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FORORD

Nar et barn blir diagnostisert med kreft sprer det seg
en usikkerhet i hele familien: «Hva er kreft?», «Hva skjer
na» og «Kommer dette til & ga bra?» er spersmal som
kommer til & oppta familien i lang tid fremover. Selv
om den store usikkerheten og frykten ikke kommer til
a forsvinne for lang tid etter at barnet er frisk, er det
noen ting som kan gjere situasjonen lettere. Dette kan
for eksempel veere informasjon og kommunikasjon.

Jeg har valgt & skrive en masteroppgave for a skape
et designforslag som kan hjelpe familier i slike kritis-
ke situasjoner. Denne rapporten er resultatet av min
masteroppgave gjennomfert ved Institutt for Design,
NTNU, varen 2018.

En stor takk til sykepleierne som har hjulpet til med
bade innsikt, idemyldring, evaluering og brukertesting
for oppgaven. Dere har veert inspirerende, og har fatt
meg til a ville jobbe enda hardere med oppgaven for a
skape noe dere kan dra nytte av. Videre takk til Marik-
ken Hgiseth og Anne Carlijn Vis for veiledning, stette
og grundige tilbakemeldinger. Oppgaven hadde ikke
blitt like god uten deres hjelp. Takk til klassekamerater
som har deltatt pa workshop, brukertesting, kommet
med konstruktiv kritikk og forslag til endringer av opp-
gaven. Til slutt, takk til familie og venner som har veert
en kilde til inspirasjon og stette gjennom hele proses-
sen.
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OPPGAVETEKSTEN

Til heyre er den opprinnelige masteroppga-
ve teksten der det ble skrevet at en tegnese-
rie for kreftsyke barn skal utvikles. Ettersom
prosjektet har utviklet seg, har «tegneserie»
blitt endret til «informasjonsverktay». Det-
te er en bevisst avgjerelse fra studenten sin
side, for & unnga & ha noen forventinger til
hva som skal lages, ha alle muligheter apne
og serge for at det som lages faktisk kom-
mer til & veere nyttig og brukbart for kreftsyke
barn, pargrende og sykepleiere.



SAMMENDRAG

BAKGRUNN

Vi kommer alle til & matte gjennomga har-
de prevelser gjennom livet, men det finnes
neppe noe sa vanskelig som nar en familie
far diagnostisert et av sine barn med kreft.
De neste arene kommer for familien til & bl
preget av mye usikkerhet og en smertefull
behandling. Finnes det noe vi kan gjere for
a hjelpe slike familier?

Selv om ingenting kan gjere denne situasjo-
nen bra igjen, finnes det likevel ting som kan
gjeres for a lette litt av presset pa familien.
Informasjon kan for eksempel hjelpe dem
til & fele litt kontroll over situasjonen, og a
snakke sammen om sykdommen kan veere
godt for deres psykiske helse. Likevel, med
unntak av muntlig informasjon pa sykehuset,
har barn i dag lite tilgang pa informasjon om
kreft tilpasset deres behov og kunnskapsni-
va, som indikerer at de trenger et mer om-
fattende informasjonstilbud. | tillegg kan det
veere vanskelig for foreldrene a snakke apent
med barna sine om sykdommen, da de @n-
sker & skane dem for negativ informasjon.
Dette kan fare til at familien ikke far startet
en god og viktig samtale rundt temaet kreft.

Denne masteroppgaven tar for seg utviklin-
gen av Omkreft.no, et nettsted for familier
med et kreftsykt barn. P& Omkreft.no kan
familien fa forstaelse for og snakke sammen

om sykdommen og andre relevante aspekt
ved den.

Rapporten bestar av 11 kapitler, ikke inklu-
dert starten av rapporten som tar for seg inn-
ledningen. De to farste kapitlene «Introduk-
sjon» og «Metode» beskriver bakgrunnen for
prosjektet og maten jeg har tilneermet seg
oppgaven pa. | de neste fem kapitlene «Lit-
teraturstudie», «Innsikt», «Definer», «Utvikle»
og «Evaluer» blir selve designprosessen be-
skrevet. | kapittelet «Simuler» blir det ende-
lige designforslaget presentert. | kapittelet
«Refleksjon» vil designforslagets verdi og
veien videre bli diskutert. | kapitelet «Refe-
ranser» vil det bli redegjort for rapportens
referanser, og i «Appendiks» vil det bli rede-
gjort for materialet som har blitt brukt i lopet
av designprosessen, men som ikke har blitt
vist frem i rapporten.

MAL

| denne masteroppgaven skal et informa-
sjonsverktey for familier med et kreftsykt
barn utvikles. Dette verkteyet skal senke ter-
skelen for familier til & snakke sammen rundt
sykdommen og dele informasjon. Verktayet
skal vekke positive og rolige felelser hos bru-
ker. Det endelige forslaget vil veere basert pa
behovene til familien og helsepersonell, og
vil lzse noen av de eksisterende problemene
for familier i denne situasjonen.



METODE

Tjenestedesign ble valgt som metodikk for
oppgaven da den egner seg godt for pro-
blemstillinger som pavirker flere forskjellige
aktarer. | tillegg er det gnskelig at det ende-
lige designforslaget enkelt skal kunne inkor-
poreres i den navaerende kreftbehandlingen
for barn, noe tjenestedesign har metoder for
a finne ut av. En workshop, to co-creation
workshops, intervju, konseptevaluering med
interessenter og to brukertester med studen-
ter og kreftsykepleiere har blitt gjort i lopet
av oppgaven for a skaffe innsikt, skape ideer,
velge endelig konsept og validere det ende-
lige designforslaget.

RESULTAT

Innsikt og litteratursgk har blant annet gitt
kunnskap om brukerne, eksisterende infor-
masjonsverktgyverktay for barn med kreft,
den naveerende praksis pa sykehus for famili-
er og kommunikasjon mellom barn, foreldre
og helsepersonell. Denne kunnskapen ble
bakgrunn for en designbrief og en kravliste,
som videre ble brukt til idemyldring. Det ble
gjort en evaluering av alle ideene, og de ide-
ene med mest potensial ble videreutviklet til
fem konsept, som ble evaluert av kreftsyke-
pleiere. Kreftsykepleierne bestemte seg for
at favoritt konseptet deres var en nettside
med informasjon om kreft tilpasset barn. Jeg
gikk videre med dette konseptet og lagte et
designforslag kalt Omkreft.no. Tjenestedes-

ign metoder har blitt brukt for a vise hvordan
designforslaget passer inn i den naveerende
praksis og for a lage en helhetlig og gjen-
nomferbar tjeneste.

Omkreft.no er et nettsted med informasjon
for voksne og for barn. Her kan barn lese
mer om kreft pa et niva som er tilpasset de-
res kunnskaper og interesser. Voksne far et
brede tilbud av informasjon pa voksennett-
siden, og slipper @ matte lete seg frem pa
flere forskjellige nettsteder for & fa en god
oversikt over sykdom, behandling, stotte-
tilbud, psykisk helse og mer. Barnenettsi-
den oppfordrer familien til & lese gjennom
informasjonen sammen, som kan bidra til &
starte en samtale omkring sykdommen i fa-
milien og bygge opp en felles forstaelse av
sykdommen. Nettsiden for barn har ogsa et
sporrespill som foreldre og sykepleiere kan
bruke med barn for a sjekke at de har forstatt
informasjonen riktig, samtidig som det blan-
der sammen spill og lzering. Det finnes ogsa
en chat-funksjon pa nettstedet som barn
og voksne kan bruke for & stille sparsmal til
sykepleier nar de er hjemme i trygge omgi-
velser, og kanskje vil stille spersmal de ikke
ter ta opp ansikt til ansikt. Dette nettstedet
gir sykepleiere et ekstra informasjonsverktay
de kan bruke for & formulere informasjon til
familier, samtidig gir det familier en enkel til-
gang pa informasjon utenfor sykehuset.



ABSTRACT

BACKGROUND

At certain points in life we all have to face
tough problems, however there is probably
nothing which can compare to a family with
a child who has been diagnosed with cancer.
The family’s coming years will be dominated
by insecurities and a painful treatment. Is th-
ere something we can do to help families in
such situations?

Even though there is nothing that can
completely resolve this difficult situation,
there are things which can improve the fa-
mily’s situation. For instance; information can
help them feel more in control of the situa-
tion and conversations regarding the illness
can be helpful in dealing with mental issues.
However, with the exception of oral informa-
tion at the hospital, children today have little
access to age appropriate information about
cancer, indicating they need more extensive
information provisions. In addition it can be
hard for parents to openly discuss the illness
with their children, because they want to shi-
eld them from non-ideal information. This
can result in families not starting a good and
useful conversation about cancer.

This master thesis describes the develop-
ment of Omkreft.no, a website for families
with a child diagnosed with cancer. At the
website families can get an understanding of

and discuss cancer and other related themes.
The report consists of 11 chapters, excluding
the start of the report containing the intro-
duction. The first two chapters “Introduk-
sjon” and “Metode” describe the project’s
background and the way | have approached
the project. During the following five chap-
ters "Litteraturstudie”, “Innsikt”, “Definer”,
“Utvikle” and “Evaluer” the project’s design
process will be described. In the chapter
“Simuler” the final design proposal will be
shown. In the chapter “Refleksjon” the value
of the design proposal and recommendati-
ons for further development will be discus-
sed. In the chapter “Referanser” an overview
of all references will be presented, and in
the last chapter “Appendiks” materials used
during the design process which has not yet
been shown, will be presented.

GOAL

In this master thesis a tool for information for
families with a child diagnosed with cancer
will be developed. This tool will lower the bar
for families to talk together about the illness
and share information. The tool will arouse
positive and calming feelings in the user.
The final design proposal will be based on
the needs of the family and healthcare per-
sonnel, and will resolve some of the existing
problems for families in this kind of situation.



METHOD

Servicedesign was chosen as methodology
for this project because it is suitable for is-
sues concerning multiple actors. In addition,
it is desirable to create a design proposal
which can be easily incorporated into the
current children cancer treatment, which
servicedesign offers methods to uncover. A
workshop, two co-creation workshops, inter-
views, concept evaluation with stakeholders
and two usertests with both students and
nurses was completed during the project in
order to obtain insights, ideation, choosing
the final concept and validating the final de-
sign proposal.

RESULTS

Methods to create insights and a literature
research was conducted to provide knowled-
ge of the users, existing tools for information
for children with cancer, the current practice
at the hospital for families and communica-
tion between children, parents and health-
care personnel. Based on this knowledge, a
design brief and a list of requirements was
created, which were used for ideation. An
evaluation of all the generated ideas was
conducted, and the most promising ones
were further developed into five concepts,
which were evaluated by nurses. The nurses
picked a website with age appropriate infor-
mation for children as their favorite. Based on
the feedback, the design proposal Omkreft.

no was created. Methods from servicedesign
were used to show how the design proposal
can be incorporated into the current hospital
practice and be made a holistic service.

Ombkreft.no is a website with information for
adults and children. On this site, children can
read more about cancer in a way which is su-
itable their level of knowledge and their inte-
rests. Adults will be supplied with more ex-
tensive information provisions on the adults’
website, and do no longer have to search up
information at several different websites in
order to get a clear overview of cancer and
related themes. The children’s website en-
courage the family to read the information
together, which can help the family to start
a conversation about the illness and gaining
a mutual understanding of it. The children’s
website also provide a quiz parents and nur-
ses can use to verify whether the children has
understood the information correctly, at the
same time as it combines games with edu-
cation. There is also a chat-function at the
website children and adults can use to ask
questions to nurses when they are at home,
which they may not want to ask face-to-fa-
ce. Omkreft.no provides nurses with an extra
tool for provide important information to fa-
milies, while also providing families with an
easy access to information outside the hos-

pital.



ORDLISTE

Touchpoint

Bereringspunkt mellom bruker og en inter-
aksjonsflate som brukes for & beskrive en tje-
neste. Dette kan for eksempel veere mennes-
ke-maskin eller menneske-menneske

Iterasjon

Brukes i design for & beskrive en repeterende
designprosess for 8 komme frem til det beste
produktet/tjenesten

Co-creation
Involver brukerne i designprosessen. De sit-
ter ofte med verdifull innsikt og kunnskap
som kan bli brukt under idemyldring og kon-
septutvikling

Primaersykepleier

Nar en familie med et kreftsykt barn ankom-
mer sykehuset blir de tildelt en-to primeer-
sykepleiere. En primaersykepleier har som
hovedansvar & ta vare pa og gi informasjon
til sin tildelte familie

Venflon
Perifert venekateter som brukes til & gi lege-
midler eller veesker intravengst

Vaeskebehandling
Tiltering av vaeske til kroppen for & erstatte
vaesketap

Leukemi

Leukemi eller blodkreft er en form for kreft
med opphav i beinmargen og videre ut til
blodarene (Evensen & Quist-Paulsen, 2016).
Det finnes to hovedformer av leukemi: Akutt
Myelogen Leukemi (AML) og Akutt Lymfo-
blastisk Leukemi (ALL). ALL er den vanligste
formen av blodkreft hos barn, og har en god
prognose (Kreftforeningen, c). ALL kureres
hovedsakelig med bruk av cellegift, som ma
tas jevnlig gjennom hele behandlingen pa
ca. 2,5 ar. Noen av de vanligste bivirkninger
av denne behandlingen er: nedsatt immun-
forsvar, kvalme, hartap, blodtap og slapphet
(Kreftforeningen, d)

Nettsted

En samling av relaterte nettsider. Nettsidene
ligger som regel under det samme domene-
navnet

Chat
Dette er en tjeneste der man kommuniserer
over internett i samtid med tekstmeldinger
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-Pa sykehuset

INTRODUKSJON

| dette kapittelet skal det bli gjort rede for bakgrunnen for mas-
teroppgaven. Det skal ogsa presenteres litt informasjon om opp-
gaven.




IR rrooucsion

BAKGRUNN FOR OPPGAVEN

LITEN TILGANG
BARN

Med unntak av muntlig informasjon pa syke-
huset, har barn i dag lite tilgang pa infor-
masjon om kreft tilpasset deres behov og
kunnskapsniva. Dette kan enten komme av
at de informasjonskildene som finnes farst
og fremst er beregnet for voksne, eller at
informasjonskilden kun gir en begrenset
mengde informasjon. Hvis man for eksempel
betrakter norske nettsidene om kreft (kreft-
foreningen.no, barnekreftportalen.no  og
barnekreftforeningen.no), er bade innhold
og illustrasjoner beregnet for voksne. Annet
informasjons-materiell tilpasset for barn, som
boken "“Kjemomannen Kasper” (Motzfeldt,
1993) og Se-Hgre-Gjore bildene (Nolbris &
Gustafsson, 2010) gir bare en delvis beskri-
velse av kreftbehandlingen. Andre kilder rap-
porterer ogsa at barn far for lite informasjon
om kreft, som bekrefter pastanden om at
barn har lite tilgang pa informasjon (i felge
Barn pa sykehus, 2011, s. 20, 21, 24).

INFORMASJON FOR

KOMMUNIKASJON | FAMILIEN OG MED
HELSEPERSONELL

Tradisjonelt sett har foreldre hatt hovedan-
svar med 3 regulere hva slags informasjon
barna deres skal fa (Harrison, Kenny, Sidar-
ous & Rowell, 1997). | tillegg har de i felge
norsk lovverk samtykkerett over barnet til det
fyller 16 ar (Helse- og omsorsdepartementet,
1999). Dette indikerer at foreldre har mye

innflytelse over hva som blir fortalt til barnet
av informasjon, og har en viktig rolle som in-
formasjonsformidler for barnet sammen med
leger og sykepleiere.

Likevel kan det veere vanskelig for foreldre a
snakke med barnet om sykdommen. | falge
Ellis og Leventhal (1993) er det noen typer in-
formasjon foreldre ikke ensker eller vet hvor-
dan de skal dele med barna sine, for eksem-
pel negativ informasjon knyttet til prognose.
| samsvar med dette avslgrte intervju med
den norske Kreftlinjen i Design 9 at flere for-
eldre spar om rdd om hvordan de bgar snakke
med barna sine om kreft generelt. Sasken av
pasienten trenger ogsa noen a snakke med
om informasjon og falelser. Samtidig er det
vanskelig for foreldre a ha energi til overs et-
ter & ha tatt seg av den kreftsyke, til & ta godt
vare pad de parerende sesknene (Sjaastad,
2013).

Sammenlignet med voksne har barn det
vanskeligere for a uttrykke seg, siden de
har et mindre vokabular og mindre erfaring
(Reinfjell, Diseth & Vikan, 2007). Denne pa-
standen blir bekreftet i en studie av barne-
pasient-foreldre-lege kommunikasjon. Funn i
denne studien tyder pa at barn snakker minst
i mgter mellom de tre partene, og doktorer
henvender seg mest til foreldre nar de skal
formidle viktig informasjon (Tates & Meeu-
wesen, 2001).
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VERDIEN AV A SNAKKE SAMMEN

| felge barnepsykolog Magne Raundalen
(Kreftforeningen, a) er det viktig for barn i en
krise & kunne uttrykke hva de tenker, fgler og
hva de er redd for, noe som gjelder bade for
den kreftsyke pasienten og deres sgsken. Det
er ogsa viktig for bade pasient og sesken a fa
informasjon enten fra foreldre eller helseper-
sonell om hva som foregar (Kreftforeningen,
b). For sesken kan det veere viktig & snakke
ut om felelsene sine og fa informasjon, el-
lers kan falelser av sjalusi, ensomhet og sin-
ne oppsta (Kreftforeningen, a). Det er ogsa
blitt nevnt at foreldre ber dpne seg for barna
om sine egne felelser om kreft, da dette kan
gjere dette lettere for barna a erkjenne sine
egne (Reinfjell et al., 2007). | tillegg er det
viktig for pasienten a kunne snakke sammen
med leger og sykepleiere om hvordan de har
det, slik at de kan stille rett diagnose og stet-
te barnet.

15
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-Familie i samtale med lege



IR rrooucsion

OM OPPGAVEN

| denne oppgaven vil barn, bade sasken og pasi-
ent, veere rettet til barn i 6-12 ars alderen. Dette er
basert pa informasjon som viser at barn begynner a
stille sparsmal til behandling og ensker & involveres
i diskusjon om deres helse fra 6 ars alder (Howells
& Lopez, 2008). Videre refererer foreldre i denne
oppgaven til bade biologiske, foster og adoptiv
foreldre. For & avgrense oppgaven har det blitt av-
gjort a ta utgangspunkt i barn som lider av Akutt
Lymfoblastisk Leukemi (ALL). Denne avgjerelsen
ble tatt basert pa at leukemi er den mest vanlige
formen for kreft hos barn i Norge, og ALL er den
mest vanlige typen leukemi (Kreftforeningen, c).
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-Leereboker i metodikk

METODE

| dette kapittelet forklares oppbyggingen til oppgaven, og meto-

dene som skal brukes under designprosessen presenteres. Dette

inkluderer tilnserminger til design og metodikk som har blitt brukt.

Det vil ogsa bli skrevet litt om forskningsetikk da det er viktige a

ta stilling til for & utfere et godt forskningsprosjekt og ivareta ret-
tighetene til deltagere.

Twenty three authors from the global service design cemmun

k

nowledge, experience end passion to create this award winn ng boek it intraduce

(1]

) Tvice design think) @ to beginners and students and w be s valuable ressurce
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DESIGNPROSESSEN

Oppgaven vil bli strukturert etter Delft De-
sign Guide (van Boeijen, Daalhuizen, Zijlstra
& van der Schoor, 2014) sine fem steg for en
vellykket designprosess og deres metoder.
Tjenestedesign vil bli brukt som metodikk,
med metoder og prinsipper fra boken “This
is service design thinking” (Stickdorn, Schn-
eider, Andrews & Lawrence, 2011). Metoder
fra begge bgkene vil bli brukt gjennom hele
designprosessen. Det som er felles for tje-
nestedesign og Delft Design Guide er deres
brukersentrerte filosofi og fokus pa & gjere
gode innsiktsarbeid for man starter a skisse
designforslag. | forskjell fra tjenestedesign
har Delft Design Guide en mer grunnleg-
gende tilneerming til design og tilbyr me-
toder for bade produkt-, interaksjons- og
tjenestedesign. Det ble valgt & bruke disse
to i oppgaven da de utfyller hverandre: tje-
nestedesign har gode metoder, men ingen
klar designprosess og struktur for nar me-
todene bar brukes. Delft Design Guide har
ikke s& mange tjenestedesign metoder, men
har en klar designprosess og struktur for nar
ulike metoder ber brukes. | tillegg tilbyr Delft
Design Guide generelle metoder som kan
brukes under designprosessen.

DELFT DESIGN GUIDE

Delft Design Guide er et sammendrag av
design tilneerminger og metoder basert pa
pensum ved fakultetet for Industriell Design
ved TU Delft. TU Delft er et universitet i Ned-

erland, med rykte pa seg for & veere et av

de beste universitetene for industri design i

Europa. Det virker derfor naturlig & bruke de-

res offisielle design guide som mal for design

prosessen for @ oppna et best mulig resultat.

Selv har jeg ogsa gode erfaringer med & bru-

ke boken fra da jeg var pa utveksling ved TU

Delft. Det er en bok jeg er godt kjent med,

samtidig som jeg feler den bokens grundi-

ge struktur egner seg godt for min egen ar-

beidsprosess. | falge boken er det fem steg i

en vellykket design prosess, med tilknyttede

metoder man kan benytte:

e 1 Innsikt. Finn ut mer om temaet for a
skape innsikt og forstaelse

* 2 Definer. Definer brukergruppe og for-
muler en endelig designbrief

e 3 Utvikle. Finne opp og utvikle ideer og
konsepter

* 4 Evaluer. Evaluer konseptene og finn ut
hvilke du skal ga videre med

e 5 Artikuler og simuler. Simuler bruken
av designforslaget ditt, bade pa papir og
med brukere, og fa det til 4 bli s& neerme
virkeligheten som mulig

| utgangspunktet skal man felge disse stege-
ne i den gitte rekkefelgen, men det er vanlig
a4 ga tilbake noen steg dersom man feler det
trengs. Metoder fra disse stegene har blitt
brukt i ulike kapitler i rapporten med samme
navn.
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TJENESTEDESIGN

Kjeert barn har mange navn, og i dette til-
fellet har tjenestedesign mange definisjoner.
| folge Kebenhavns institutt for interaksjons-
design (Stickdorn et al., 2011, s. 30) er tje-
nestedesign: "...focused on the creation of
well thought through experiences using a
combination of intangible and tangible me-
diums”. De nevner ogsa at tjenestedesign
“...provides numerous benefits to the end
user experience when applied to sectors
such as retail, banking, transportation, and
healthcare”. Dette er den definisjonen som
best beskriver hvilken rolle tjenestedesign
kommer til & spille for denne oppgaven. |
folge Stickdorn et al. (2011) finnes det 5 prin-
sipper for tjenestedesign:
e Brukersentret. Tilegn deg en god for-
staelse for brukernes behov og tankesett

©Board of Innovation
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som ikke bare er basert pa statistisk data

¢ Medskapende/Co-creation.  Involver
brukerne i designprosessen

e Ordnet i rekkefelge. Fa oversikt over
handlingsforlepet til tjenesten fer, etter
og i det den blir brukt

e Bevisferende. Gjor abstrakte/usynlige
tjenester mer synlig for bruker

¢ Helhetlig. Ta hayde for omgivelsene der
tjenesten kommer til a bli brukt

Tjenestedesign ble valgt for oppgaven da
dette er et fagfelt som egner seg godt for
problemstillinger som pavirker flere forskjel-
lige akterer. | tillegg er det gnskelig at det
endelige designforslaget skal kunne inkorpo-
reres i en tjeneste, den naveerende kreftbe-
handlingen for barn, noe tjenestedesign har
metoder for a finne ut av.




CO-CREATION WORKSHOP

En co-creation eller medskapende workshop

er en form for workshop der interessenter

deltar og skaper og/eller utvikler nye lgs-

ninger ved a bruke sin unike kunnskap om

problemstillingen (Stickdorn et al., 2011, s.

38-39). A holde slike workshops er en vik-

tig del av tjenestedesign. Som inspirasjon

til hvordan en slik workshop skal settes opp

har nettsiden cin-co.dk (Dstergaard, Karpf,

Lundgaard, Errazquin & Serensen, u.d.) blitt

brukt. | felge denne nettsiden er det et par

punkter man ber veere obs pad nar man skal

iscenesette en workshop:

e Ha et klart formal med aktivitet deltager-
ne skal gjere

* Planlegg opplegget i detalj, og test det
gjerne farst med venner

e Sgrg for at de ulike aktivitetene stotter
opp om hverandre

® Veer bevisst pad lokasjonen til worksho-
pen, og tilpass opplegget etter plassen
og omradet

* Det er viktig & sette av tid til & skape en
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komfortabel atmosfeere for deltagerne,
da har de det lettere for a uttale seg og
delta

Ved & ha sma grupper eller veere pa
gruppe med personer man kjenner fra
feor kan man ogsa skape en mer komfor-
tabel atmosfaere

| starten av workshopen kan det veere lurt
a ha individuelle aktiviteter, slik at delta-
gerne ikke pavirker hverandres meninger
Sett opp et rammeverk for workshopen
som tillater en viss grad av frihet

For workshopen, bestem hva for slags
dokumentasjon du trenger a lage i stand.
Ved & bruke forhandsbestemte maler
kan man gjere resultatene fra worksho-
pen mer oversiktlige

Be deltagerne om & skrive med store
bokstaver

Ha en god avslutning pa workshop der
du forteller om hva dere har funnet ut og
hvordan dette vil bli brukt videre



FORSKNINGSETIKK

| falge De nasjonale forskningsetiske komite-
ene (u.d.) sin nettside, er forskningsetikk en
mate a sikre god forskning ved a benytte de-
finerte normer og verdier. Helseforsikrings-
loven (Helse- og omsorsdepartementet,
2008; Senderland) omtaler lover knyttet til
medisinsk og helsefaglig forskning, noe som
innbefatter denne oppgaven. Formalet med
disse lovene er a fremme god etisk forsvarlig
medisinsk og helsefaglig forskning. | denne
konteksten betyr etisk forsvarlig forskning a
ta utgangspunkt i menneskeverd og men-
neskerettigheter, og alltid sette dette for
forskning. For denne oppgaven er det spesi-
elt noen regler som ma ta hensyn til:
¢ Samtykke fra deltagerne. Det skal sz-
kes samtykke fra deltagere, og pa for-
hand skal de bli gitt informasjon om stu-
dien og dens formal
* Forhandsgodkjenning. Oppgaven skal
veere forhandsgodkjent av REK (den re-
gionale forskningskomiteen) eller NSD
(Norsk senter for forskningsdata), der-
som dette er relevant

REK har blitt kontaktet, og har bekreftet at
for denne studien med helsepersonell som
deltagere er det ikke ngdvendig a seke hos
dem. Soknad har blitt sendt til NSD, som har
godkjent forskningsprosjektet. Samtykke-
skjema fra NSD har blitt brukt i sammenheng
med aktarer som skal delta, for & sikre deres
rettigheter som deltaker i et forskningspro-

sjekt. Bilder tatt i sammenheng med works-
hop har blitt godkjent av deltakere, og de
har fatt informasjonsskriv i forkant av intervju
og/eller workshop.

Hovedbrukergruppen for dette oppgaven er
som nevnt familier som har et kreftsykt barn.
Kontakt med denne malgruppen har blitt
forsgkt ved a kontakte relevante foreninger,
uten hell. Etter & ha prevd i en maned & kom-
me i kontakt med denne brukergruppen,
ble det avgjort & heller fokusere pa innsikt
fra helsepersonell. Helsepersonell, spesielt
kreftsykepleiere, har mye erfaring fra flere
forskjellige familier over lang tid. De vet hva
som er de vanligste problemene familier ste-
ter pa, og kjenner deres behov. De har ogsa
et mer distansert forhold til sykdommen sam-
menlignet med familier, som kan gjere deres
meninger og kommentarer mer objektive og
nyanserte.

Flere sykehus og foreninger med tilknytning
til barnekreft har blitt kontaktet for & finne
deltagere til studien. Da oppgaven ikke har
noen samarbeidspartner, har jeg matte kon-
takte relevante akterer pa egen hand, som
har veert et tidkrevende arbeid. Blant annet
har Barnekreftforeningen, Barnekreftporta-
len, Kreftforeningen, Haukeland sykehus, St.
Olavs sykehus, Oslo universitetssykehus og
Senter for pasientmedvirkning og samhand-
lings-forskning blitt kontaktet.
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LITTERATURSTUDIE

Litteraturstudie er en del av Innsiktsfasen, men det ble valgt a ha

det som et eget kapittel da litteraturstudien er omfattende og har

mye innhold. Litteraturstudien ble gjort for a finne relevant infor-

masjon for oppgaven knyttet til kreft, kommunikasjon, design for

barn, mestringsstrategier og informasjon. | delkapittelet «<Funn De-

sign 9» vil eksisterende funn bli beskrevet, mens resten av delka-
pitlene vil presentere nye funn.

MR o




LITTERATURSTUDIE

- Studentbibilote

26



Hasten 2017 utviklet jeg en tegneserie for
& oppmuntre til samtale i familier med et
kreftsykt barn samtidig som den ivaretok
deres emosjonelle og informasjonsbehov i
faget Design 9. En side fra tegneserien kan
bli sett pa neste side. | sammenheng med
denne oppgaven ble det sett pa ulike mater
& oppmuntre til samtale i pargrende familier,
tegneserier som kommunikasjons- og infor-
masjonsverktgy og narrativ kommunikasjon.
Funnene fra Design 9 kan ogsa brukes i den-
ne oppgaven, og er dermed nevnt nedenfor.

ULIKE METODER | SAMTALE MED BARN

| sammenheng med Design 9 ble ulike tek-

nikker for & ha en samtale med et barn ut-

forsket. En liten workshop ble holdt, der en

far og en sgnn brukte disse teknikkene for a

snakke om husarbeid. Basert pa analysen av

workshopen og litteratursek, ble det avgjort

a bruke felgende teknikker i tegneserien:

* Tegn og fortell: Forskning tyder pa at
barn som tegner for de diskuterer er mer
innsiktsfulle og kan gi mer informasjon,
sammenlignet med barn som ikke tegner
(Driessnack, 2005, 2006)

e Rangering: Dette er en gvelse som blir
brukt i prototyping med barn. Barna skal
rangere bilder utfra hvor viktige tinge-
ne pa bildene er for dem (Fargas-Malet,
McSherry, Larkin & Robinson, 2010)

* Comicboarding: Dette er ogsa en proto-
type aktivitet som har blitt brukt sammen

LITTERATURSTUDIE

med barn, og skapt gode resultat (Mor-
aveji, Li, Ding, O'Kelley & Woolf, 2007).
Denne aktiviteten gar ut pa at man skal
fylle ut tomme panel i en gitt tegneserie,
og skape en fullstendig historie

e Tegn inn fjes: Under evaluering av
slutt-tegneserien foreslo en av deltager-
ne denne aktiviteten. Dette er en aktivi-
tet som ligner pad Desmet et al. (2016)
Pick-a-Mood skala. Barna skal tegne inn
ansiktsuttrykket til en karakter i en gitt
situasjon, og bruke dette som basis for a
snakke om sine egne folelser.

PRINSIPPER A BRUKE | SAMTALE MED
PASIENT

Under brukertesting av tegneserien sammen

med leger, ble det foreslatt & forholde seg

til "4 vaner” (Gulbrandsen, 2008), som er en

metode for leger nar de skal kommunise-

re med pasienter. Ved a inkorporere denne

metoden i det endelige designforslaget kan

designet ta hensyn til pasient og familie som

samtalepartnere. | folge denne metoden skal

legen:

* Sperre om tillatelse til & snakke om van-
skelige tema

e Pasienter skal kunne stoppe samtalen
nar de gnsker det

* Lege ber forst sperre pasienten hva de
selv kan om et tema, fer legen begynner
a forklare

e Diskuter et tema om gangen
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Side 3 fra studentens tegneserie for a8 bedre samtale hos familien
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Parents feel often feel helpless
when the child is nauseated

Family scared the patient will die

Dealing with the unknown Nausea, throwing up

Pai Losing hair (worse the older you
. . ain
New routines and habits are, and especially for girls

/

Side-effects

_—

“Whyamlill? — : D
yami Leukemia: What is it difficult
to talk about?

Sadness ——— Feelings

Child angry because they are sick

Duration of treatment

— Isloation
Before starting the treatment, often \

the child will be in good health. Absence from friends, school and
For children, it can be hard to recreational activities
understand that the treatment they ‘

get is actually helping them, not
Procedures

/ \ Changing bandages for VAP and

Children who do not want to take

making them ill.

Hickman on children can often be
Syringes, children gets a lot of difficult for nurses and doctors

shots at the beginning of the treat-

their medicine

ment

Resultat fra aktivitetshefte med helsepersonell for & avdekke tema som kan trig-
ge familien og er vanskelige & snakke om

HVA ER VANSKELIG A SNAKKE OM?

Et aktivitetshefte for helsepersonell ble sendt
ut for a fa en oversikt over hva som er vanske-
lig for foreldre & diskutere med barna sine.
Fire tema ble avdekket: folelser, bieffekter,
isolasjon og prosedyrer. Dette er indikasjo-
ner pa tema som kan trigge familien, der for-
eldre kan trenge hjelp til & snakke med barna
sine. Resultatene kan bli sett i figuren over.
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HVA ER FORDELENE MED A BRUKE EN
TEGNESERIE TIL A FORMIDLE
INFORMASJON?

Farst og fremst, de fleste studier relatert til
tegneserie og informasjonsoverfering er po-
sitive (Caldwell, 2012). Tegneserier byr pa
mange bilder og lite tekst, som kan hjelpe
familien til & forstd vanskelige medisinske
terminologier (Green & Myers, 2010; McNi-
col, 2014). Yang (2008) mener tegneserier vil
veere spesielt nyttige i en laeringssammen-
heng for barn. Tegneserier har ogsa et stort
potensial innen narrativ kommunikasjon, eller
kommunikasjon i form av en historie, siden
tegneserier tradisjonelt sett har blitt brukt
til & fortelle historier. Forskning tyder pa at
narrative kommunikasjon av informasjon blir
opplevd som mer minneverdig og troverdig
sammenlignet med ikke-narrativ.kommuni-
kasjon (Hinyard & Kreuter, 2007). Med andre
ord kan familien huske bedre hva de har lest
og stole mer pa informasjonen dersom den
er i narrativ form, sammenlignet med en van-
lig informasjons-brosjyre med fakta. Ved a
lese om andre sine opplevelser i tegneserier,
kan ogsa familien relatere seg til dem og fole
seg mindre isolert (Williams, 2012). Tegnese-
rier har ogsa blitt brukt i workshop sammen
med barn, med gode resultat (Moraveji et
al., 2007), som indikerer at tegneserier kan
veere et godt media for 4 starte en samtale.

METODER FOR A FREMME EFFEKTEN
AV NARRATIV KOMMUNIKASJON

Som nevnt tidligere kan narrativ_kommuni-
kasjon oke personer sitt informasjonsutbytte
da det kan gjgre informasjon mer troverdig
og minneverdig for leserne (Hinyard & Kreu-
ter, 2007). Som en del av Design 9 og fa-
get Designteori, ble det undersgkt hvordan
tegneserier kunne gke effekten av narrativ
kommunikasjon. Det ble valgt & fokusere pa
hvordan man kan forberede identifikasjon og
forstaelse i en tegneserie, da dette er viktige
aspekt ved narrativ kommunikasjon og direk-
te pavirker dets evner (Kreuter et al., 2007).
| tillegg ble ogsa metoder for a gke empa-
ti undersgkt, da empati og identifikasjon er
sterkt knytet sammen.

Dette er de retningslinjene som ble funnet:

e Bruk ikoniske og vakre karakterer som
uttrykker falelser tydelig, da kan identifi-
kasjon og empati bli forbedret

e Kultur-sensitive bilder og karakterer med
opphav i lesernes kultur kan gke lesernes
forstaelse og identifikasjon

e Tegninger ber ha en enkel strek, og i pa-
nelene bgr det veere en tydelig forbin-
delse mellom tekst og bilde, dette kan
oke forstaelse

e Ved a bruke handling-til-handling over-
ganger for tegneserie panelene, det vil si
at det skjer en ny handling i hvert panel,
kan forstaelse bli forbedret
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"Alle studier og all erfaring viser at barn og
ungdom bgr fa informasjon om hva som skjer
nar noen far kreft, enten det er dem selv eller
andre” star det pa Kreftforeningens offisielle
sider (Kreftforeningen, b). Det har blitt gjort
sok via google scholar pa sekeordene “chil-
dren medical information”, "kids medical
information”, “children healthcare informati-
on” og “child patient medical access”, med
fa resultat. Dette indikerer lite forskning pa
medisinsk informasjon for barn .
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Ngyaktig hva slags informasjon et barn vil ha
varierer med alder, men Reinfjell et al. (2007)
sier det er viktig a forklare bivirkninger, virk-
ningen av medisiner og behandling, samt
sjekke med barna etterpa at de har forstatt
informasjonen riktig, f.eks. ved & fa dem til
a gjenta hva du har sagt. | en studie av barn
og ungdom (5-17 ar gamle) med kronisk ny-
resvikt, kom det frem at de trengte medisinsk
informasjon som var klar, neyaktig, tilpasset
deres alder og som opplevdes som sikker
(Huby, Swallow, Smith & Carolan, 2017).
Noen av barna i studien ensket kun & lese
helse informasjon nar de var pa sykehuset,
da de gnsket a fole seg normale nar de var
hjemme eller utenfor sykehuset. Reinfjell et
al. (2007) anbefaler ogsa at informasjon om
kreft blir gitt gradvis til barn og gjennom hele :
behar:dlingen, da 'dette gj?r det lettere for OEwieSERETS
dem a prosessere informasjonen.
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| krisesituasjoner blir det ofte anbefalt a
snakke ut om sine problemer som en form
for terapi og mestringsstrategi, bade for
voksne og barn (Kreftforeningen, a). | denne
sammenheng kan sykepleiere spille en viktig
rolle som samtalepartner. Det har for eksem-
pel blitt funnet at familier med et kronisk sykt
familiemedlem som starter behandling med
en terapeutisk samtale med en sykepleier
opplevede stgrre emosjonell stotte sam-
menlignet med familier som ikke gjorde det
(Ragnarsdéttir & Svavarsdottir, 2014). | lgpet
av denne samtalen kunne familien snakke ut
om sine bekymringer, og fa anerkjent sine
problemer, opplevelser og innsats av syke-
pleier. Denne samtalen kan ogsé bidra til &
bedre forholdet og tilliten mellom familien
og sykepleier. Andre studier tyder ogsa pa
at parerende familier gnsker & kunne snak-

ke sammen med sykepleiere, og fa anerkjent
sine behov og opplevelser av dem (Nelms &
Eggenberger, 2010). Selv. om mye tyder pa
at barn kan f& mye ut av a snakke med hel-
sepersonell, viser studier at barn ikke blir in-
kludert nok i slike samtaler (Howells & Lopez,
2008; Tates & Meeuwesen, 2001). Samtidig
viser tidligere funn i rapporten at det er lite
forskning pa medisinsk informasjon for barn
(s.31) og at det finnes fa informasjonstilbud
i Norge for barn om barnekreft (s.14). Dette
indikerer at barn far det meste av informasjo-
nen om kreft muntlig enten fra foreldre eller
helsepersonell. | en studie av sykepleier-barn
interaksjoner, kom det frem at barn var pas-
sive i slike interaksjoner, og det ble foreslatt
a skape ordninger som gjorde at barn felte
seg mer i kontroll i disse interaksjonene (Shin
& White-Traut, 2005).
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INTERAKSJONSDESIGN FOR BARN

At school
At home

School yard

Eating and
drinking

w e

About managing things

Sisom (pa bildene) er et eksempel pa inter-
aksjonsdesign for barn med handling i et
fantasiland

Informasjonsverktayet som utvikles i den-
ne rapporten skal brukes av helsepersonell,
foreldre/foresatte og barn. Det er viktig a ta
utgangspunkt i barn som bruker for denne
oppgaven, da det er stor sannsynlighet at
voksne forstar og klarer & bruke verktgyet
om barna klarer det (dette er ikke ngdven-
digvis sant motsatt vei), og for & gi barna mer
kontroll i en uforutsigbar hverdag. Det finnes
mange ulike grep man kan ta for a tilrette-
legge interaksjonsdesign for barn, og ulike
preferanser kan variere mye med bare et
par ars mellomrom. Markopoulos og Bekker
(2003) deler opp barn i fire ulike kategorier,
for & beskrive deres atferd i sammenheng
med interaktive teknologier. | denne opp-
gaven er det aktuelt & se pa hva som karak-
teriserer barn i 6-12 ars alderen, som i fglge
artikkelen tilhgrer to kategorier: voksende
autonomi stadiet (3-7 ar) og rolle stadiet (8-
12 ar). | det forste stadiet starter barnet 3
utvikle sin selvstendighet, og trenger mye
stimuli og enkle produkter som ikke er for
abstrakte. Dataspill for denne aldersgruppen
tar ofte plass i et fantasiland. | rolle stadiet
gnsker barn derimot mer realistiske spill, og
produkter ber veere mer komplekse og utfor-
drende. | denne alderen begynner ogsa bar-
net & utvikle en forstaelse for logikk og en-
kle abstraksjoner, samtidig som de blir mer
bevisste pa aldersgruppen til produkter og
soker aksept fra de rundt seg. Markopoulos
og Bekker (2003) nevner i tillegg at leering og
spill er hovedgrunnen til at barn interagerer
med teknologi, og at en blanding av de to
kan gke leeringsutbyttet og engasjementet til
barnet. Et annet viktig punkt for interaksjons-
design for barn er a ikke benytte abstrakte
symbol, da de kan ha problemer med & tolke
dem (Skogen, 2017).
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| utgangspunktet er det tenkt at informa-
sjonsverktayet som utvikles skal bli brukt
av hele familien i samarbeid. Da kan hele
familien fole seg inkludert i informasjonsut-
vekslingen, fa snakke ut om sine opplevelser
og sammen skape en forstaelse for stoffet.
Det er flere fordeler knyttet til samarbeid,
blant annet kan leeringsutbyttet gke og det
kan ha en positiv effekt pa utvikling, spesielt
for barn (Benford et al., 2000). Druin et al.
(2003) sier det finnes bevis som taler for at
incentiver ma bli tilfredsstilt for a kunne moti-
vere personer til leering i samarbeid. Videre
foreslar de et sett av retningslinjer som kan
brukes for & designe samarbeidsteknologier
for barn:
e Teknologien bar stotte felles mal
e Den ber strukturere interaksjoner mel-
lom deltagere
e Deltagere ber ha mulighet til & diskutere
seg i mellom om malene
e Teknologien ber stotte prestasjonsresul-
tatene

Videre utfgrte Druin et al. (2003) eksperimen-
ter der de sammenlignet resultatene av ulike
digitale kollaborasjonsaktiviteter, en aktivitet
der barn (5-7 ar) matte ta avgjerelser i lag
(patvunget samarbeid) og en der de kunne
ta avgjerelser uavhengig av hverandre (uav-
hengig samarbeid). Resultatene viste at de
to aktivitetene begge hadde sine fordeler
og ulemper. Under patvunget samarbeid var
barna mer fokusert pad oppgaven de skul-
le lgse, men snakket mindre seg i mellom.
Under det uavhengige samarbeidet snakket
barna mer sammen, men de yngste barna
var mindre fokusert pa sluttmalet med opp-
gaven. Dette tyder pa at ulike typer samar-
beid er velegnet for ulike oppgaver. Andre
studier har ogsa gjort eksperimenter med
patvunget samarbeid hos barn, med positi-
ve resultat (Battocchi et al., 2010), og sam-
arbeid ved bruk av verbale instruksjoner hos
barn som forbedret samtalen mellom de uli-
ke partene (Schmitt & Weinberger, 2017).
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FOR BARN

Kreftsyke barn og deres parerende ma kom-
me seg gjennom en sveert krevende og van-
skelig periode, preget av mye usikkerhet og
sterke falelser (Northouse, 2012). For & bed-
re kunne takle disse problemene kan mest-
ringsstrategier veere til hjelp. Mestringsstra-
tegier er i denne konteksten ulike metoder
mennesker kan bruke for 8 mestre vanskelige
situasjoner. Mestringsstrategier for barnepa-
sienter kan i felge Reinfjell et al. (2007) veere:
A sgke informasjon: Barnet vil vanligvis
hente informasjon fra lett tilgjengelige
kilder, som foreldre og sykehusansatte.
Tilbud om ngyaktig informasjon kan hjel-
pe med a handtere usikkerhet og depre-
sjon
e Stotte og trest: A motta statte og trost
virker positivt pa barnets fglelse av kon-
troll. Det er viktig for familie og venner
som gir stette at de forstar pasientens/
den péarerendes situasjon
e Lete etter arsaker til hendelser: For
barnet kan det veaere viktig a finne en lo-
gikk i hva som har skjedd, og forsta hvor-
for de har blitt syke. Man kan enten finne
eksterne eller interne attribusjoner for a
forklare hva som har skjedd. Intern attri-
busjoner vil si at barnet finner arsaken til
sykdommen i seg selv, og ekstern er nar
barnet finner arsaker til sykdommen ut
forbi seg selv. Det er ofte best for pasi-
enten a finne eksterne attribusjoner
e Forandre situasjonen: Dette er en
mestringsstrategi som gar ut pa a aktivt
motarbeide sykdommen, for eksempel
ved & ta medisin. Ved & benytte denne

LITTERATURSTUDIE

metoden kan man forsterke mestringsfe-
lelsen hos barnet

e Benekte og unnga: Nar man benekter
sykdommen praver pasienten & forholde
seg likegyldig til sykdommen, mens a
unngad sykdommen vil si & aktivt under-
trykke eller unnga & bli konfrontert med
sykdommens konsekvenser. Disse strate-
giene blir ofte brukt av kreftsyke barn i
starten av behandlingen, inntil de er kla-
re for a takle situasjonen pa en bedre og
mer langsiktig mate

e Akseptere situasjonen: Etter en perio-
de av benektelse blir ofte denne strate-
gien brukt av barn. Akseptering gjer det
lettere a tilpasse seg en ny virkelighet
etter & ha fatt diagnosen

Disse mestringsstrategiene er i utgangspunk-
tet for barnepasienter, men det er ingenting
i artikkelen som tyder pa at disse ikke ogsa
kan veere nyttige for pasientens sgsken. Vi-
dere nevner Reinfjell et al. at i skolealder
begynner spraket a spille en viktig rolle for
emosjonshandteringen til barn, og de bruker
i skende grad kognitive strategier som a ten-
ke pa andre ting og si til seg selv at de kla-
rer seg. Effekten til mestringsstrategiene kan
veere avhengig av formen strategiene blir gitt
pa. Informasjons- og kommunikasjons tek-
nologier og gruppebaserte metoder brukt
sammen med barn i en samfunnssetting for
4 gi tips om selvomsorg og mestringsstrate-
gier har vist god effekt (Kirk et al., 2013). Nar
denne informasjonen kun ble gitt til foreldre
eller bare pa sykehus ble det ikke funnet
noen signifikant effekt.
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FOR VOKSNE

For foreldre til kreftsyke barn har det blitt

gjort en undersgkelse ved & teste sju ulike

mestringsstrategier, og se hvordan foreldre

med friske og kreftsyke barn brukte dem

(Norberg, Lindblad & Boman, 2005). De sju

strategiene som ble undersgkt var:

e Aktiv problemfokusering: Vere los-
ningsorientert

e Palliativt reaksjonsmenster: Delta pa
andre aktiviteter, preve a slappe av

e Unngaelse: Trekke seg tilbake fra situa-
sjonen

e Sgke sosial stotte: Vise sine folelser og
sparre om hjelp

e Passivt reaksjonsmenster: Isolere seg
fra andre og remme fra virkeligheten

e Uttrykke negative fglelser: Utrykke
frustrasjoner og sinne

¢ Trostende kognisjon: Tenke at situasjo-
nen kunne veert verre

Bade familier med friske og syke barn brukte

de samme strategier, men familier som bruk-

te mest aktiv problemfokusering i stedet for

palliativt reaksjonsmenster, unngaelse, pas-

sivt reaksjonsmenster og utrykke negative

felelser, hadde mindre angst og depresjoner.

Det blir videre foreslatt i studien at aktiv pro-

blemlgsning er velegnet for & skape kontroll

og for kontrollerbare stressfaktorer, mens a

uttrykke negative felelser kan veere en veleg-

net strategi for ukontrollerbare stressfaktorer.

KRISEPSYKOLOGI

Krisepsykologi eller katastrofepsykiatri er
en type psykiatri som blir brukt for personer
som har gjennomgatt en traumatisk krise, slik
som familier som nylig har fatt vite barnet
deres har kreft. | falge Johan Cullberg blir en
traumatisk krise karakterisert som «en situa-

sjon der en person psykisk faler sin fysiske

eksistens, sosiale identitet og trygghet eller

grunnleggende livsmuligheter truet» (Kreft-
foreningen, e). | felge denne teorien kan
traumatiske kriser deles inn i fire faser:

o Sjokkfasen. Dette er en fase som er ka-
rakterisert av at man feler seg tom og
distansert fra omverdenen. Denne fasen
kan dukke opp gjentatte ganger, og kan
vare fra sekunder til noen dager.

e Reaksjonsfasen. | denne fasen velter
folelsene som ble avstengt i sjokkfasen
frem. Dette kan vaere folelser som sinne,
angst og depresjon. Denne fasen kan
vare i opptil et par maneder.

e Bearbeidingsfasen. | denne fasen be-
arbeider man den nye situasjonen, og
setter ord pa felelsene sine. Denne fasen
kan vare i opptil et halvt ar.

e Nyorienteringsfasen. | denne fasen ak-
septerer man den nye situasjonen.

«Krisepsykologi i praksis» (Dyregrov & Dy-
regrov, 2009) er en bok som blir brukt av
helsepersonell som kommer i kontakt med
mennesker i krise (i felge Akademika.no,
u.d.), som indikerer at helsepersonell pa
kreftavdelingen bruker denne psykiatrien. |
tillegg beskriver Kreftforeningen selv teori-
en bak krisepsykologi, som statter opp om
denne pastanden (Kreftforeningen, e). Kri-
sepsykiatri mett mye kritikk de siste arene for
3 ikke veere effektiv eller til og med ha en for-
verrende effekt pa visse pasienter (Kringlen,
2000; VG, 2003). | felge denne kritikken kan
det veere skadelig for visse mennesker & bli
presset pa seg et standardisert opplegg for a
takle kriser, da mennesker kan reagerer svaert
forskjellig og kanskje ikke gar gjennom de
fire nevnte fasene, men klarer seg bra likevel.
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| tillegg til en litteraturstudie, har ogsd andre metoder for & skape

innsikt blitt brukt. Det har blitt valgt a gjere dette da de utvalgte

metodene skaper ny innsikt som gir et bedre innblikk i problem-

stillingen, og i forskjell fra en litteraturstudie er de brukersentret. |

dette kapittelet vil disse metodene presenteres sammen med re-
sultatene.

-Undersokelsesrom




INTERVJU MED KREFTSYKEPLEIERE

For Intervju har blitt gjennomfart sammen
med kreftsykepleiere da det er viktig a fa
frem deres unike erfaringer med barnekreft-
behandling, og deres perspektiv pé hva som
kan gjere tjenesten bedre. De har mye kunn-
skap om familier med barn som har kreft, og
har ansvar for & gi mye informasjon til fami-
lien.

For a kartlegge behovene til en familie med
et kreftsykt barn, ble det holdt intervju med
tre kreftsykepleiere og en kreftsykepleier/
fagsykepleier fra to ulike sykehus i Norge.
Alle fire har lang erfaring med barnekreft (22
ar, 23 ar, 35 ar og 31 ar). For tre av sykeplei-
erne ble det holdt semistrukturerte individu-
elle intervju som tok for seg behovene til de
enkelte familiemedlemmene, hvordan beho-
vene ble tilfredsstilt og utilfredsstilte behov.
Intervjuene tok sted pa sykehuset der syke-
pleierne holdt til, pa et isolerte rom med fa
distraksjoner. Samtalen ble tatt opp p& min
mobil og slettet etter at digitale notat hadde
blitt laget. Far intervjuet ble alle deltagerne
gitt informasjon om opplegget og skrev un-
der en samtykkeerkleering. For den ene syke-
pleierne ble de samme spgrsmélene som ble
tatt opp med de andre sykepleierne sendt
pa mail, og svar sammen med en samtykke-
erkleering ble sendt tilbake til meg.

A FA INFORMASJON OG VITE HVA SOM
SKJER

Det som kom tydelig fram i intervjuene var
viktigheten av informasjon for hele familien,
spesielt de ferste ukene etter at diagnosen
har blitt stilt. Begynnelsen av behandlingen
blir i folge sykepleierne regnet som den mest
krevende perioden, da det er sa mye usikker-
het og lite kontroll. Informasjon kan hjelpe
familien med & gjenvinne balansen, og nar
de vet hva som skjer fremover kan det skape
en trygghet som kan hjelpe dem pa alle om-

rader i livet. | farste omgang trenger familien
informasjon om praktiske ting pa sykehuset,
som hvor de far mat og nar er det visitt, i
tillegg til generell informasjon om behandlin-
gen, som omfatter selve sykdommen, bivirk-
ninger og prosedyrer. Mye av informasjonen
gis fortlapende, og ofte ma sykepleiere se an
enkeltindividene i familien for & forsta hva de
trenger av informasjon og hva de har forstatt.
| starten er det vanlig at familien er i sjokk,
og har vanskelig for & prosessere ny informa-
sjon. For & hjelpe familien til & huske alt gjen-
tar sykepleierne mye av informasjonen og tar
ikke opp informasjon om ting som skal skje
langt fremover i tid. Ofte kan sykepleierne
bare gi generell informasjon til foreldre og
barn om sykdommen. Det er fordi det kan
veere vanskelig a vite hvordan ulike pasienter
reagerer pa medisin og hvordan deres syk-
dom utvikler seg. Likevel mener sykepleierne
det er viktig & gi informasjon i forkant for a
forberede familien, selv om denne informa-
sjonen ikke er ngyaktig. En av sykepleierne
mente det var problematisk & gi ut informa-
sjon, da det ikke fantes en god plan for nar
og hva det skal informeres om.

Flere metoder blir brukt til & gi informasjon.
Samtaler med leger, sykepleier, telefonsam-
taler til klinikken, henviste internettsider og
informasjonsbrosjyrer blir nevnt for foreldre-
ne. De far ogsa utdelt sma A4 ark med sjekk-
punkter for symptom de ber vaere obs pa nar
de drar hjem med det syke barnet. Pa et av
sykehusene der en av de intervjuede syke-
pleierne jobber ble det ogsa utgitt en infor-
masjonsperm med info om sykehuset, noen
andre yrkesgrupper familien meter, ulike un-
dersgkelser, ulike medisiner og noen bivirk-
ninger av medisiner i starten av behandlin-
gen. Denne permen er tilpasset for voksne,
ikke barn. Sykepleierne i intervjuet sier det er
viktig at informasjon for barn er konkret og
tilpasset deres alder og modenhet. Man skal
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veere eerlig med informasjonen man gir, men
med vanskelig informasjon kan man preve
& pakke den inn litt. Sykepleierne snakker
ofte med barn om ulike typer informasjon,
leser fra boken «Kjemomannen Kasper» og
viser dem rundt pa sykehuset. | tillegg blir
ofte en billedserie kalt Se-Here-Gjare brukt
til & forklare kreft til barn, og i noen tilfeller til
voksne. Denne billedserien er sveert nyttig da
bildene er sa generelle at de ikke blir gamle.
Kreftbehandlingen forandres stadig, sa infor-
masjonsverktay som skal veere nyttige over
lenger tid ber tiloy generell fremfor spesifikk
informasjon.

"Familien vil ha behov for informasjon hele
veien, men de forste uken vil klart dette
behovet vaere storst. Da er det veldig mye
ny informasjon, og du er ofte i sjokk, som
gjor at du ikke er helt mottakelig.”

A HA EN DIAGNOSE

Flere familier synes det er lettere a takle syk-
dommen etter at en diagnose har blitt stilt,
og de vet hva de kan forvente av behandlin-
gen. | felge en av sykepleierne er faktisk den
vanskeligst perioden av behandlingen fer di-
agnosen har blitt stilt, og man ikke kan gi noe
informasjon til familien, med unntak av hvilke
tester og prosedyrer barnet skal gjennom ak-
kurat den dagen. Det kan ta dager og til og
med uker fgr en diagnose blir stilt.

"Denne perioden kan vi jo ikke gjore sa
mye mer enn 3 vente. Og det kan vare
en vanskelig periode for foreldre og barn,

egentlig den verste.”

HOLDE FAMILIEN SAMLET

Et stort problem for familier er & bo langt
unna sykehuset. Dette skaper problemer
knyttet til besgk, og da spesielt for sgsken og
den kreftrammede. Neere relasjoner er viktig
for barna, samtidig kan det veere vanskelig
for sasken og venner & komme pa besgk om
distansen er for stor. Sykepleierne sier sgs-

ken ber fa komme pa besgke til pasienten
sa tidlig som mulig for & fa& oppfelging fra
primaersykepleierne og se hvordan det er.
Da sa@sken ofte blir stilt en del spersmal fra
sin omgangskrets i lgpet av behandlingen
og ogsa far hare en del om kreft fra venner
og bekjente som kan veere feilaktig, er det
viktig & pa forhand ha blitt godt informert av
sykepleier. Et annet problem er syke sgsken.
Kreftmedisinen kan svekke immunforsvaret
til den kreftrammede, som gjer at pasienten
ikke ber veere i kontakt med syke personer,
hvilket inkluderer syke s@sken. Spesielt barn
i barnehage-alder er utsatt for sykdom, og
noen foreldre gar sa langt som til & trekke
sgsken ut av barnehagen nar de har et kreft-
sykt barn. Sykepleierne selv rdder mot & ikke
gjore dette, da sa@sken har rett til en vanlig
hverdag . | en liten periode kan dette vaere
en lgsning, spesielt pa vinterhalvaret da mye
sykdom herjer, men ikke over lengre tid. |
noen tilfeller kan til og med hele familien bli
syk, og til familien blir frisk ma noen andre
passe pa den kreftsyke. | slike situasjoner er
foreldre avhengig av omsorgspersoner de
stoler pa, som kan ta vare pa pasienten eller
pa syke sgsken. De farste ukene av behand-
lingen trenger ogsa foreldrene hjelp fra sitt
kontaktnettverk til & passe pa de friske barna
i familien, da foreldrene kommer til a tilbrin-
ge mye tid pa sykehuset. P4 tross av et man-
ge har gode nettverk med mennesker som
er villig til a hjelpe, kan foreldre synes det er
vanskelig & sperre om hjelp. Mange foreldre
sliter med darlig samvittighet siden de fgler
de ikke har kapasitet til & ta like godt vare
pa alle barna sine i denne perioden. Foreldre
kan ogsa slite med a holde kontakt i denne
perioden. Det er fordi «de mater hverandre
i dgren» som en av sykepleierne sier. Mens
den ene gar inn pa sykehuset for & passe pa
pasienten, drar den andre hjem for a passe
pa resten av barna og dra pa jobb. Det kan
veere belastende for foreldre a ikke ha tid til
a snakke sammen og stette hverandre, og pa
sykehus er det ikke alltid et sted hvor de kan
snakke sammen i fred og ro. En av sykeplei-
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erne nevnte at tidligere pa sykehuset hadde
de hatt et eget oppholdsrom for foreldre
med kreftsyke barn. Dette gjorde det ikke
bare lettere for foreldrene & snakke sammen,
de kunne ogsa snakke med andre foreldre i
samme situasjon, som de fikk mye godt ut av.

"Sosken foler seg ofte veldig tilsidesatt,
de kommer f.eks. bare pa besok i helgene
og bor hos besteforeldre resten av tiden.
Det er jo veldig trasig for dem.”

TILLIT TIL SYKEPLEIERNE

For a sikre et godt forhold mellom sykeplei-
er og familie har sykehuset noe som kalles
primaeresykepleiere. Det vil si at hver familie
far to faste sykepleiere som fglger dem gjen-
nom hele behandlingen. Dette er for & skape
kontinuitet for familien ved at de har noen
faste kontaktpersoner pa sykehuset som de
kan stole pa. For foreldrene er det viktig & ha
primaersykepleiere de foler er profesjonelle
og som kan stette dem gjennom behandlin-
gen, enten ved & minne dem pa & spise og
slappe av, eller ved & ha noen de kan snakke
med. | intervjuene ble det avslart av foreldre i
ettertid syntes det var godt at de hadde hatt
en sykepleier som hadde gitt dem omsorg
og skapt trygghet. For barn, bédde pasienter
og sesken, er det spesielt viktig & ha et godt
tillitsforhold til sykepleierne. Prosedyrer kan
veere lettere & gjennomfare dersom barn og
sykepleier har et godt forhold, og spersmal
barn ikke ensker a ta opp med foreldrene
kan de ta opp med sykepleiere. Men det tar
tid & bygge opp et slikt forhold, og barna fe-
ler seg ikke alltid bekvem med sykepleierne
i starten. Spesielt for sasken som bor langt
unna og ikke kommer ofte pa besgk kan det
vaere vanskelig & bygge opp et tillitsforhold
til sykepleier. Arbeidsoppgavene til sykeplei-
erne inkluderer 4 ta seg av og informere s@s-
ken (det er lovpalagt), men det er ikke satt
opp et standardisert opplegg for dem, som
gjer at tilbudet varierer fra sykepleier til syke-
pleier. Dersom barna ikke stoler tilstrekkelig

pa sykepleier, er det ogsa mulig for sykehuset
3 fa en tilbakemelding om falelsestilstanden
til barnet fra andre tillitspersoner, som leaerer
eller trener.

“Mange barn stille sporsmal til sykeplei-
ere om narkose, eller de kan ha sporsmal
om doden. De sitter og spiller playstation,
ogsa kommer det "Ja, skal jeg do liksom?”

DE VOKSNES PSYKISKE HELSE

Fra en vanlig hverdag med jobb og skole
opplever plutselig foreldrene noe av de ver-
ste som kan skje dem: barnet deres blir alvor-
lig syk. Dette er et enormt sjokk, og mange
foreldre er veldig redde i starten og feler at
de mister kontroll. Sykepleierne ma gé sa
langt som til @ minne de voksne pa a spise og
slapp av i starten, da de glemmer dette selv.
Redselen de opplever er reell, og kan ikke
fiernes, men ved & gi omsorg og stotte il
foreldrene, kan sykepleierne hjelpe dem og
gjere situasjonen litt lettere. Foreldrene har
ogsa tilgang pa en rekke tjenester som kan
statte dem psykisk, slik som psykolog, sosi-
onom og barnehagetilbud. Disse tilbude-
ne gis i starten av behandlingen muntlig av
sykepleier og ma ofte gjentas. Det blir ikke
gitt noe skriftlig informasjon om tilbudene.
Foreldre som feler seg psykisk friske og tryg-
ge er ikke bare positivt for foreldrene selv,
det kan ha en betryggende effekt pa barna
i familien. Trygge, friske barn kan pa samme
mate fa foreldrene til a fole seg bedre. Pro-
blemet er at dette gar motsatt vei ogsa, for
vonde fglelser, slik at barn som gjennomgar
smertefull behandling kan ha en negativ ef-
fekt pa foreldrenes psykiske helse.

“A informere tett og gjenta informasjon,
gi omsorg ved & tilby mat og drikke, opp-
fordre til 4 ga en tur ute, snakke sammen,
sanne enkle ting som viser omsorg er det
jo mange i etterkant som sier at det var
veldig godt.”
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SKILTE FORELDRE

50 % av norske foreldre er skilt, og syke-
pleiere mater ofte pa skilte par. For barna
er sykdommen allerede en stor pakjenning,
og situasjonen kan bli forverret dersom for-
eldrene i tillegg er kkilt. Som foreldre av
kreftsyke barn er det viktig a samarbeide og
stotte hverandre, men det er ikke alltid like
lett for skilte par. Ofte @nsker de at syke-
pleierne skal opptre som meglere, noe de
verken har trening eller tid til. Helst bgr slike
par soke hjelp utenfor sykehuset. Et annet
problem for sykepleierne er & kunne gi sam-
me informasjon til begge foreldrene, selv
om de mgter opp separat pa sykehuset, og
a forholde seg upartisk til de ulike partene
i forholdet.

FREMMEDSPRAKLIGE FAMILIER

A formidle informasjon til familier med
fremmedspraklig bakgrunn er krevende i
folge sykepleierne. Ofte mLtoIk leies inn,
men avdelingen har ikke tilgang til tolken
24/7, noe som gjer at tilbudet til familien
blir darligere sammenlignet med norsk
spraklige familier. For eksempel kan de ikke
tilby skriftlige informasjonsbrosjyrer eller
huskelister pa deres morssprak, og tlig
informasjon fjes-til-fies eller via telefon blir

-Sykehusgang
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EKSISTERENDE LOSNINGER

For & bedre forstd hva som trengs nar man
designer for kreftsyke barn har det blitt valgt
a analysere tre informasjonsverktoy tilpasset
kreftsyke barn. De har blitt analysert i forhold
til aldersgruppe, hva som gjer dem tilpasset
barn og hvordan de brukes. De tre infor-
masjonsverktgyene som har blitt valgt ut er
boken «Kjemomannen Kasper» (Motzfeldt,
1993), billedserien «Se-Hgre-Gjare» (Nolbris
& Gustafsson, 2010) og diagnoseverktgyet
«Sisom» (Ruland, Starren & Vatne, 2008). Dis-
se har blitt valgt pa bakgrunn av god omta-
le enten i intervjuene gjort med sykepleiere
eller i studier (Arvidsson et al., 2016; Oslo
Universitetssykehus, 2011), og fordi deres
malgruppe er kreftsyke barn.

KJEMOMANNEN KASPER

Kjemomannen Kasper er en liten bok pa om-

lag 40 sider som forklarer hvorfor det er vik-

tig a ta cellegift, hvordan cellegiften fungerer
og bivirkninger. Det er ikke noen definert al-
dersgruppe for boken.

| studentens mening som designer er denne

boken tilpasset barn fordi:

e Den tilbyr enkle forklaringer, samt enkle
og fargerike tegninger

e Den er fantasifull og konkret: celler og
cellegiften blir avbildet som karakterer i
en historie om det gode (cellegiften) mot
det onde (kreften)

* Boken tilbyr sma oppgaver og stiller
sporsmal til leser, som gir boken et le-
kent preg

* Hovedpersonen i boken er ogsa et barn.
Dette kan gjere det enklere for leserne a
kjenne seg igjen og ha empati med han

| felge intervjuene blir boken brukt i den

navaerende kreftbehandlingen av sykepleie-
re som skal forklare kreft for barn. Dette er
informasjon som bgr gjentas gjennom hele
behandlingen, men er spesielt viktig a ta opp

i starten bade for pasient og sesken, for &
raskt gi dem en god forstaelse av sykdom-
men. Boken er kort med lite tekst, sa det tar
ikke mer enn 10-15 minutter a lese gjennom
den. Verktoy kan brukes av eldre barn pa
egen hand, men som oftest leses boken av
barn sammen med foreldre eller sykepleiere.
Den ble laget i 1993, og er fremdeles i bruk
fordi den tilbyr enkel, aktuell og generell in-
formasjon om behandlingen.

SE-HORE-GJORE

Se-hgre-gjere bildene er en serie pa 32 bil-
der som viser ulike deler av kreftbehandlin-
gen med forklaring og tegninger til. Den ble
utviklet av Barncancer fonden i Sverige, og
ble forst tatt i bruk i Norge i 2010. Heller ikke
disse bildene har en klar aldersgruppe. Det
som gjer disse bildene tilpasset for barn et-
ter studentens mening som designer er:
e Fargerike og enkle tegninger
e | stedet for & fremstille celler og sykdom
som abstrakte konsepter, har de blitt gitt
utseendet og navn som gjer det lettere a
huske deres funksjon
e Enkle forklaringer med
e Det minner om et spill for barn, med for-
skjellige bilder barn og sykepleiere kan
sette sammen slik de gnsker, til a fortelle
en historie
| intervjuene far man inntrykk av at disse bil-
dene blir brukt mye av sykepleierne gjennom
behandlingen til & forklare kreft, bivirkninger
og ulike prosedyrer. Dette indikerer at syke-
pleierne har gode erfaringer med & bruke bil-
dene til informasjonsformidling. Disse bilde-
ne skildrer den mest generelle informasjonen
om kreft. Ved & sette sammen bildene kan
sykepleierne selv regulere hvor mye og hva
slags informasjon de skal formidle, og tilpas-
se det til de individuelle barna.
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R@DT BLODLEGEMET (LITEN OG STOR]

Denne cellen ser snill ut og er rgd. De rgde blodlegemene har
ansvar for a frakte oksygen rundt i blodbanen fra lungene til
alle steder i kroppen.

- ©Barncancerfonden

Nederst: Sisom med faolelsesskala

Til hayre: Kjemomannen Kasper som spiser
kreftceller

Qverst: Se-Hore-Gjore bildene som forklarer
ulike omgrep

Do you easily
get tired?

© 9 8 0 ¢

NO / NOT A A LITTLE SOME A LOT DON'T KNOW
PROBLEM
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SISOM

Sisom er et diagnoseverktgy som ble ut-

viklet ved Oslo universitetssykehus i perio-

den 2005-2011 (Oslo Universitetssykehus,

2011). Dette verktayet er laget for barn med

kreft eller hjerte sykdom, i alderen 6-12 ar.

Siden studenten ikke har tilgang til det en-

delige programmet, vil Senter for pasient-

medvirkning og samhandling (u.d.) sin in-

troduksjonsvideo til Sisom og Arvidsson et

al. (2016) sin studie av Sisom bli brukt som

analysemateriale. | studentens mening som

designer er Sisom tilpasset barn fordi:

e Det inneholder enkle og fargerike karak-
terer og animasjoner

e Detaljerte, spennende og fargerike bak-
grunner

* Det er fantasifullt: handlingen utspiller
seg i et fantasiland, der man gar rundt
og oppdager gyer

® Programmet minner om et oppdagel-
sesspill, som gjor aktivitetene mor-
sommere a fullfare for barn
Det har et enkelt og tydelig sprak
Hovedpersonen i Sisom er et barn, som
kan gjere det lettere for pasienten a
kjenne seg igjen i og ha empati for ka-
rakteren

| utgangspunktet skal programvaren bli brukt
av barnepasienten alene enten pa nettbrett
eller PC, og tar omlag en halvtime a fullfe-
re. Dette programmet skal bli brukt gjennom
hele behandlingen, og skal gjere det lettere
for pasienten & fortelle om sin egen helse.
Pasienten besgker 5 ulike gyer (pa sykehuset,
om kroppen, tanker og felelser, ting som er
vanskelige a takle og ting man er redd for),
der sparsmal knyttet til ulike symptom blir
tatt opp. Ved a besgke alle gyene og svare
pa alle sparsmalene, kan leger fa en veldig
spesifikk rapport over barnets helse. Det har
ikke blitt funnet data som tyder pa at Sisom
er i bruk i dag pa sykehus, og ingen av de
intervjuede sykepleierne er kjent med pro-
gramvaren, til tross for at arbeid med pro-
grammet startet i 2005.

RESULTAT

Kjemomannen Kasper og Se-Hgre-Gjare bil-
dene er begge informasjonsverktay som ak-
tivt blir brukt i kreftbehandlingen i dag. | fal-
ge en sykepleier fra Kreftforeningen som var
med & teste Sisom kan grunnen til at Sisom
ikke er i bruk skyldes darlig tilrettelegging.
Blant annet var netttilgangen pa sykehuset
der testen ble utfgrt darlig, som gikk ut over
effektiviteten til Sisom. Sisom skapte ogsa
falske forhapninger om at helsepersonellet
skulle kunne hjelpe pasienten med mange
forskjellige problemer, mens de i realiteten
ikke hadde tid til a felge opp all dataen. Stu-
denten fant tre andre omrader der Sisom
skiller seg merkbart fra de to andre verktoy-
ene, som ogsa kan belyse hvorfor Sisom ikke
er i bruk i dag. For det farste tar det lengre
tid & bruke Sisom sammenlignet med de to
andre verktgyene. Dette trenger ikke & veere
et hinder i starten av behandlingen, men et-
ter hvert som behandlingen pagar vil pasi-
ent bli merkbart mer sliten, og vil ha mindre
energi til a fullfere langvarige aktiviteter. For
det andre er Sisom kun tilgjengelig pa data
og nettbrett, noe som er vanskeligere a tilby
familier sammenlignet med bgker og bilder.
For det tredje brukes Sisom alene av barnet,
mens de to andre verktayene blir mest brukt
sammen med andre og oppmuntrer til sam-
tale mellom barn, helsepersonell og foreldre,
og styrker deres forhold. Originalt skulle Si-
som lgse problemet knyttet til mangel av in-
teraksjon hos barn i samtaler med helseper-
sonell (Ruland et al., 2008). Verktayet laser
dette problemet ved at barnet kan intera-
gere med en programvare fremfor et ukjent
menneske. Spersmalet er om Sisom ignorer
det underliggende problemet knyttet til hvor
komfortabel barn fgler seg nar de snakker
med ukjente voksne, og pa den mater ska-
per storre distanse dem imellom og gjer det
vanskeligere for barn og helsepersonell a bli
kjent med hverandre.
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EVALUERING MED PICK-A-MOOD

Pick-a-Mood er en folelsesskala utviklet av
Desmet et al. (2016). Den beskriver atte
grunnleggende sinnsstemninger , og er
inndelt i fire hovedkategorier innen humer:
rolig-positiv (avslappet, rolig), rolig-negativ
(kjede seg, trist) , energisk-positiv (begeis-
tret, munter) og energisk-negativ (irritert,
anspent). Den brukes nar man skal evaluere
folelser et produkt/en tjeneste vekker hos en
bruker. Denne skalaen ble brukt til & evalu-
ere hva slags felelser eksisterende informa-
sjonsverktey for kreftsyke barn vekker. Det er
viktig & vaere bevisst pa hva slags felelsesut-
trykk et produkt har, spesielt dersom det skal
brukes i sarbare situasjoner, slik som under
kreftoehandlingen. Informasjonsverktey ber
berolige, stette og informere familien, noe
som kan veere krevende dersom informa-
sjonsverktayet blir oppfattet som veldig ak-
tivt, veldig negativt eller om det inneholder
bilder som sjokkerer.

Tre eksisterende informasjonsverktey for
barn med kreft har blitt analysert ved & bru-
ke Pick-a-Mood for & identifisere humgrene/
folelsene de formidler som gjere dem tilpas-
set for familier i en sarbar situasjon. Disse tre
verktayene er: Kjemomannen Kasper (Motz-
feldt, 1993), Se-here-gjore bildene (Nolbris
& Gustafsson, 2010) og Sisom (Senter for
pasientmedvirkning og samhandling, u.d.).
Analysen har blitt gjort ved & observere og
telle hyppigheten av forskjellige ansiktsut-
trykk i de ulike verkteyene. Da jeg ikke har
tilgang til Sisom sitt endelige verktey har in-
troduksjonsvideoen til verktgyet blitt analy-
sert i stedet. Dette medfarer at evalueringen
av Sisom ikke kommer til & veere like noyak-
tig som for de to andre verkteyene. Siden

Pick-a-Mood beskriver de mest generelle
folelser/humgr som finnes, kan det dukke
opp ansiktsuttrykk i denne evalueringen som
ikke samsvarer med modellen. | slike tilfeller
vil jeg ta en avgjerelse, og plassere uttrykket
pa det omradet pa modellen der det passer
best inn.

RESULTAT

Sisom har hovedsakelig to typer karakterer:
sykepleiere/leger og en karakter som fore-
stiller barnet som bruker Sisom. Som man
ser av diagrammet bruker Sisom tre humer:
trist, munter og neytral. | falge Pick-a-Mood
er trist og munter motsetninger til hverandre,
og det kan hende denne kontrasten gjer det
lettere for barn a sette et klart skille mellom
positive og negative opplevelser. Sykepleier-
ne i spillet og til tider barnet blir avbildet som
muntre, mens barnet nar det har mareritt blir
avbildet som trist. Videre viser diagrammet
at Sisom bruker det ngytrale humgret mest.
Dette humgret viser barnet i spillet nar han/
hun skal gjennom ulike prosedyrer og beskri-
ve hvordan de har det.

Se-hgre-gjere bildene har flere forskjelli-
ge karakterer, som gode celler, kreft, virus,
bakterier, cellegift og pasienter. Denne bil-
ledserien bruker ogsa tre forskjellige humer:
irritert, neytral og munter. Pasienten og de
gode cellene blir avbildet som muntre, mens
de onde cellene og bakteriene blir avbildet
som irriterte. Humeret munter blir avbildet
flest ganger. | et enkelt tilfelle blir barnet av-
bildet som irritert, nar han/hun ikke har mat-
lyst, og i et tilfelle som neytral, nar han/hun
har méanesyke.
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calm

Bilde av Pick-a-Mood modellen utviklet av Pieter Desmet (2016).
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Kjemomannen Kasper inneholder flere ka-
rakterer; de friske cellene, kreftceller, celle-
giften (Kjemomannen Kasper) og pasienten.
Denne boken bruker fire forskjellige humer,
og bruker dermed flest typer humer av de tre
informasjonsverktayene. Disse humgrene er:
trist, anspent, munter og avslappet. De fris-
ke cellene blir avbildet som triste nar de er
angrepet av kreften, pasienten blir ogsa av-
bildet som trist under prosedyrer og nar han
opplever bivirkninger. Kreftcellene blir avbil-
det som anspent, mens cellegiften, de friske
cellene og barnet blir avbildet som muntre.
| et enkelt tilfelle blir pasienten avbildet som
avslappet, etter @ ha gjennomgatt cellegift
og bivirkningene. Det mest brukte humaret
i denne boken er munter.

DISKUSJON

Resultatene viser at munter er det eneste
felles uttrykket som alle tre informasjonsverk-
tey bruker. | tillegg bruker to av de tre verk-
teyene dette uttrykket mest. Dette indikerer
at & formidle et positivt og aktivt humer for
pasienten og familien er viktig for slike verk-
tey. Ellers ser man av diagrammet at fa ut-
trykk blir brukt; bade Sisom og se-hare-gjere
bruker bare tre utrykk, mens Kjemomannen
Kasper bruker fire. Det kan hende dette skyl-
des at det er enklere for barn & skille mellom
humer dersom det er feerre & velge mellom.
Utfra diagrammet ser man ogsa at fordelin-
gen av humer er jevnt fordelt mellom nega-
tive og positive uttrykk. Dette kan komme av
at barn trenger et klart skille mellom de gode
karakterene (cellegift) og de onde karakte-
rene (kreft), og dette blir forsterket dersom
man konsekvent bruker det samme negati-

ve uttrykket for det onde og positive for det
gode. Mellom rolige og energiske uttrykk
er det derimot en skjevfordeling, med flest
energiske uttrykk. Et annet punkt som kom
fram er forskjellen mellom bruken av ngytra-
le uttrykk: Sisom bruker flest naytrale uttrykk,
mens de to andre nesten ikke bruker dette
uttrykket.. Dette kommer sannsynligvis av at
Sisom er et diagnose verktgy, og det dermed
er viktig & formidle ngytrale uttrykk til bruker,
for & ikke pavirke deres meninger om deres
mentale og fysiske helse.

En annen oppdagelse som ble gjort er verk-
teyene sin bruk av «milde» uttrykk. Ingen av
humgrene som blir avbildet er overdrevne,
som man ofte ser pa tegnefilm eller i tegne-
serier, men heller forsiktige. Dette gjelder
spesielt for negative uttrykk. Dette far utryk-
kene til & bli mer rolige, selv. om de egent-
lig avbilder et energisk humer. Dette kan
komme av at pasienter og familien er slitne
av behandlingen, og de har dermed lettere
for & relatere seg til karakterer med «milde»
uttrykk. For «onde» karakterer kan det veere
spesielt viktig & ha et «mildt» negativt uttrykk,
da dette vil f& dem til & se mindre truende ut,
sammenlignet med et overdrevent negativt
uttrykk. Den eneste gangen overdrevne ut-
trykk blir funnet, er for Sisom's felelsesskala,
som blir brukt av pasienter til & beskrive
hvordan de faler seg. Det kan tenkes dette
skyldes at nar man skal beskrive sine egne
felelser er det bedre & ha en mer «ekstrem»
versjon av uttrykkene, sammenlignet med
«milde» uttrykk som undergraver pasientens
opplevelse av smerte og folelser.
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. Kjemomannen Kasper

@ Mest brukt per media

avslappet

kjede seg

rolig

Grafisk fremstilling av resultatene av evaluering med Pick-a-Mood.
Viser hva slags uttrykk de ulike verkteyene fremstiller, samt hva slags uttrykk de bruker mest.
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WORKSHOP MED KREFTSYKEPLEIERE

Malet med workshopen var a skaffe en over-
sikt over starten av behandlingen til et kreft-
sykt barn, som da vil inkludere tre dager far
diagnose og to uker etter diagnose er gitt.
Avgjerelsen for & studere dette tidslgpet ble
tatt basert pa funn fra intervju, som sterkt in-
dikerte at familien hadde flest behov i starten
av behandlingen. | tillegg ble informasjons-
flyten i denne perioden kartlagt, og ulike in-
formasjonsverktey ble rangert. Da sykdom-
men kan ha veldig forskjellige tidslep fra
pasient til pasient, ble det spesifisert ovenfor
deltagerne & gi en generell beskrivelse av
behandlingsforlgpet til et barn med ALL fra
6-12 ar. Pa forhand hadde veileder godkjent
opplegget og kommet med retningslinjer.

METODE

Deltagerne som ble valgt ut til workshopen
var sykepleiere med erfaring fra barnekreft.
De ble valgt som deltagere da de besitter
verdifull kunnskap og erfaring innen barne-
kreft og behandling. Fer workshopen startet
ble deltagerne informert om opplegget og
skrev under en samtykkeerkleering. Pa for-
hand hadde ogsa bilder med ulike informa-
sjonsverktay blitt skrevet ut.

Workshopen skal starte med en liten oppvar-
mingsevelse og en oppsummering av funn
fra intervjuene. Deretter skal deltagerne fylle
ut tidslinjen med behandling, falelser og be-
hov til familien i den gitte perioden. Etter a
ha fylt inn dette, skal deltagerne skrive ned
informasjonen familien ble gitt i perioden,
og spesifisere hvordan og hvem som fikk
den. Dette skal skrives pa post-it's lapper.
Som inspirasjon blir deltagerne vist kort med
ulike informasjonsmidler som blir brukt av sy-
kepleiere i dag. Etter & ha skrevet opp alt,
skal deltagerne henge opp post-it's lappene
pa tidslinjen der det passet. Til slutt skal del-
tagerne bruke bildene av informasjonsverk-

tey til & rangere hva slags informasjonsverk-
tey de synes er lettest til vanskeligst a bruke.
Dette gjeres for & fa et overblikk over hva
deltagerne selv synes er gode og darlige in-
formasjonsverktay, og for a forsta konteksten
til brukerreisekartet bedre.

RESULTAT

Deltagerne til workshopen var tre kreftsy-
kepleiere med lang erfaring (over 20 ar) fra
barnekreft. Workshop varte i 1,5 timer og ble
arrangert inne pa sykehuset der de tre syke-
pleierne arbeider, og ble holdt inne pa et stil-
le, lukket konferanserom, med god plass til &
bevege seg rundt. Preparerte maler for tids-
linjen ble hengt opp pa tavler inne i rommet,
og pa en data ble de ulike aktivitetene vist
for deltagerne i tillegg til at de ble forklart
av meg personlig. | lgpet av workshopen fyl-
te deltagerne ut tidslinjen med pasientens
behandling, felelser/humer til familien, be-
hov i familien og informasjon som ble gitt til
familien den ferste perioden av behandling.
En av sykepleierne skrev, mens de to andre
kom med kommentarer. Dette var en beslut-
ning de tok pa eget initiativ, da de syntes
det var enklere og mer ryddig om en person
fylte inn. For & indikere prosedyrer som ble
gjentatt gjennom hele behandlingen, ble pi-
ler brukt. Pa eget initiativ brukte deltagerne
nummer for & holde styr pa rekkefelgen av
informasjonen. De brukte gul tusj for a indi-
kere nar ulike typer informasjon ma gjentas.

En rangeringsevelse der deltagerne rangerte
hvilke informasjons-verktey ble ogsa fullfert.
Sluttresultatet var fem plansjer fulle av nota-
ter omkring ALL kreftbehandling for barn og
deres familie, og en liten oversikt over hvilke
informasjonsverktay som er gode og darlige
a bruke for sykepleiere nar de skal formidle
informasjon.
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REFLEKSJON AV WORKSHOP

| folge oversikten over eksisterende informa-
sjonsverktey ser det ut som om sykepleierne
synes praktiske verktey som formidler objek-
tiv informasjon er enklest & bruke, slik som
a vise prosedyrer pa dukker. De synes ogsa
det er lett &8 dokumentere hva de informerer
om. Skriftlige informasjonsverktey som Kje-
momannen Kasper og informasjonsbrosjyrer
blir plassert midt pa skalaen. Pa tross av all
den gode kritikken Se-hgre-gjare bildene har
fatt i intervjuene, sa er det plassert nesten
nederst pa linjen som et vanskelige verktoy a
bruke. Dette kan komme av at informasjonen
som skal formidles kan veere anstrengende
for familien a ta inn over seg samtidig som
sykdomsforlepet er usikkert, hvilket gjer at
sykepleierne ikke kan gi familien presis in-
formasjon. Film som informasjonsverktay blir
ansett som det vanskeligste verktayet a bru-
ke, da det ikke finnes noen fullstendig over-
sikt over tilgjengelige ressurser.

Basert pa data fra workshopen ble det laget
et brukerreise kart. Av brukerreise kartet ser
man det skjer veldig mye den ferste perio-
den av behandlingen. Med sa mye informa-
sjon og prosedyrer pa en gang kan det ta tid
for familien & bli godt kjent med primaersyke-
pleierne sine og avdelingen. Pa den annen
side gir det dem noe a gjere, og tillater fami-
lien & gradvis opparbeide seg en forstaelse
av den nye situasjonen, gjennom gjentakelse
av informasjon. Spersmalet er om dette er en
strategi som fungerer for alle familier. Med sa
mye som skjer kan det ogsa veere vanskelig
for foreldre & fa tid til @ na ut til kontaktnett-
verket sitt for & organisere den nye hverda-
gen, bade for seg sely, sgsken og for pasien-
ten. Selv om det er ngye oppfelging av bade
pasientens og foreldrenes psykiske helse,

kan det bli for mye informasjon og gjgremal
pa en gang, som gjer at foreldre kanskje ikke
onsker & treffe en sosionom i starten, selv om
de hadde trengt det. Pa kartet ser man ogsa
at folelsene til familien er negative gjennom
den farste perioden, noe som er forstaelig.
| folge kartet kan det ta tid & involvere sgs-
ken pa sykehus og gi dem informasjon. Fire
dager etter diagnose prover sykepleierne &
fa inn sasken til en samtale, men i felge dem
selv er det ikke alltid dette er mulig. Ellers er
det ogsa avtalt besgk for sgsken pa sykehus
seks dager etter diagnose, og foreldrene far
farst behov for ivaretagelse av sgsken seks
dager etter at diagnosen har blitt stilt. Be-
hovet for & komme pa sykehuset og fa opp-
folging varierer fra person til person, men
dersom det tar for lang tid risikerer man at
sosken opplever mye usikkerhet, ensomhet
og redsel i denne perioden. En annen risiko
er at sgsken kan fa feilinformasjon fra venner
og bekjente i mellomtiden, som gjer at de far
vrangforestillinger om sykdommen. En an-
nen ting som kommer frem ved brukerreise
kartet er problemene knyttet til skilte par og
fremmedspraklige. For fremmedspraklige er
det mye informasjon som skal formidles, og
tolken kommer ikke alltid til & veere tilgjen-
gelig, noe som kan gjgre det vanskelig for
sykepleier & kontinuerlig gjenta informasjon,
skape trygghet og forberede familien pa uli-
ke prosedyrer og bivirkninger fra dag til dag.
For skilte foreldre kan det veere vanskelig for
sykepleiere & gi informasjon, i hvert fall der-
som det ikke er god kommunikasjon mellom
de to partene. | verste tilfelle kan det hende
de ma gjenta all informasjon separat til beg-
ge parter, som er tidkrevende og kan gjore
det vanskelig & ha oversikt over hva de blir

informert om.
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3 DAGER FR DIAGNOSE
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e |egeundersgkelser (VAP) e Medisinering
= o Blodtrykk, blodpreve, Oppstart cellegift beh. * [solasjon fra menneske-
| temperatur, hayde, vekt Vaeskebeh. mengder
N
G

Z0“-cwnrxOoTZ—

Samtale

Hvorfor er familien kom-
met til avdelingen?

e Info om avdeling
¢ Info om retgen og

ultralyd
Blodprever og legge pa
bedgvelseskrem

Annet

Omuvisning av avdeling

Samtale

Hva skjer i dag

Hva skjer i morgen
Forberede barn for
narkose (faste, plaster,
foreldre far vaere med)
Forberede barn/foreldre
pa VAP

Info venflon

Annet
e Vise og forklare VAP ved

a bruke dukker/demon-
strasjonsutstyr
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Samtale

Oppfelging forledre og
barn psykiske, sosiale
og andelige behov



3 DAGER ETTER DIAGNOSE

FORELDRE
SJOKK DARLIG SAMVITTIGHET MER | KONTROLL

.

|
\
F
O
R
\Y
A
S Samtale Samtale/Brosjyre
e Avklare hva foreldrene kan e Fortelle om barnekreft
J gjere pa egen hand foreningen
O e Forklare forskrifter om e |nformere om nettsider
N handtering av cellegift for e Gj ut forskrifter om
foreldre barn pa sykehus
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EN UKE ETTER DIAGNOSE

FORELDRE
SVINGENDE HUM@R  TVIL OG TRO SINTE OG SLITNE PASIENT SINT

e ———1

Foreldre trenger

hjelp til & ta tilba- * Foreldre hjelp til
ke foreldre rollen e Barn trenger ivaretagelse av
(gradevis) og gjen- hjelp til grense- sasken

innfere rutiner setting * Sgsken til sykehus

— e )

e Start antibiotika

e Kan bli syk med
hoy feber, ma da pa
annen avdeling

* Narkose med spinal-
punksjon

e Cellegift

e Kan fa ulvehunger
som bivirkning
(sulten hele tiden)

———————————)

Ringe
* Informere helse-
s@ster pa skole +

lokalsykehus ‘

Samtale/Brosjyre/ Samtale

Se-Hgre-Gjgre e Hva skjer i dag

* Info til beste- Samtale e Hva skjer i morgen
foreldre * Munnhygiene e Forberede barn for

* Info til sesken * Generell hygiene narkose og cellegift
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EN OG EN HALV UKE ETTER DIAGNOSE

TMLEmMmeE QM

USIKKERHET

USIKKERHET SMERTE OG REDSEL

Oz TOoOzZzrImwmw

* Noen far hgyt blod-

trykk e Sare slimhinner (munn,
e Noen far hayt blods- rumpe)
ukker e Smertebehandling

I
N
F
@)
R
\%
A
)
N
@)
N
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TO UKER ETTER DIAGNOSE

SMERTE OG REDSEL SMERTE OG REDSEL SMERTE OG REDSEL ANGST SPENNING

—_—-

* Foreldre er spent
pa resultat av
beinmargsprove
(vil ha raskt svar)

—_—m

Cellegift
Beinmarg prove
Spinalpunksjon
Narkose

—_—-

Samtale

e |nformere om
narkose/faste

e |nformere om
cellegift
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TJENESTESAFARI

Tjenestesafari er en metode som brukes for
a utforske gode og darlige tjenester og bli
mer bevisst pa tjenestekvalitet (Stickdorn
et al.,, 2011, s. 154-155). Metoden gar en-
kelt og greit ut pa a oppleve en tjeneste, og
dokumentere dine opplevelser enten ved a
ta bilder eller skrive notat. Denne metoden
ble brukt pa St.Olav sykehus sin barnekref-
tavdeling for a finne ut mer om omgivelsene
til sykepleiere og familier under behandling.
Da informasjonsverktayet som skal utvikles
sannsynligvis kommer til & bli brukt pa syke-
huset kan det veere viktig a fa en bedre for-
stdelse av miljget der det skal brukes, og av-
dekke eventuelle problem og mangler. Jeg
fikk godkjenning av helsepersonell pa avde-
lingen til & ta bilder av fellesarealet, samt et
undersgkelsesrom. Av dpenbare grunner fikk
jeg ikke lov til & ta bilder av pasienter og de-
res pargrende.

UNDERSG@KELSESROM

Bilder fra rommet kan bli sett til hayre. Jeg
ble ikke gitt en forklaring av hva dette rom-
met ble brukt til, men basert pa bilder virker
det logisk a ga utfra at rommet blir brukt til
gi cellegift og foreta undersgkelser. Rommet
er veldig rotete, med ukjente maskiner og
lekedukker rundt omkring i rommet. Det er
mulig dukkene brukes til & forklare ulike pro-
sedyrer. | tillegg er rommet lite, det er neppe
plass til mer enn en sykepleier, en forelder og
pasienten. Man kan se en tavle med se-hg-
re-gjere bilder med magneter, samt en perm
med flere bilder fra samme serien.
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-Bilder av felles

FELLESAREAL

Som man kan se av bildene er fellesarealet
fullt av leker, spill og begker, sannsynligvis for
a distrahere og underholde pasient og ses-
ken. Det er ikke noe system pa lekene, det
ligger spredt rundt pa fellesarealet i et stort
virvar. Disse bildene ble tatt utpa dagen, sa
det er mulig barna har lekt med lekene og
selv laget dette kaoset. Basert pa bildene vir-
ker det som om de fleste lekene er for sma
barn (2-7 ar). Det ble bare funnet en gammel
Playstation spillkonsoll, som kan passe som
underholdning for eldre barn (8-12 ar). Stu-
dent fant ingen underholdning/distraksjoner
for foreldrene, med unntak av en hylle med
forskjellige informasjonsbrosjyrer for voksne

og en TV. P4 veggene er det illustrasjoner
av dyr og mennesker i lyse farger. Ellers er
gulv og vegger i tradisjonelle sykehus farger,
grent og hvitt. Det er en stor sofa i fellesare-
alet for familier, der man sitter veldig dpent
og synlig. Ellers er det ikke s& mange andre
steder med sitteplass for foreldre som en-
sker & snakke sammen privat. Det finnes et
lite hjerne der voksne kan sitte og diskutere,
men selv dette omradet er apent og lite pri-
vat. Sykepleierne har en stasjon midt i felles-
arealet, og er veldig synlige og lette a fa tak
i. Arealet pa fellesarealet er lite, og kaoset
av leker spredt rundt omkring i tillegg til at
det er fa vinduer far omradet til & virke enda
mindre.
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INTERESSENTER KART

Dette er en metode for & skape en visuell
representasjon av forskjellige grupper som
interagerer med en tjeneste (Stickdorn et al.,
2011, s. 150-153), dvs. kreftbehandlingen.
A ha en oversikt over interessenter og de-
res roller hos familien er viktig for & utdype
forstaelsen av familiens situasjon, deres rela-
sjoner og forsta deres hverdag. Til hayre er
en forenklet oversikt over familiens viktigste
stottepersoner i tiden etter kreftdiagnosen.
Den er basert pa innsikt fra litteratursek og
intervju.

FAMILIEN

Foreldrene kommer alltid til & ha en viktig
ansvarsrolle ovenfor barna sine, selv om de
ma gi bort deler av ansvaret til sykehuset et-
ter diagnosen. Foreldrene kommer til 8 mat-
te tilbringe mye tid sammen med den syke,
spesielt i starten av behandlingen, og mindre
tid sammen med sgsken av pasienten. Det
er viktig for foreldrene & sgrge for at sgsken
blir godt ivaretatt av andre omsorgsperso-
ner i denne perioden, og at de blir inkludert
i informasjonsformidlingen og tatt med pa
sykehuset.

PA SYKEHUS

En av de viktigste stottespillerne for hele
familien gjennom behandlingen er primeer-
sykepleierne deres, hvis oppgave er a stotte
dem, hjelpe til med prosedyrer og gi dem
informasjon gjennom hele behandlingen.
Primeersykepleierne er ogsa et viktig kon-
taktpunkt mellom familien og andre akterer
som sosionomer, BUP, leger, andre sykeplei-

ere og skole. Andre viktige stottespillere er
andre sykepleiere, nar primaersykepleierne
ikke er tilgjengelige og leger som gir infor-
masjon, foretar undersgkelser og medisinske
inngrep. Sosionomer og BUP kan ogsa veere
viktig for familien, dersom de sliter med psy-
kiske problemer de ikke klarer & lzse pa egen
hand. Familien far tilbud om disse tjenestene
nar de ankommer sykehuset for fgrste gang

UTENFOR SYKEHUSET

| felge sykepleiere er et godt nettverk utro-
lig viktig for en familie med et kreftsykt barn.
Perioden etter diagnosen kan oppleves som
uforutsigbar, slitende og full av angst, og a
ha noen som kan hjelpe en i hjemmet med
a kjgpe inn mat, vaske, passe pa sosken eller
noen a snakke med kan veere unnveerlig. Neer
familie er spesielt viktig, da foreldre trenger
noen til & passe pa sasken over lengre tid, og
da helst vil at dette skal bli gjort av personer
de har stor tillit til. Dette kan for eksempel
vaere besteforeldre. Bade for pasient og sos-
ken er det viktig med statte fra neer familie
og venner, enten i form av besgk eller til a
snakke med. Skole blir ogsa viktig for barn
til & kunne vaere sammen med jevnaldrende
og oppleve en normal hverdag, pa tross av
sykdommen. Flere sykepleiere nevner ogsa
at leerere og trener kan veere viktig akterer for
barn som trenger voksne de kan snakke med
om vanskelige ting. Utenom dette finnes det
ogsa ulike organisasjoner som familien kan
dra nytte av, slik som treffpunkt og barne-
kreftforeningen.
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VARDESENTERET

NAR
FAMILIE

SKOLE

FAMILIEN

TREFF-

VENNER PUNKT

LARER/TRENER/HELSESOSTER

- Grafisk fremstilling av intressenterkart med familien i sentrum
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EKSISTERENDE PROBLEM

Her er en samlet oversikt over alle probleme-
ne som har blitt avdekket i innsiktsfasen knyt-
tet til den naveerende praksis for familier med
et kreftsykt barn. A ha en samlet oversikt gjor
det lettere & definere hva slags problem som
trenger a lgses og kan brukes til inspirasjon
for idemyldring og konseptutvikling.

FRA INTERVJU

¢ Fremmed sprak: Uten tolk kan det veere

vanskelig for sykepleiere & informere
fremmedspraklige familier om behand-
ling og sykdom. Det finnes heller ikke
noen skriftlige hjelpemidler pa andre
sprak, og sykepleierne kan heller ikke
henvise til gode informasjonsnettsider
pa andre sprak

e Holde kontakt: Gjennom behandlin-
gen kan det veere vanskelig for familien
& opprettholde kontakt. Dette gjelder
spesielt dersom familien bor langt unna
sykehuset, som gjer det vanskelig for fa-

milie og venner a besgke pasienten. Det  ®

kan ogsa veere vanskelig for foreldre a
holde kontakt i denne perioden, da sy-

kehus ikke alltid legger opp til omrader *

der de kan snakke sammen privat

e Skilte foreldre: Dersom foreldrene til
pasienten er skilt kan dette gjore situa-
sjonen ekstra belastende for barna. For-
eldrene som gnsker & bli informert hver
for seg kan ogsa gjere det vanskelig for
sykepleierne & ha oversikt over hva de
informerer de ulike partene om og serge
for at de far den samme informasjonen
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Tillit: Det viktig for sykepleierne & ha
tilliten til barna i familien. Dette senker
barnas terskel for a stille spersmal de en-
sker & skane foreldrene for. Kontinuerlig
kontakt over lengre tid kan veere viktig
for a bygge opp et slikt forhold. Selv
om barna har masse spersmal i starten
av behandlingen kan det derfor hende
de ikke tor sperre, for de har blitt bedre
kjent med sykepleieren. For sgsken som
bor langt unna og ikke er pa sykehuset
sa ofte kan det ta lang tid fer et slikt til-
litsforhold blir dannet

Ingen rutiner sgsken: Sykepleiere i dag
har ingen faste rutiner for & informere og
ta vare pa sgsken av pasienten

Gode nettverk: | tiden etter diagnosen
er familien avhengig av hjelp fra nettver-
ket sitt. Dette kan veere for & passe pa
sosken mens foreldre er pa sykehuset,
for a passe pa pasient dersom familien
blir syk eller andre hverdagsoppgaver
som handling eller rydding. Om familien
ikke har et nettverk kan perioden etter
diagnose bli veldig krevende



FRA BRUKERREISEKART

Negative folelser: Som man kan se av
brukerreisekartet i forrige kapittel, er fa-
miliens felelser i starten av behandlings-
forlepet veldig negative

Sen involvering sg@sken: Vanligvis far
ikke sasken informasjon fer fire dager
etter diagnose er satt. | dagene uten in-
formasjon kan de slite med usikkerhet,
redsel og risikere a fa feilinformasjon fra
folk rundt seg

Store mengder informasjon: Gjennom
hele behandlingen far familien mye in-
formasjon. Dette kan veere spesielt kre-
vende 3 ta inn over seg i starten da mye
av informasjonen er ny, samtidig som
familien kan veere i en sjokktilstand a ha
vansker for a falge med

Usikkerhet: Som man kan se av bruker-
reisekartet fra forrige kapittel, opplever
familien mye usikkerhet i sammenheng
med behandling. Dette kommer av at
forlopet for leukemi behandlinger vari-
erer fra person til person, og spesielt i
starten ma man ta en dag av gangen.
Perioden far en diagnose har blitt satt
er ogsa preget av mye usikkerhet og lite
informasjon

Organisere ny hverdag: Samtidig som
foreldrene tilbringer mye tid pa syke-
huset, ma en ny hverdag organiseres
med hensyn til hjemmeveaerende sasken
og jobb. Dette kan veere belastende og
vanskelig

FRA LITTERATURS@K

Krisepsykologi: Denne tilneermingen til
psykiatri for mennesker i kriser blir ofte
brukt av helsepersonell, selv om artikler
tyder pa at krisepsykologi kan ha en for-
verrende effekt pa visse mennesker
Mangel av kommunikasjon: Studier ty-
der pa at helsepersonell og barn snakker
for lite sammen. Dette kan blant annet
ha negative konsekvenser dersom barna
ikke rapporterer symptom

FRA RANGERING AV INFORMASJONS-
VERKT@Y
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Video ressurser: Per i dag finnes det
ingen oversikt over tilgjengelige infor-
masjonsvideo om kreft for barn som kan
benyttes av sykepleiere



PERSONAS

Personas (Stickdorn et al., 2011, s. 178-179)
brukes her for & definere de generelle bru-
kerne og illustrere deres problem og behov.
De er basert pa data fra intervju, litteratursek
og resultat fra workshop. Personas gjer det
lettere a skape et klart bilde av brukerne, kan
gjere det enklere & demme om lgsninger til-
fredsstiller deres behov. De brukes her for a
skape en enkel oppsummering av funn for de
ulike brukergruppene.

SINTE PAPPA STEINAR (40 AR)

Steinar jobber som konsulent, og liker & veere
organisert og ha kontroll. Etter at datteren

-Sint far

ble syk felte han hverdagen raknet sammen,
og skylder pa seg selv for a ikke ha oppda-
get sykdommen tidligere. | forskjell fra sin
kone snakker Steinar lite og har et rolig ytre,
til tross situasjonen. Han gnsker & snakke
med henne, men sliter med & finne en privat
setting der han kan fa lagt ord pa folelsene
sine. Den nye hverdagen med smertefulle
prosedyrer pa vesle jenten hans og mye in-
formasjon stresser og frustrerer han. Han er
ogsa frustrert over at han ikke har kapasitet
til & ta vare pa sennen sin, og ikke helt vet
hvordan han skal snakke til han om den nye
hverdagen.
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TRISTE MAMMA TONE (42 AR)

Tone jobber som advokat, og er sveert opp-
tatt av a beskytte og ha omsorg familien sin.
Diagnosen til datteren satte henne i ubalan-
se og gjorde henne deprimert. Hun har blitt
godt kjent med primaersykepleierne til dat-
teren, og snakker ofte med dem om opple-
velsene og behovene sine, og faler hun far
mye stotte fra dem. Tone mener Steinar viser
altfor lite felelser, og @nsker han hadde snak-
ket mer med henne. Hun har lest seg opp pa
nettet om kreft, og noe av informasjonen der
gjer henne redd for datteren. | tillegg far hun
mye info pa sykehuset, og det er vanskelig a
holde styr pa alt. A forlate sennen Erik mens
hun og ektemannen er pa sykehus gir henne
darlig samvittighet. Snart har det gatt to uker
siden diagnosen, og sykepleierne oppmun-
trer stadig om at hun eller Steinar ber dra
hjem og ta vare pa sennen. Dette er hun enig
i, samtidig gnsker hun ikke & forlate datteren
i tilfelle noe skjer.

-Trist mor

“Hele familien min er pa sykehuset
langt borte, og de har etterlatt meg

ENSOMME STOREBROR ERIK (10 AR)

Erik er en oppgdende og blid gutt med be-
hov for mye sosial kontakt. For tiden bor Erik
hos besteforeldrene, som er hyggelig, sam-
tidig savner han familien sin. Klassekamera-
tene hans stiller masse spersmal angdende
sykdommen som han ikke vet svaret pa, og
forteller han historier de selv har hert om
folk med kreft. Dette far Erik til & bli redd og
ukomfortabel, og fele seg forlatt av familien.
Han lurer pa om han har gjort noe galt siden
han ikke blir involvert mer pa sykehuset. Si-
den avstanden mellom sykehuset er stor, har
han ikke hatt anledning til & veere der sa ofte
og fa informasjon fra primeersykepleieren til
sgsteren. Det er vanskelig a finne noen han
kan snakke med om alt det vonde som fore-
gar, primaersykepleieren har spurt, men hun
er fremdeles en fremmed. Erik har en flink
fotball trener som han snakker mye med,
som hjelper han.

67



REDDE PASIENT REBEKKA (8 AR)

Som mange andre attearinger er Rebekka
aktiv og nysgjerrig pa omverdenen. A veere
pa sykehuset har veert skummelt med sa mye
nytt og vondt som skjer hele tiden, samtidig
som hun har falt seg mer trott og sliten. Hel-
digvis kan hun alltid stille spersmal til syke-
pleier om hun lurer pa noe, til og med de
sparsmalene som foreldrene ikke helt klarer
a svare pa. Det er kjedelig a veere borte fra
skole, broren og venner, men hun er glad
hun har sykehusskolen de dagene hun faler
seg frisk nok til det. Hun savner foreldrenes
vanlig oppfersel og synes de har blitt mer
tilbaketrukne og triste, som ogsa gjer hen-
ne trist. Ofte snakker hun med sykepleier
fremfor foreldrene, da hun er redd for a gjere
dem enda mer lei seg med sine sparsmal.

-Flink sykepleier

Mamma og pa@a oppfarer

,4‘;

FLINKE SYKEPLEIER FRIDA (48 AR)

Frida er en av to primaersykepleiere med ho-
vedansvar for Rebekka og hennes familie.
Hun har arbeidet med barnekreft i nesten
25 ar. Hun snakker mye sammen med famili-
en, bade i form av informasjon og for & here
hvordan det gar med dem eller om de har
noe pa hjertet. Spesielt foreldrene trenger
mye oppfelging helt i starten, da de stadig
glemmer & spise og slappe av. Hverdagen
hennes er hektisk og uforutsigbar, men hun
har faste prosedyrer og rutiner som hjelper
henne pa vei. Dessverre fgler hun at hun
mangler en fast rutine for broren Erik, og at
han heller ikke har fatt tilbringe s& mye tid
pa sykehuset som han burde ha gjort. Hun
ville ha likt a fa bygget opp et tillitsforhold til
Erik og hjulpet han ogsa med informasjon og
behov, slik som resten av familien.

“Hele familien opplever en

ukjent og ny hverdag, og
det er min jobb a serge for
at de kommer seg gjen-
nom dette i god behold”

Y 4 A a T .



DESIGNBRIEF

| denne masteroppgaven skal et informasjonsverk-
tgy for familier med et kreftsykt barn utvikles. Dette
verktayet skal senke terskelen for familier til a8 snakke
sammen rundt sykdommen og dele informasjon. Verk-
toyet skal vekke positive og rolige felelser hos bruker.
Det endelige forslaget vil vaere basert pa behovene til
familien og helsepersonell, og vil lese noen av de ek-
sisterende problemene for familier i denne situasjonen.

=Familie i samtale med lege




KRAV TIL INFORMASJONSVERKTQY FOR BARN

Basert pa funn gjort hittil i oppgaven, har
en kravliste (van Boeijen et al., 2014, s. 103)
for informasjonsverktay for barn med kreft
blitt definert. Denne listen er laget for & ha
noen retningslinjer for hvordan det endelig
informasjonsverktayet bgr utformes. Den er
basert pa innsikt fra litteratursgk, workshop
og intervju. | parentes star hvilket delkapittel
informasjonen kommer fra.

Brukes av barn sammen med voksne
(Intervju)

Bruker ikke abstrakte symbol (Littera-
tursek)

Har enkle og forstaelig begrep og set-
ninger (Litteratursgk: )

Har fargerike og enkle tegninger/
illustrasjoner/bakgrunner  (Litteratur-
sok, Eksisterende lgsninger)
Oppmuntrer til samtale rundt sykdom-
men (Litteratursok)

Er sensitiv ovenfor eventuelle «trigge-
re» for familien (Litteratursek)

Dersom det brukes fiktive karakterer i
verktayet, bar de ha «milde» og stort
sett muntre uttrykk (Evaluering med
Pick-a-Mood)

Dersom fiktive karakterer blir brukt til &
evaluere folelser, behov, smerter etc.,
bar karakteren ha et naytralt uttrykk for
a unngd pavirkning (Evaluering med
Pick-a-Mood)
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Tilbyr generell informasjon som syke-
pleiere kan tilpasse til individuelle pa-
sienter (Intervju)

/Arlig og apen informasjon (Intervju)
Gjer det mulig a gi informasjon gradvis
(Litteratursgk, Intervju)

Gir muligheten til & gjenta informasjon
(Litteratursgk, Intervju)

Implementere inn i den navaerende
kreftbehandlingen for barn, slik at den
stotter bade familien og helseperso-
nell (Intervju, Eksisterende lgsninger)

Ikke skape urealistiske forventninger
hos familien (Evaluering med Pick-a-
Mood)

Hjelpe til med a bygge opp et tillits-
forhold med sykepleier (Intervju, Litte-
ratursak)

Mulighet til & se om barn/foreldre har
forstatt informasjonen riktig (Intervju,
litteratursek)




KAN:

Ha en handling i et fantasiland/veere
inspirert av eventyr (Litteratursek, Ek-
sisterende lgsninger)

Tilby bruker avatarer de kan endre pa
etter eget gnske, for a investere dem
mer i verkteyet og ha empati for karak-
teren (Eksisterende lgsninger)

Bruke teorier fra mestringsstrategier
(Litteratursek)

Veere formet som et spill (Litteratursok)
Bruker fire gode vaner som inspirasjon
(Litteratursek)

Bruke metoder for a fremme narrativ
kommunikasjon (Litteratursek)

Veere tilgjengelig utenfor sykehuset
(Litteratursok)

Ikke veere avhengig av internettilkob-
ling for & fungere (Evaluering med
Pick-A-Mood)

Strukturere interaksjon mellom delta-
gere og bruke patvunget og/eller uav-
hengig samarbeid (Litteratursgk)
Bruke samtaleteknikker (Litteratursak)

-Eksempel pa eventyrland fra ©Cartoon Network
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-Co-creation workshop

UTVIKLE

| dette kapittelet skal idemyldring og konseptutvikling beskrives.

Det har ogsa blitt arrangert en co-creation workshop med syke-

pleiere. A arrangere co-creation workshoper er en viktig del av tje-

nestedesign metodikken, for a tilegne seg interessenters perspek-
tiv, innsikt og kunnskap.



e

IDEMYLDRING

Ettersom oppgaven har utviklet seg og inn-
sikt og problemer har blitt belyst, har jeg
notert ned alle ideene som har dukket opp
gjennom prosessen som har oppfylt kravliste
og har potensial til & svare pa designbrief:

Informasjonstegnserie/brosjyre for fremmedspraklige
familier

Informasjonsbrosjyre til sasken i barnehage om hygiene
(for & holde dem friske)

AV1 robot (Nolsolation, u.d.) til sasken, slik at de kan
ha kontakt med familie pa sykehus, og fa oppfelging av
sykepleier

Tilpass Sisom basert pa funn

Barnevakt tjeneste for foreldre

Tillitsapp for barn: hjelper dem til & bli bedre kjent med
sykehuset og sykepleiere

Digital/skriftlig oversikt over tilbud til familien knyttet til
sosionom, skole, barnehage etc.

Chatbot for familien til a stille spgrsmal

| Digital sjekkliste for sykepleiere over informasjon de
gir familien. Kan ogsa gi sykepleiere oversikt over info-
en de gir til skilte foreldre som gnsker & fa informasjon
separat

Tjeneste som gjer det mulig for lokalsamfunnet/naer
familie a stette familien med gjsremal

Oversikt over tilgjengelige filmressurser for sykepleiere
App/brosjyre/tegneserie foreldre kan bruke hjemme
for & forklare sykdom og behandling til sgsken
Spill/Trivial pursuit om sykdom/behandling for

hele familien og sammen med venner

Nettside med informasjon tilpasset for barn
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TEST CO-CREATION WORKSHOP
MED STUDENTER

For a involvere brukere i idemyldringspro-
sessen, ble det bestemt & ha en co-creation
workshop med kreftsykepleiere. | forkant av
workshopen for ble det holdt en test works-
hop pa IPD med studenter. Malet med den-
ne workshop var farst og fremst & se om det
preparerte opplegget stimulerte deltagerne
til idemyldring og diskusjon rundt temaet
«informasjonsverktgy», og se om det har
behov for endringer. Designstudenter ble
valgt ut som deltagere da de sitter med ver-
difull erfaring innen design workshops og
idemyldring. Studentene som ble med pa
workshopen fikk pa forhand informasjon og
ga sitt samtykke til at det ble tatt bilder av
dem under workshopen.
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METODE

Workshopen besto av to deler: en diskusjons-
del og en utviklingsdel. Dette er basert pa
en co-creation workshopguide (Dstergaard
et al., u.d.), der det sies at man skal skape
komfort, stimulere til diskusjon og utvikle un-
der en slik workshop. | dette tilfelle ble det
bedemt & ikke veere ngdvendig.

Forste delen av workshopen brukes til & sette
deltagerne inn i konteksten for idemyldrin-
gen og fa dem til 8 begynne a diskutere seg
imellom deres tanker omkring oppgaven.

Deltagerne far to oppgaver:

e A lage et tankekart om kjennetegn for
gode informasjonsverktay. AT-ONE tou-
chpoint kort (Clatworthy, u.d.) med ulike
touchpoints blir brukt som inspirasjon for
ulike informasjonsverktay. Det blir ogsa
lagt ved bilder av tradisjonelle informa-
sjonsverktey brukt av sykepleiere i dag
som inspirasjon

e A markere brukerreisekartet (s.53) med
AT-ONE touchpoint-kort med forskjellige
humer for & markere familiens folelsestil-
stand gjennom behandlingen. Personas
av ulike familier med kreftsyke barn kan
bli brukt som inspirasjon av deltagerne

| andre del av opplegget er det idemyldring.

Her hadde deltagerne tre oppgaver:

e A lage «Hvordan kan vi...» notat. Disse
brukes i folge van Boeijen et al. (2014,
s. 127) til & definere problemet for man
starter pa idemyldringen.

e A ha en idemyldring basert pa notatene
og diskusjonen fra tidligere

e A fylle ut en modifisert mal av Service
Design Toolkit (u.d.) sin mal «4D-Design-
Requirements». Denne malen blir nor-
malt brukt til & sette krav til produktet/
tjenesten som blir utviklet, men ble i det-
te tilfellet brukt til & hjelpe deltagerne
med & fylle ut detaljer (hvem, hvordan,
felelser etc.) rundt informasjonsverktayet
de skapte

Til slutt blir det foretatt en kjapp oppsumme-
ring av resultat og anledning for deltagerne

po

til @ si sin mening om workshopen.

RESULTAT

Tre masterdesign studenter deltok pa opp-
legget som varte i ca. en time. Sammen
skapte de mange forskjellige ideer under
idemyldringen, her er en oppsummering av
alle ideene:

e Tilrettelegge for barnets sosiale liv pa sy-
kehus ved & gi informasjon om besgksti-
der og sykdom/behandling til venner

* Hijelpe familier som bor langt unna syke-
huset til & fole seg mindre alene med
nettsamfunn, videosamtaler og brevven-
ner

* Hijelpe foreldre til & samarbeide ved a
bruke en digital timeplan med oversikt
over behandlingen

e Gjore ventetiden fgr diagnose kortere
ved a ha bedre informasjonsflyt, mindre
epost og flere skjemaer, og ved a bruke
QR-koder pa brosjyrer som gjer det let-
tere & finne mer utfyllende trygg infor-
masjon pa nettet

* Ha en chatbot som kan hjelpe familien til
3 filtrere ut ungdvendig informasjon fra
den store mengden informasjon de har

tilgjengelig

FORBEDRINGSPOTENSIAL FOR NESTE
WORKSHOP

Deltagerne var veldig forngyd med

utviklingsdelen av workshopen, og hadde

noen kommentarer til diskusjonsdelen:

e Tankekartet burde bli gjort mer spesifikt,
ved a formulere tydeligere sparsmal

* | stedet for & ha en full oversikt over bru-
kerreisen ber deltagerne markere en av-
grenset del av brukerreisen med AT-ONE
kort. Dette gjer det lettere a fa en rask
oversikt, og bruke ungdvendig lang tid
pa & lese gjennom kartet. Personas kan
brukes for & sammenligne brukerreisen
til ulike familier, dersom deltagerne raskt
fullfgrer gvelsen

e Ha fokus pa helsepersonell sine felelser
rundt brukerreisen i stedet for familien
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CO-CREATION WORKSHOP
MED KREFTSYKEPLEIERE

Malet med workshopen var & ha en idegene-
rering rundt informasjonsverktay. Deltagerne
for denne workshopen var sykepleiere med
erfaring fra barnekreft da de har verdifull inn-
sikt innen informasjonsverktgy som blir brukt
i dag for & gi familien informasjon. Oppleg-
get for denne workshopen er identisk med
test co-creation workshopen for studenter,
med unntak av at forbedringspotensialene
som ble identifisert under test workshopen
har blitt lagt til i det nye opplegget. Derfor
kommer ikke opplegget for denne worksho-
pen til & presenteres, det vil heller bli foku-
sert pa resultatene.

RESULTAT

Workshopen varte i 1,5 timer, og de samme
tre kreftsykepleierne som deltok i forrige
workshop deltok pa denne. Workshopen ble

holdt pa et stort, stille rom inne pa sykehuset
der de tre sykepleierne arbeider. Deltagerne
fylte sammen ut to tankekart rundt spersmal
om hva som kjennetegner et godt verktay for
a holde kontakt med familie og venner, og
hva som kjennetegner et godt verktay for &
gi informasjon til familier. Det kom frem at
verktgy som var gode for & holde kontakt
var assosiert med: nettverk, imgtekommen-
de atmosfere og god plass. Brosjyre, AV1
robot, samtale, vardesenteret, barnekreftfo-
reningen, iPad/PC ble nevnt som eksempler
pa slike verktoy. Verktey som var gode til a
gi informasjon var assosiert med: generelt,
skriftlig, delikat, tiltrekkende, passer for alle
aldersgrupper, gir aktuell informasjon, bilder,
tilgjengelig, enkelt & snakke om og noe man
kan gi til pasienten.
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Etterpd markerte sykepleierne sammen ulike
touchpoints for informasjonsformidling mel-
lom seg selv og familier med AT-ONE fglel-
seskort. De fikk beskjed om & beskrive sine
egne felelser. Etter & ha fylt ut diagrammet
for generelle familier, ble de vist personas av
en familie med skilte foreldre og spurt om
hvordan de hadde falt seg i de samme situa-
sjonene med denne familien.

| neste fase av workshopen fylte deltakerne
ut «Hvordan kan vi...?» lapper for a hjelpe
dem med & starte idemyldringsprosessen.
Etter idemyldringen stemte deltagerne pa
sine favoritt ideer. De forklarte ikke direkte
hvorfor disse ideene var deres favoritter, men
det virket som om ideene lgste problemer de
ofte opplevde i hverdagen. Deretter detal-
jerte de tre av favoritt ideene sine, som var:
mer systematiske nettsider/brosjyrer, bedre
atmosfeere pa fellesareal for a stimulere til

samtale og samtalerom.

po

REFLEKSJON AV WORKSHOP

Som man ser av figurene pa siden har syke-
pleierne som regel gode felelser nar de gir
informasjon. Under workshopen sier de selv
at dette er folelser de viser for a trygge fami-
lien. Likevel ser man at nar de skal gi infor-
masjon knyttet til bivirkninger eller skal fylle
ut sjekklister for info de gir til familien er de
usikre og frustrerte. Dette kan komme av at
informasjon om bivirkninger er veldig gene-
rell, man vet ikke pa forhand hvordan pasi-
enten vil reagere, og man kan derfor bare
komme med antagelser basert pa tidlige-
re erfaringer, noe man ma veere papasselig
med at familien er klar over. Sjekklisten er per
i dag skriftlig, og med mye informasjon som
ma bli gitt og mye som skjer utenom, kan
det veere frustrerende a i tillegg matte baere
rundt og skriv ned hva slags informasjon man
gir. Dette stemmer ikke overens med tidlige-
re funn (s.51 ) der det kom frem at sjekklis-
ten var enkel og grei & bruke for sykepleiere.
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Infosamtale om sykdom og

Oppfelgingssamtale sosia-

—r

Infosamtale om

behandling le/psykiske/andelige behov generell/munn hygiene
L @ @
Naytral Noytral Intressert
Hap Hap Energisk
Tydelig Tydelig Tydelig
Empatisk Empatisk Stole pa
Stole pa
Energisk

Dette kan komme av at selv om sjekklisten
er frustrerende & bruke, kan den veere lett
a bruke sammenlignet med andre informa-
sjonsverktey. Sykepleierne ga uttrykk for at
sjekklisten hadde mye forbedringspotensial.
Telefonsamtale med familien hadde ogsa ne-
gative felelser som tvil og usikkerhet. Dette
kan komme av at man ikke kan se hva som
foregar pa den andre siden av telefonlinjen,
og at man i stor grad stoler pa at motpar-
ten er flink til & forklare hva som skjer, og at
sykepleierne er flinke til & gi klare instrukser.
Dersom man snakker med en fremmedsprak-
lig familie kan dette veere spesielt krevende.
Man kan ogsa se av resultatene at sykeplei-
erne hadde flere negative felelser knyttet til
informasjonsformidling til familier med skilte
foreldre. Infosamtale har flere sterke negati-
ve fglelser (redd, usikker, sint, frustrert), det
samme har oppfelgingssamtale (frustrert,
usikker, tvil). Dette kan komme av at det er
vanskeligere & gi informasjon dersom forel-
drene ikke er pa talefot og ensker a fa in-
formasjon separat. A se foreldre som ikke
klarer & samarbeide selv nar barnet deres er

i en vond situasjon kan veere frustrerende for
utenforstaende.

Tre temaer dukket opp under «Hvordan kan
vi...?» aktiviteten: trivsel, samtale og syke-
pleiernes fremtreden foran familien og pasi-
enten. Under idemyldringen oppsto det pro-
blem knyttet til tolking av oppgaven blant
deltagerne. Flere av ideene deres fantes al-
lerede, sa pa mange av lappene sto det skre-
vet opp en rekke eksisterende informasjons-
verktey og trivselsmidler, i tillegg til noen
originale ideer. Av ideene som ble skapt var
det to tema som stakk seg ut: trivsel og sam-
tale. Spesielt samtale, eller snarere rom til
samtale, var viktig for sykepleierne, og noe
de skulle gnske fantes. Et sted for samtale
har potensial ikke bare til & forbedre mate
man snakker sammen pa, men ogsa trivsel,
psykisk helse og informasjonsformidling. For
skilte foreldre kan det ogsa veere godt & ha
et privat sted pa sykehuset der de kan disku-
tere, organisere og snakke fritt uten tilskuere.
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Forklarer bivirkninger ved

Fylle inn sjekkliste for info

po

Z

Telefonsamtale om 3 ta

samtale/bilder/baker fortlapende vare pa pasienten hjemme
@ @ @
Intressert Noytral Intressert
Energisk Tilfreds Energisk
Tydelig Frustrert Tydelig
Stole pa Usikker Stole pa
Frustrert Empatisk
Usikker Tvil
Usikker

- | figuren over er resultat
fra brukerreisekart med
touchpoint for generelle
familier. Sykepleierne ble
bedt om & beskrive sine
egne folelser pa de ulike
touchpointene

- Figuren til heyre tar
ogsa for seg sykepleiernes
folelser for ulike touchpo-
ints, men gjer det for fa-
milier med skilte foreldre

Infosamtale om sykdom og

behandling

)

Oppfelgingssamtale sosia-
le/psykiske/andelige behov

Noytral
Tydelig
Empatisk
Stole pa
Redd
Sint
Usikker

Frustrert
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-Storyboards av
konsepter

=
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EVALUER

| dette kapittelet skal fem konsepter presenteres. Ved a bruke me-
todene SWH og storyboarding har de ulike konseptene blitt detal-
jert. SWH er en metode som vanligvis blir brukt for a definere pro-
blem, men har i dette tilfelle blitt brukt til konseptvisualisering (van
Boeijen et al., 2014, s. 125). | felge denne metoden skal man ved
a fylle ut seks sparsmal (Hvem, Hva, Hvor, Nar, Hvorfor, Hvordan)
bedre forstd en problemstilling, eller i dette tilfellet: et konsept.
Storyboarding (Stickdorn et al., 2011, s. 186-187) er en metode
som brukes for a visualisere hvordan en tjeneste/produkt brukes.
Denne teknikken ble brukt til & skape en visuell representasjon av
bruken til de fem utvalgte konseptene. Til sist i kapittelet skal kreft-
sykepleiere foreta en evaluering av konseptene, og velge ut en
favoritt.
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EVALUERING IDEER

Nyskapende

Gjennomfarbarhet

lkke nyskapende
- Diagram over alle ideene som har blitt vurdert ved & bruke C-box.

Ideene markert med en hvit sirkel rundt har det blitt valgt & ga videre med
og detaljere til konsepter
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C-box har blitt brukt som evalueringsme-
tode for de 26 ideene som har blitt samlet
sammen hittil bade av meg selv og gjennom
workshops for designstudenter og sykeplei-
ere. Dette er en evalueringsteknikk som bru-
kes for a evaluere en mengde ideer pa en ob-
jektiv og oversiktlig mate (van Boeijen et al.,
2014, s. 143). Resultatet er diagrammet pa
neste side, med en oversikt over alle ideene
og deres potensial innen gjennomferbarhet
for & lage en prototype og innovasjon som

EVALUER

tjeneste/produkt i helsesektoren. Som man
ser av figur b har jeg hovedsakelig valgt a ga
videre med ideer som er lette & gjennomfa-
re og nyskapende. Jeg har valgt gjennom-
forbare ideer fordi oppgaven har begrenset
tid og ressurser, og det er derfor viktig a vel-
ge konsepter det er mulig & realisere med
den gjenstaende tiden. | tillegg har jeg ogsa
valgt & prioritere ideen «samtalerom» siden
sykepleiere har vist mye engasjement rundt
denne ideen.

1. Informasjonstegnserie/brosjyre for fremmedspraklige familier
2. Informasjonsbrosjyre til sgsken i barnehage om hygiene (for @ holde dem friske)

3.
av sykepleier
4. Tilpass Sisom basert pa funn
5. Barnevakt tjeneste for foreldre
6.
7.
8. Chatbot for familien til a stille sparsmal
9.

AV1 robot til sasken, slik at de kan ha kontakt med familie pa sykehus, og fa oppfelging

Tillitsapp for barn: hjelper dem til a bli bedre kjent med sykehuset og sykepleiere
Digital/skriftlig oversikt over tilbud til familien knyttet til sosionom, skole, barnehage etc.

Digital sjekkliste for sykepleiere over informasjon de gir familien. Kan ogsa gi sykepleiere

oversikt over infoen de gir til skilte foreldre som gnsker a fa informasjon separat
10. Tjeneste som gjer det mulig for lokalsamfunnet/nzer familie & stotte familien med gjo-

remal

11. Oversikt over tilgjengelige filmressurser for sykepleiere
12. App/brosjyre/tegneserie foreldre kan bruke hjemme for a forklare sykdom og behand-

ling til sasken

13. Spill/Trivial pursuit om sykdom/behandling for hele familien og sammen med venner

14. Nettside med informasjon tilpasset barn

15. Tilrettelegge for barnets sosiale liv pa sykehus ved & gi informasjon om besgkstider og

sykdom/behandling til venner

16. Hjelpe familier som bor langt unna sykehuset til & fele seg mindre alene med nettsam-

funn, videosamtaler og brevvenner

17. Hjelpe foreldre til 8 samarbeide ved a bruke en digital timeplan med oversikt over be-

handlingen

18. Gjere ventetiden for diagnose kortere ved a ha bedre informasjonsflyt, mindre epost og
flere skjemaer, og ved a bruke QR-koder pa brosjyrer som gjer det lettere & finne mer

utfyllende trygg informasjon pa nettet

19. Ha en chatbot som kan hjelpe familien til a filtrere ut ungdvendig informasjon fra den
store mengden informasjon de har tilgjengelig
20. Trivselskasse: Fa samlet inn penger til aktiviteter/gaver

21. Ungdoms/trim rom
22. Trivselssykepleier

23. Sykepleiere er tilgjengelige for familien via alarmsystem

24. Mer systematiske nettsider/brosjyrer
25. Samtalerom

26. Bedre atmosfeere pa fellesareal for & stimulere til samtale
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EVALUER

-Konseptskisser av samtalerom

—
|larelie

HVA

| dag kan det veere vanskelig for familier og
helsepersonell & finne private og skjermede
omrader inne pa sykehuset for & snakke om
sensitive tema. Et eget rom for private sam-
taler kan vaere en lgsning pa dette problemet
HVEM

Brukerne er familier og helsepersonell som
vil snakke sammen privat og uforstyrret
HVOR

Samtalerommet kommer til & befinne seg
inne pa sykehusets barnekreft avdelingen
NAR

Rommet brukes nar helsepersonell skal ta
opp sensitiv informasjon med familien og nar
familier trenger & veere alene, slippe ut folel-
ser eller snakke sammen privat

HVORFOR

A snakke sammen og gi informasjon om

sensitive tema kan veere vanskelig, men
spesielt dersom dette blir gitt i et brakete
og apent omrade der hvem som helst kan
here pa og avbryte. For & beskytte familien,
fa dem til & fele seg respektert og hert, kan
et samtalerom veere til hjelp. Et samtalerom
kan ogsa gjere det lettere for familien a stille
helsepersonell vanskelige sparsmal og ta inn
ny informasjon da det er feerre forstyrrende
elementer

HVORDAN

Da det er vanskelig og i noen tilfeller umu-
lig for sykehus a legge til nye rom, bgr sann-
synligvis et eksisterende rom pa avdelingen
benyttes som samtalerom. Dette kan f.eks.
vaere undersgkelsesrommet (s.58). Dette
rommet bgr ha en annen atmosfeere avhen-
gig av om det blir brukt til undersgkelse eller
til samtale. Dette kan for eksempel gjores
ved a bruke gardiner og oppslagsbare stoler
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EVALUER

HVA

En andel av den norske befolkningen i dag
bestar av mennesker som ikke snakker norsk.
Dette kan skape problemer for helseperso-
nell, da det meste av informasjonen de kan
tilby er pa norsk. | verste tilfelle kan frem-
medspraklige familier misforsta eller ikke
forstd informasjonen om kreft i det hele tatt.
En informasjonstegneserie kan hjelpe til med
dette problemet

HVEM

Brukerne av tegneserien er tolk, helseperso-
nell og fremmedspraklige familier

HVOR

Tegneserien skal brukes pa sykehuset i ferste
omgang, men familier kan ogsa ta den med
hjem

NAR

Brukes gjennom hele behandlingen nar sy-
kepleiere skal forklare informasjon eller nar
familien lurer pa noe

HVORFOR

A f& informasjon hjelper familien til & fole
trygghet og noe kontroll over situasjonen. En
tegneserie fremfor en informasjonsbrosjyre
har fordelen med at bilder og tekst blir brukt
sammen, som kan gjere det lettere for fami-
lien & forstd innholdet (Houts, Doak, Doak &
Loscalzo, 2006, s. 178-179)

HVORDAN

En informasjonstegneserie med det mest
grunnleggende av informasjon kan printes
og gis ut til familier i starten av behandling.
Tegneserien kan inneholde en ordliste, slik at
man kan fylle ut ord og begrep man synes er
vanskelige med hjelp fra tolk
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EVALUER

STILL MEG
SPORSMAL ¢

-Konseptskisser av app

(.
52

Q W@Q
PV

SN

HVA

A bygge opp et tillitsforhold mellom barn
og sykepleier tar tid. | starten av behandling
har dessverre bade pasient og sesken mye
som skjer pa en gang, og det kan ta tid for
de faler de kjenner sykepleier godt nok til at
de kan stille vanskelige spersmal. Dette gjel-
der spesielt for sasken som sjelden besgker
sykehuset. Et annet problem er at barna for-
ste mote med sykehuset ofte kan oppleves
som skremmende. Ved a bruke en tillitsapp
kan tiden det tar for barnet & stole pa syke-
pleier og bli fortrolig med sykehuset minskes
HVEM

Brukerne er barn som trenger a bli kjent med
sykehuset og primaersykepleierne sine. For-
eldre kan ogsa bruke appen sammen med
barna, om de gnsker

HVOR

Appen skal kunne brukes bade pa sykehuset
og hjemme

NAR

Appen skal brukes av sgsken som en forbe-
redelse for & komme pa sykehus. Kan ogsa
brukes av sgsken og pasient inne pé syke-
huset nar de ensker a bli bedre kjent med
sykehuset og sykepleier

HVORFOR

Nar barna kjenner til sykehuset er det mindre
skummelt, og nar barna har tillit til sykepleier
er det lavere terskel for dem til 4 stille van-
skelige sparsmal

HVORDAN

Flere barn er i dag vant til & bruke iPad, som
kan veere en god brukerflate for tillitsappen.
Ved & tilby kart/beskrivelse over sykehus,
en presentasjon av sykepleier og en chat
funksjon der barna kan stille spersmal til sin
primaersykepleier, kan barna bli bedre kjent
med sykehus og sykepleier og fa tillit til dem
raskere
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-Konseptskisser av spill

HVA

| begynnelsen av behandlingen er det mye
informasjon som skal bli gitt til familien, som
ma gjentas gjennom hele behandlingen. Da
familien ofte er i sjokk i denne fasen kan det
veere vanskelig for dem a ta inn ny informa-
sjon. A bruke flere forskjellige metoder for &
gi familien informasjon kan hjelpe dem til a
huske og forsta informasjonen, dette kan for
eksempel gjeres gjennom et spgarrespill.
HVEM

Brukerne er familier, venner av familien og
sykepleiere

HVOR

Brukes pa sykehusets fellesareal

NAR

Brukes nar familien far bessk og skal forklare
sykdommen for de besgkende. Brukes ogsa
av familien sammen med sykepleier for a gi

dem informasjon nar de har behov for det
gjennom hele behandlingen

HVORFOR

Som nevnt tidligere i rapporten kan kombi-
nasjonen av spill og leering (s.33) gjere det
lettere for barn a tilegne seg ny kunnskap.
Man ser ogsa at flere eksisterende informa-
sjonsverktey for barn om kreft bruker spill
som inspirasjon (s.42). Et sperrespill om syk-
dommen tilbyr familien underholdning og
kunnskap i et velkjent og trygt format
HVORDAN

Spillet kan formes basert pa trival pursuit el-
ler andre lignede sperrespill. Det er viktig at
sporsmalene kun inneholder objektiv fakta,
og ikke sensitiv informasjon som kan trigge
familien. Ved a bruke kortene kan ogsa hel-
sepersonell sjekke om det er noe informa-
sjon familien trenger & bli nsermere forklart
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-Konseptskisser av nettside

/(' /

HVA

| dag finnes det lite informasjon pa nettet
som er tilpasset barns behov. De nettsidene
som sykepleiere oftest refererer til som gode
informasjonskilder  (barnekreftforeningen.
no, barnekreftportalen.no) er alle beregnet
for voksne. Dette kan gjere det vanskelig for
barn a tilegne seg informasjon utenfor syke-
huset

HVEM

Brukerne er barn sammen med sine foreldre
som gnsker a fa mer informasjon om syk-
dommen/behandling. Kan ogséd brukes av
helsepersonell nar de trenger a forklare in-
formasjon for familien

HVOR

Kan brukes hvor som helst, men begr i ut-
gangspunktet brukes hjemme hos familien
der de ikke vil bli forstyrret og har god inter-
nett tilkobling. Brukes ogséa pa sykehuset
NAR

Familien og helsepersonell kan besgke disse

nettsidene nar de gnsker a fa informasjon om
noe eller nar de ansker & forklare noe
HVORFOR

Informasjon er som nevnt viktig for a fale
kontroll over situasjonen, ikke bare for for-
eldre, men ogsa for barn. Barna far mye
informasjon pa sykehuset, men har ikke
like god tilgang hjemme. Med en nettside
med informasjon tilpasset for barn kan de
sammen med foreldrene fa svar pa sparsmal
hjemme hos seg selv

HVORDAN

Mye av informasjonen som finnes i dag pa
nettsider som det henvises til er god, men
trenger a bli tilpasset barn. Dette kan gjores
ved & ha kortere forklaringer med enklere
ordbruk og mer bruk av bilder. Det kan ogsa
veere fint & ha en liten spgrreundersekelse
etter at man har lest gjennom informasjon,
slik at foreldre/helsepersonell kan sjekke at
barna ikke har misforstatt noe
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Malet med denne konseptevalueringen er
a velge ut et av de fem konseptene for vi-
dereutvikling til neste fase av oppgaven.
Under workshopen skal det ogsa diskuteres
hvordan konseptet kan implementeres inn i
den navaerende praksis og hvordan det bar
brukes.

METODE

Deltagerne for evalueringen er kreftsykeplei-

ere med erfaring fra barnekreft. Dette blir

gjort for a sikre at konseptet som blir valgt

ut oppfattes som nyttig og brukbart av den

tiltenkte brukergruppen. Workshopen/eva-

lueringen bestar av tre oppgaver:

e Forst vil deltagerne bli vist de fem kon-
septene med forklaring til

e Deretter vil deltagerne bli spurt om a
rangere de ulike konseptene pa tre ulike
akser for nytteverdi, hvor enkelt det blir
& implementere inn verktgyet/tjenesten
i eksisterende praksis og hvor attraktivt
de synes verktayet/tjenesten er. Basert
pa dette skal de sammen velge ut en fa-
voritt

e Deltagerne skal sammen diskutere
hvordan det utvalgte konseptet ber im-
plementeres inn i eksisterende praksis,
hvordan det begr brukes og hvordan det
bor se ut
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EVALUER

RESULTAT

To av kreftsykepleierne som har deltatt pa
tidligere workshoper deltok ogsa pa evalu-
eringen. Evalueringen tok sted inne pa syke-
huset der de to jobber, pa et stort, lukket og
stille rom og varte i en time. Samtykkeskjema
ble fylt ut fer evalueringen startet. Farst ble
deltagerne introdusert for de ulike konsep-
tene med en PDF presentasjon pa data. De
ble gitt et kort sammendrag om potensiell
nytteverdi til konseptet og et storyboard for
3 illustrere hvordan verkteyet/tjenesten kun-
ne brukes.

Etter dette stilte deltagerne de ulike konsep-
tene i rekkefolge pa utdelte plansjer. For a
hjelpe dem til & huske konseptene, ble det
utdelt kopier av konseptbeskrivelsene. Del-
tagerne rangerte et og et konsept pa de tre
ulike aksene, og var oppmuntret til & diskute-
re seg imellom og si hva de tenkte. Det ble
gjort lydopptak av denne diskusjonen. Etter
a ha rangert konseptene, sto valget mellom
tillitsapp, spill om kreft og informasjonsnett-
side. Deltagerne bestemte seg til slutt for at
informasjonsnettsiden var deres favoritt da
familien kunne bruke nettsiden hele tiden
gjennom behandlingen og mye nyttig infor-
masjon kunne formidles.



Helt til slutt diskuterte deltagerne seg imel-
lom hvordan en ny informasjonsnettside bgr
implementeres inn i eksisterende praksis. Det
kom frem at pa sykehuset burde iPader bru-
kes av sykepleierne som interaksjonsflate for
nettsiden, mens foreldre og barn mest sann-
synlig kom til & bruke data og/eller iPad til &
se pa nettsiden hjemme. Deltagerne sier de
har flere tilgjengelige iPader pa sykehuset,
og kan skaffe seg flere dersom det blir nad-
vendig. Fgr man bruker nettsiden sammen
med familier er det viktig & ha en felles gjen-
nomgang av nettsiden med alle kreftsyke-
pleierne. Deltagerne synes selv den beste
maten a introdusere verktayet for familier pa
er ved a snakke om det sammen. Dette bar
ikke gjeres helt i starten av behandlingen, da
det er mye ny informasjon som ma fordayes,
men ber bli gjort i lepet av den forste inn-
leggelsen. Det ma settes av tid, pa lik linje
med andre informasjonsverktay, til & ga gjen-
nom nettsiden og forklare hvordan den kan
brukes. A finne et fast tidspunkt for nar den
skal brukes kan veere vanskelig. Selv sier del-
tagerne at det er best a se an situasjonen, og
bruke nettsiden nar det fgles naturlig.

Néar familien skal hjem igjen for ferste gan-
gen, kan det veere lurt & vise dem nettsiden
igjen, og ga gjennom informasjon. Blant an-
net har sykepleierne en sjekkliste for hva for-
eldre bgr veere obs pa nar de kommer hjem
(blodverdier, hud og slimhinner pa pasient)
som kan veere en del av nettsiden. | dag blir
sjekklisten gitt pa papir som lett kan forsvin-

ne, samtidig som mer og mer informasjon fra
sykehuset gis digitalt. Utenom sjekklisten gn-
sker sykepleierne at informasjon om sykdom,
behandling, bivirkninger, rettigheter, forskrif-
ter for barn pa sykehus, stettebehandling,
ernzering, sykehustiloud (trivselssykepleier,
sykehusleiligheter etc.) og hvordan foreldre
skal ta vare pa sgsken er tilgjengelig pa nett-
siden. De sier ogsa det er viktig informasjo-
nen pa nettsiden jevnlig oppdateres og kva-
litetssikres, da behandlinger ofte endres.

Utseendemessig mener de nettsiden ber
veere tiltalende med mye farger og gjen-
kiennbare bilder. Deltagerne foreslo & bru-
ke bildene fra Se-Hgre-Gjore, da de er lett
gjenkjennelige og er mye brukt gjennom
behandlingen, som gjer det lettere for barn
og voksne & huske deres betydning. | tillegg
til Se-Here-Gjere er det ogsa fint med flere
illustrasjoner for a visualisere informasjonen.
lllustrasjonene begr veere «lette», dvs. ikke ek-
streme ansiktsuttrykk, figurer som grater eller
veldig grafiske bilder.

Det bgr ogsa veere lett & finne informasjon.
De sier selv flere nettsider for voksne med
kreftinformasjon i dag er vanskelige a navi-
gere seg gjennom og har mange lenker til
andre nettsider, som kan gjgre det spesielt
vanskelig & finne det man leter etter. Delta-
gerne nevnte at Barnekreftforeningen godt
kunne veert interessert i denne lgsningen,
som kan inkorporeres i deres eksisterende
nettside.
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- Bilder fra konseptevaluering




EVALUER

REFLEKSJON AV EVALUERING

Som man ser av figuren pa neste side har
tegneserien egentlig den beste rangering av
konseptene, men deltagerne valgte den bort
da det ikke er sa mange fremmedspraklige
familier i Trondheim og lgsningen da ikke vil
na ut til s mange. Konseptet om et samta-
lerom hadde begge to veldig lyst pa, men
det viste seg a ikke veere mulig, da under-
sokelsesrommet stadig blir brukt. De hadde
ogsa veldig lyst pa tillitsappen, spesielt chat-
funksjonen da den opplevdes som fremtids-
rettet og nyttig. Sykepleierne pa sykehuset
deltagerne tilhgrer skal fa nye smarttelefo-
ner til hgsten, sa dette er en gjennomfarbar
lzsning. De sier selv at det som trengs for a
gjennomfare dette er at man hver dag spe-
sifiserer hvem som har ansvar for & svare pa
spersmal, at man far meldingene pa mobi-
len s& man kan svare raskt, at brukerne har
retningslinjer for hvordan chatten skal brukes
(ikke legge inn personlig informasjon, ikke
sperre om ting som nar man har time etc.) og
at det kun er familiene med kreftsyke barn

- Sykepleierne studerer grundig
de ulike konseptene

som har tilgang til chatten. Andre med spgrs-
mal ber henvende seg til barnekreftforenin-
gen i stedet. Spill om kreft kom p& en god
andre plass. Deltagerne likte at de kunne bl
bedre kjent med familien samtidig som de
ga informasjon pa en annerledes og under-
holdene mate. Grunnen til at dette ikke var
favoritten var at de synes det ble vanskelig
a handtere spillet med terninger og brikker
som kunne bli borte, og at spillet bare kunne
brukes pa sykehuset.

Som nevnt i resultater bgr nettsiden konti-
nuerlig oppdateres. Ved & ha generell infor-
masjon pa barnenettsiden trenger ikke den a
oppdateres hele tiden. Pa nettsiden for voks-
ne kan det veere greit & ha mer detaljert og
spesifikk informasjon, som ber oppdateres
oftere. Noe av informasjonen sykepleierne
gnsket pa den nye nettsiden er mer relevant
for voksne fremfor barn. A gi nettsiden en se-
parat seksjon for barn og en for voksne kan
veere en mulig lesning pa denne problemstil-
lingen.
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-Resultat av rangeringsaktiviteten. Som man
ser av resultatet skiller konseptene seg bare
pa hvor enkle de er a implementere inn i den
eksisterende praksis

Har du lyst pa dette verktoyet?
TILLITSAPP

TEGNESERIE FOR FREM-
MEDSPRAKLIGE

SAMTALEROM
NETTSIDE FOR BARN

SPILL OM KREFT

( Nei, ikke i det hele tatt Ja, veIdig’
Hvordan blir det & implementere verktayet inn i din praksis?
TILLITSAPP
NETTSIDE FOR BARNTEGNESERIE FOR FREM-
SAMTALEROM MEDSPRAKLIGE
SPILL OM KREFT
( Veldig vanskelig Veldig enkelt’
Hvor nyttig er verktayet?
TILLITSAPP
TEGNESERIE FOR FREM-
MEDSPRAKLIGE
SAMTALEROM
NETTSIDE FOR BARN
SPILL OM KREFT
( Ikke nyttig i det hele tatt Veldig nyttig
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- Brukertesting med studenter

ARTIKULER OG SIMULER

| dette kapittelet presenteres prototypen for konseptet informa-
sjonsnettside om kreft for barn. Ferst vil selve skisseprosessen pre-
senteres, deretter brukertesting av en prototype med studenter og
sykepleiere. Til slutt skal det endelige designforslaget beskrives,
i form av systemkart, foreslatt brukerreise, tjeneste blueprint og
retningslinjer for & skape lignende nettsider.




— ARTIKULER OG SIMULER

Thoughts
and
Feelings

At the
hospital




ARTIKULER OG SIMULER _

SKISSER PROTOTYPE

COLLAGE

Det ble laget en collage for ulike typer media
som formidler medisinsk informasjon til barn.
Den kan sees til venstre. A lage collage bru-
kes i design for a skape en visuell representa-
sjon av kontekst, brukergruppe eller produkt
kategori (van Boeijen et al., 2014, s. 93). Det
ble brukt til & skape en visuell representasjon
av det valgte konseptet som et startpunkt for
skissering til prototype.
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SKISSER PROTOTYPE

Det har blitt laget en rekke skisseforslag av
mulige interaksjonsflater fer jeg valgte & ut-
arbeid det endelige designforslaget i Adobe
lllustrator og Adobe XD CC.




— ARTIKULER OG SIMULER

BRUKERTEST MED STUDENTER

Malet med brukertesten var a sjekke at den
visuelle komposisjonen til nettsiden var god,
at nettsiden hadde en logisk struktur og sjek-
ke hva slags sinnsstemning designet vekket
hos deltagerne. Designstudenter ble valgt
som deltagere til testing pa grunn av deres
kunnskap innen interaksjonsdesign og visu-
ell komposisjon. Det ble laget en prototype
av barnas nettside i Adobe XD CC, da pro-
grammet er godt egnet for & skape haykva-
litets prototyper man kan interagere med.
Dette gjor det enkelt for meg a iterere raskt
og skape en virkelighetstro prototype del-
tagerne kan teste. Prototypen ble tilpasset
dataskjermer. Dette blir gjort da det tiltenkte
designforslaget hovedsakelig skal brukes pa
datamaskiner av familier.

METODE

Brukertesten besto av tre aktiviteter:

e Deltagerne bruker prototypen og utfor-
sker nettsiden, og snakker hgyt om hva
de synes om designet

® Ved a bruke utdelte kopier av nettsiden
pa ark skisser deltagerne opp forbedrin-
ger av nettsiden

e Deltagerne bruker Pick-a-Mood (s.45-46)
til 3 evaluere hva slags folelser nettsiden
vekker hos dem
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ARTIKULER OG SIMULER _

ALL BLODKREFT

OM BLODKREFT

- a

SKOLE

- Et utklipp av prototypen
som ble brukt under stu-
dentenes brukertesting. Det
synes ikke sa godt pa bilde,
men i denne prototypen var
all tekst i store bokstaver.

RESULTAT

Fem designstudenter testet prototypen pa
en baerbar 15" mac. Testingen ble utfert pa
Institutt for Design, og varte i omlag 10-15
minutter. Alle deltagerne klarte & navigere
prototypen som tiltenkt. Flere av deltager-
ne kommenterte at fargene var passende
for barn og rolige. De syntes ogsa illustra-
sjonene var gode. Nesten alle kommenterte
at deler av teksten burde skrives i low-cap for
a gjore teksten mer leselig. En foreslo a ha
en innholdsoversikt som falger teksten, eller
a skifte plassering pa innhold og plassere
den naermere toppen av siden for a skape en
tydeligere struktur. To av deltagerne mente
noe av fonten kunne veert i en mer barnslig
stil, og at deler av teksten trengte flere av-
snitt. Flere som var inne pa chatten mente at
4 kalle tjenesten «chat» kunne bli misvisende
da de selv forbandt «chat» med direkte kom-
munikasjon i samtid. Flere foreslo & endre
tjenesten sin navn til «Send sparsmal» for a
gjere det tydeligere hva tjenesten gar ut pa
og for ikke & skape falske forventninger.

Da deltagerne ble spurt om hva slags sinns-
stemning de ble satt i nar de brukte prototy-
O O Q pen svarte alle rolig. To svarte at de i tillegg
mmmmmmmmm B folte seg avslappet og at siden hadde en po-
it]2fsf4]s]e[7]8]e]t0 sitiv effekt pa dem.

101



— ARTIKULER OG SIMULER

BRUKERTEST MED KREFTSYKEPLEIERE

Malet med den siste brukertesten var a teste
designforslaget med en av de tiltenkte bru-
kergruppene, dvs. kreftsykepleiere, og here
hva de selv tenkte om a bruke nettstedet og
hva slags sinnsstemning de kommer i ved &
bruke barnas nettside. P4 denne maten kan
forbedringspotensial for det naveerende de-
signforslaget oppdages. En oppdatert ver-
sjon av prototypen fra brukertestingen med
studenter ble brukt, der forbedringer oppda-
get under brukertesten hadde blitt lagt til.
Prototypen inneholder ogsa en skisseversjon
av startsiden og informasjonssiden for voks-
ne.

METODE

Jeg gir individuelt deltagerne i oppgave
3 navigere gjennom nettstedet og stiller
spegrsmal om innhold og knapper gjennom
brukertesten. Deltagerne blir oppmuntret til
3 tenke heyt og si ifra dersom de reagerer
pa noe. De skal navigere seg fra startsiden
til nettsiden for voksne og videre til barne-
nettsiden der de skal utforske chat- og spill
funksjonen. Helt til slutt skal deltagerne ved
a bruke Pick-a-Mood skalaen plukke ut hva
slags sinnsstemning barnenettsiden vekker
hos dem.

RESULTAT

To kreftsykepleiere som har deltatt pa tidli-
gere workshops deltok pa brukertesting som
varte i omlag 30 minutter per person. Testen
ble holdt pa et stille, lukket rom inne pa syke-
huset der de to jobber. Det ble gjort lydopp-
tak av brukertestingen og tatt bilder med
samtykke fra deltagerne. Deltagerne brukte
en 15" mac nar de brukertestet prototypen
av nettstedet.

Begge deltagerne klarte nesten uten pro-
blem & navigere seg rundt pa nettstedet. De
syntes tekstene var gode og forklarende, og
temaene pa bade barne- og voksen siden
var passende med intuitive navn til. De syn-
tes begge to at & bruke chat- og spill funksjo-
nen gikk greit og kunne veere nyttige for a gi
informasjon til familier pa en sosial méte. Fa-
lelsene barnettsiden vekket hos de to delta-
gerne varierte. En mente siden var rolig med
en positiv atmosfeere, og beskrev den som
«omsorgsfull» og sa hun ble nysgjerrig av
den. Den andre deltageren ble ogsa nysgjer-
rig av siden, men falte seg snarere begeistret
over all informasjonen hun hadde tilgang til.
Hun mente at familier ogsa ville fale seg be-
geistret over all informasjonen, samtidig som
de ogsa kunne fele seg triste da informasjo-
nen omhandler en alvorlig sykdom.
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ARTIKULER OG SIMULER _

der brukertesting

REFLEKSJON AV BRUKERTESTING

En av deltagerne foreslo at informasjonen
pa de voksne sine sider ikke burde veere for
detaljert, da det kunne bli vanskelig a holde
siden konstant oppdatert. Noen av informa-
sjonen pa de voksne sine nettsider, slik som
stattetilbud, varierer fra sykehus til sykehus
som er viktig & ta hensyn til pd den ende-
lige nettsiden for voksne. En av deltagerne
brukte lang tid pa a finne chat-funksjonen.
En lgsning pa dette kan veere & ha denne
funksjonen i et banner som alltid er til stedet
overst pa siden, slik at chat-funksjonen all-
tid vil veere synlig og tilgjengelig for bruker.
| forskjell fra forrige brukertest er falelsene
som ble rapportert av deltagerne noksa for-
skjellige. Begge folte nettsiden for barn var
positiv, men en deltager fglte siden var rolig
mens den andre fglte seg begeistret, en aktiv
sinnsstemning i felge Pick-a-Mood skalaen.
Likevel, resultat fra forrige brukertest med
studenter tyder pa at de fleste brukere vil
fole en rolig og positiv sinnsstemning nar de
er inne pa barnenettsiden.
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— ARTIKULER OG SIMULER

PRESENTASJON AV DESIGNFORSLAG

Det endelige designforslaget skal forklares
og det vil bli argumentert for valg som har
blitt gjort underveis. Designforslaget heter
Omikreft.no, og er et nettsted med fokus pa
3 stotte familier med et kreftsykt barn og gi
dem informasjon. Det er basert pa kravlisten
pa side 70. Informasjonssiden for voksne og
startsiden i dette forslaget har ikke blitt de-
taljert, da det allerede finnes mange gode
forslag av dette pa nettet og fokuset for
denne masteroppgaven er hvordan man kan
fremstille medisinsk informasjon for barn.

=

STARTSIDE

Fer man far adgang til informasjonssiden ma
man velge aldersgruppe og diagnose for a
spesifisere innholdet. | feltet der man kan
velge aldersgruppe star det en beskrivelse
av hva som skiller informasjonen for de ulike
aldersgruppene. Barn far for eksempel enkle
forklaringer og spill pa sin nettside, mens
voksne har mer detaljert informasjon om syk-
dom, lover og tilbud. Som forslaget demon-
strerer kan nettsiden utvides til & inkludere
flere former for kreft som rammer barn.

| OMKREFT.NO

| [

| oM NETTSIDEN

I
1. VELG DIAGNOSE

5 VELG HVA SLAGS

| INFORMASJON DU VIL HA |

- Utkast startside for Omkreft.no
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ARTIKULER OG SIMULER _

Informasjon Omkreft.no: Sier litt om hva slags nettsted man er pa, og hva slags informasjon

man finner

Velg diagnose: Bruker kan spesifisere hva slags sykdom de gnsker & vite mer om

Informasjon tilpasset voksne: Videresender bruker til informasjonssiden for voksne. | feltet

\

beksrives hva som gjer nettsiden egnet for voksne, f.eks. detaljert informasjon

Informasjon tilpasset barn: Videresender bruker til informasjonssiden for barn. | feltet be-

skrives det hva som gjer nettsiden egnet for barn, f.eks. enkle forklaringer og spill
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— ARTIKULER OG SIMULER

e P T e T

|OMKREFF NO/NVOKSNE |

ALL BLODKREFT |

Om blodkreft |
Oppdatert 01.04.201 8\ |

- Utkast informasjonsside for voksne
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Oppdateringsdato: Oppdateringsdato for

informasjon star tydelig gverst pa siden, og
er lett & fa oye pa

Tema: Flere tema for voksennettsiden har
blitt foreslatt for & skape en nettside med
forskjellige typer informasjon som foreldre
og voksne kan trenge a vite om nar de har et
barn med kreft

ARTIKULER OG SIMULER _

INFORMASJONSNETTSIDE FOR VOKSNE

Det ble valgt a lage en lgsning som inklude-
rer en nettside med informasjon for voksne,
da innsikt fra sykepleiere under konsept eva-
lueringen (s.91) tyder pa at foreldre og andre
voksne parerende trenger nettsider med mer
oversiktlig og samlet informasjon. Pa forhand
sjekket jeg om det var mulig a finne en norsk
nettside med god og oversiktlig informasjon
for voksne om barnekreft (barnekreftforenin-
gen.no, minebehandlingsvalg.no, kreftfore-
ningen.no, kreftlex.no, barnekreftportalen.
no), men fant ingen som inneholdt all infor-
masjonen deltagerne fra konseptevaluerin-
gen mente parerende trenger. Pa bakgrunn
av dette ble det laget et forslag til nettside
for voksne, med fokus pa struktur og innhold.

De foreslatte temaene er basert pa resultat
fra konseptevalueringen. Sykepleierne fore-
slo blant under evalueringen a ha en elektro-
nisk sjekkliste foreldrene kunne bruke nar de
var hjemme for a se til den syke. | dag far de
kun en i papir som lett kan bli borte. Da det
er viktig for foreldre a vite at informasjonen
de leser er oppdatert og kvalitetssikret har
oppdateringsdato for informasjon blitt plas-
sert gverst pa siden, like ved overskriften, for
a gjore den lett synlig.
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INFORMASJONSNETTSIDE FOR BARN

Informasjonssiden for barn omhandler fire
ulike tema: «Om blodkreft», «Tanker og fo-
lelser», «A hjelpe til og oppmuntre» og «R&d
for den nye hverdagen». For a hjelpe brukere
til & f& mest mulig ut av nettsiden star det
skrevet noen tips helt gverst pd siden om
hvordan man skal bruke den. Det anbefa-
les for eksempel at man leser informasjonen
sammen med en voksen. | tillegg til disse te-
maene er det ogsa foreslatt fire undertema
for «Om blodkreft», som finnes nesten gverst
pa siden, som skal gjere det lett for bruker a
fa oversikt over innhold. Med unntak av un-
dertemaet “Hva skjer med kroppen”, som
omhandler bivirkninger og hva sykdommen
gjer med kroppen, er alle undertemaene il-
lustrert pa de neste sidene.

Mye av informasjonen pa nettsiden er illus-
trert med figurer, og noen av figurene er hen-
tet fra Se-Here-Gjore billedserien (Nolbris &
Gustafsson, 2010) pa bakgrunn av kommen-
tarer fra sykepleiere under konseptevaluerin-
gen. De mente at ved & bruke dem pa nett-
siden ville figurene bli mer gjenkjennbare for
barna da de ogsa brukes av sykepleierne til
formidle informasjon om kreft til barn munt-
lig. Alle karakterene pa nettsiden har rolige
ansiktsuttrykk, og med mindre de forestiller
kreftceller (som har et trist uttrykk) har de
ogsa et positivt uttrykk. Dette ble gjort pa
bakgrunn av konseptevalueringen og krav-
liste, og tanken bak er at karakterene skal
skape lignende folelser hos bruker. Fargepa-
letten som er brukt er fargerik med klare og
sterke farger for & appellere til barn. Fargene

er kjgnnsngytrale for & inkludere og enga-
sjere begge kjonn. | tillegg til karakterer il-
lustreres ogsa tekstens innhold av bakgrunn.
Informasjon angaende kroppen har en bak-
grunn inspirert av celler, mens bakgrunnen
til informasjon om behandling er inspirert
av sykehus. Dette er for & gi teksten et mer
fantasifullt og lekent preg, samtidig som det
illustrerer teksten. Pa barnas side er det ogsa
en karakter kalt Sykepleier Data, som fortel-
ler om nettsiden. Dette bidrar til & skape en
leken nettside samtidig som karakteren ska-
per positive assosiasjoner til sykepleiere.

Basert pa& konseptevaluering og krav til lgs-
ning er informasjonen pa siden generell,
med lette begrep og forklaringer passende
for barn. Man kan se eksempler pa dette i
tekstene «Hvordan bruke siden» og «Hva er
kreft?» som illustrer hvordan medisinsk tekst
for barn kan formuleres. Pa bakgrunn av krav-
liste har symbolene pa siden tekst til for &
gjore det lettere for barn a forsta deres funk-
sjon. Det er et sparrespill nederst pa nettsi-
den, som er basert pa konseptet «Spgarrespill
om kreft» fra side 89. Under konseptevalue-
ringen kom det frem at sykepleierne gnsket
et spill de kunne bruke for & gi informasjon
pa forskjellige mater. Dette sporrespillet gjor
det lettere for foreldre og sykepleiere a sjek-
ke at barna har forstatt informasjonen riktig,
samtidig som spillet kan motivere barna til a
lese mer om temaet. Hvert sparsmal er illus-
trert med figurer og bilder.

P& de neste sidene vil de enkelte delene av
nettsiden forklares mer i detal;.
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- @verste del av nettsiden
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ALL BLODKREFT

OMKREFTNO SEND SPORSMAL

A HJELPE TIL OG OPPMUNTRE

RAD FOR DEN NYE HVERDAGEN

HVORDAN BRUKE SIDEN

Hei, og velkommen til omkreft.no, en nettside
barn kan bruke for & laere mer om kreft. det kan
veere en god ide & lese giennom nettsiden
sammen med voksne du stoler pa. da kan dere
sammen lzere noe og du kan stille dem spersmal
om teksten. det er opp til deg hvor lenge du har
lyst til & lese. du kan stoppe nar du vil.

har du flere sparsmaél om kreft etter & ha lest
gjennom teksten, kan du stille spersmal til en
sykepleier pa chat (everst i hjerne til hoyre) eller
sperre en sykepleier pa sykehuset der du bor. pa
nettsiden kan du i tillegg til informasjon finne et
sporrespill om kreft. her kan du prove ut dine
kunnskaper, og finne ut hva du er god pa og hva
du kan lese mer om.

OM BLODKREFT Oppdatert 22.01.2018

+ LOREM IPSUM DOLOR SIT AMET,
CONSECTETUR ADIPISCING ELIT
SUSPENDISSE EFFICITUR EGESTAS
EST, SED PULVINAR ENIM DAPIBUS NEC.
DONEC VIVERRA NEQUE ET ULTRICES
TRISTIQUE, PROIN VOLUTFAT LIBERO
SIT AMET DUL LAOREET, MALESUADA
EUTSMOD
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Omkreft.no: Tilbake til hjemmeside

Send spgrsmal: Videresender bruker til chatfunksjonen

MBruker kan soke opp for a finne mer spesifikk info

Om blodkreft: Informasjon om kreft generelt, behandling og hva som skjer med kroppen

Tanker og folelser: Rad for hvordan man skal takle og snakke om vanskelige folelser og
tanker

s

Rad for den nye hverdagen: Info om sgsken og pasienten sin nye hverdag og tilbud og rad
for hvordan de kan takle den bedre

A hjelpe til og oppmuntre: Hvordan sasken og venner av den syke kan hjelpe til og opp-
muntre den syke og resten av familien

Hvordan bruke nettsiden: Plassert gverst pa siden for & gjere teksten lett synlig er litt in-
formasjon om bruk av nettsiden. Her star det skrevet: Hei og velkommen til omkreft.no, en
nettside barn kan bruke for a leere mer om kreft. Det kan veere en god ide & lese gjennom
nettsiden sammen med voksne du stoler pa. Da kan dere sammen leere noe og du kan stille
dem sparsmal om teksten. Det er opp til deg hvor lenge du har lyst til & lese. du kan stoppe
nar du vil.

Har du flere sparsmal om kreft etter & ha lest gjennom teksten, kan du stille sparsmal til en
sykepleier pa nettsiden (averst i hjgrne til hayre) eller sparre en sykepleier pa sykehuset der
du bor. Pa nettsiden kan du i tillegg til informasjon finne et sparrespill om kreft. Her kan du
preve ut dine kunnskaper, og finne ut hva du er god pa og hva du kan lese mer om.

Innhold: Sykepleier Data forteller litt mer om siden og innhold. Bruker har tilgang til knapper
for & kunne navigere seg til undertema pa siden. Disse temaene er: “Hva er blodkreft?”,
"Hva skjer med kroppen?”, “Hvordan blir man bedre?” og "“Sperrespill om blodkreft”

Snakkeboble: Sykepleier Data “snakker” til bruker via snakkebobler, som gir figuren mer liv
samtidig som teksten blir mer leken. Tekstfonten i snakkeboblene har laget i en handskreven
stil, som passer godt til bruk i snakkebobler
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-Midterste del av nettsiden

HVA ER BLODKREFT?

Celler er kroppens byggesteiner og sorger for at alt i kroppen fungerer
som det skal. Noen ganger kan en gruppe av cellene bli syke, og
slutte & oppfore seg som de skal. Dette kalles kreft. Blodkreft skjer
nar celler i blodet blir syke pa denne maten.

Ingen er helt sikre pa hvordan denne kreften hos barn blir til, men en
ting er sikkert: den syke og deres familie har ikke gjort noe galt. Av og
til dukker den dessverre bare opp. Kreft er ikke smittsomt, man kan
ikke gi noen kreft ved 4 kiemme, hoste eller ta pa dem. Det finnes.
behandlinger for blodkreft.

Kreftmedisin (det vil si cellegift) er den mest vanlige behandlingen, og
virker bade pa syke og friske celler, men mest pa syke. Cellegift virker
for eksempel ogsé pé friske harceller . Derfor er det vanlig & miste
haret nér en har kreft. det kommer til & vokse ut igjen nar
behandlingen er over.

Flinke sykepleiere og leger pa sykehuset vil alltid passe godt pé den
syke og gi dem det de trenger. familien har ogsa en kjempe viktig rolle
med oppmuntre og heie pa den syke. Sarnmen skal de hjelpe til med
& behandle kreften.

& 20

Frisk blodcelle Kreftcelle Frisk celle

HVORDAN BLIR MAN BEDRE?

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit. Cras lacinia
enim id felis fermentum, vel sagittis diam pulvinar. Quisque mollis
pellentesque turpis non tristique. Vestibulum tempus rutrum arcu at
volutpat. Ut viverra facilisis scelerisgue. Donec et ligula posuere,
convallis justo in, fermentum magna.

Phasellus in pulvinar neque. Orci varius natoque penatibus et magnis
dis parturient montes, nascetur ridiculus mus. Aenean in dolor sed
sapien ornare ultricies ut vel lorem. Praesent aliquet, metus ut viverra
interdum, orci sem cursus orci, quis interdum ipsum nulla euismod
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Hva er blodkreft?: Denne teksten forklarer blodkreft til barn pa en enkel mate. Her star det

skrevet: Celler er kroppens byggesteiner og sgrger for at alt i kroppen fungerer som det skal.
Noen ganger kan en gruppe av cellene bli syke, og slutte & oppfare seg som de skal. Dette
kalles kreft. Blodkreft skjer nar celler i blodet blir syke pa denne maten.

Ingen er helt sikre pa hvordan denne kreften hos barn blir til, men en ting er sikkert: den syke
og deres familie har ikke gjort noe galt. Av og til dukker den dessverre bare opp. Kreft er
ikke smittsomt, man kan ikke gi noen kreft ved & klemme, hoste eller ta pa dem. Det finnes

behandlinger for blodkreft.

Kreftmedisin (det vil si cellegift) er den mest vanlige behandlingen, og virker bade pa syke og
friske celler, men mest pa syke. Cellegift virker for eksempel ogsa pa friske harceller . Derfor
er det vanlig & miste haret nar en har kreft. det kommer til & vokse ut igjen nar behandlingen
er over.

Flinke sykepleiere og leger pa sykehuset vil alltid passe godt pa den syke og gi dem det
de trenger. familien har ogsa en kjempe viktig rolle med oppmuntre og heie pa den syke.

Sammen skal de hjelpe til med & behandle kreften.

Se-Hgare-Gjore karakterer: Som en del av illustrasjonene pa siden er karakterer fra Se-Ho-

re-Gjere billedserien brukt for a illustrere hva kreft er.

Hvordan blir man bedre?: Tekst som forklarer medisin og behandling

N/
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~ N

- Nederst pa nettsiden er sparrespillet

SPORRESFPILL OM KREFT

LOREM IP5UM DOLOR 51T AMET, CONSECTETUR
ADIPISCING ELIT. SUSPENDISSE EFFICITUR
EGESTASEST, SED PULVINAR ENIM DAPIBUS NEC. DONEC
VIVERRA NEQUE ET ULTRICES TRISTIQUE. PROINVOLUTPAT
LIBERO SIT AMET DUI LAOREET, MALESUADA EUISMOD
QUISQUE DICTUM ULLAMCORPER CONSECTETUR. DONEC
COMMODO VESTIBULUM LACUS ID PELLENTESQUE. SED
BLANDIT, MI CONSEQUAT VENENATIS CONGUE, MASSA
QUAM GRAVIDA NULLA, SED VESTIBULUM

L4

VELG ET SVAR

O

Frakter oksygen rundt omkring i

10. HVA GJ@R R@DE BLODCELLER?

TS

O

Lager jern, som fér deg til & vokse

O

Beskytter hvite blodceller

23

56,789 10

77

- Nettsiden etter at bruker har fullfert sperrespillet

PU ER KJEMPEGOD

N PA DETTE!!
+<_ Y;)
DU KLARTE 8 AV 10!
Du er flink pa:

Du kan lese mer om:

ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit.

Suspendisse consequat interdum felis, quis mollis nibh gravida sed.

VIL DU PR@VE IGJEN?

4

5|6 10
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Sperrespill: Dette kan brukes for & motivere barn til & lese mer pa nettsiden samtidig som
den gir nettsiden et lekent preg og kombinerer lek med lzering

Sykepleier Data: Karakteren Sykepleier Data gir instrukser om hvordan spgrrespillet fungerer

Figurer: Sparsmal blir illustrert av figurer for & gjore spillet mer spennende og forstaelig for
barn

~ Navigasjon: Bruker kan enkelt navigere frem og tilbake mellom spgrsmal

Oversikt spgrsmal: Spillet gir bruker en klar oversikt over spgrsmal for & motiverende dem
til & fullfere spillet

Sykepleier Data: Etter a ha fullfert spillet gratulerer Sykepleier Data deg, som kan virke moti-
verendefor & leere mer og skape positive assosisjoner til sykepleiere

Forbedringspotensial: Etter a ha fullfert spillet far bruker en oversikt over hva slags informa-
sjon de er flinke pa og hva de kan lese mer om pa nettsiden, basert pa resultat

Rett og galt: Etter a ha fullfert spillet far bruker en oversikt over hvilke spersmal han/hun har
svart riktig eller feil pa, og kan ga tilbake til sparsmalet for a se riktig svaralternativ
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- Chat tjenesten som dukker opp forste gang bruker skal logge seg inn

@ Safari File Edit View History Develop Window Help @ D0 R = 4“4%E) Sun10:46 Q =
O R =D [ oarch or enter website name )| EREY |

ALL BLODKREFT — - a

SEND SP@RSMAL TIL
EN SYKEPLEIER

INFO OM CHAT OG HVEM SOM KAN
BRUKE DEN
DAPIBUSNEC. DONEC VIVERRA NEQUE ET ULTRICES

TRISTIQUE. PROIN VOLUTPAT LIBERO SIT AMET
DUI LAOREET, MALESUADA EUISMOD NEC COMMODO.
INTEGER IN SOLLICITUDIN METUS, NEC AUCTOR
ERAT. IN SODALES EUISMOD GRAVIDA. DONEC VITAE
SEM DIGNISSIM, CONSECTETUR TURPIS EU,
FERMENTUM TURFIS. FUSCE SIT AMET DIAM NUNC.
PROIN VITAE NULLA DICTUM NISL FINIBUS
ULLAMCORFER ID IN NUNC. FUSCE A MAXIMUS
TORTOR. IN RI5U5 LIBERO, SODALES PRETIUM
COMMODO AC, ULTRICIES VEL MAURIS. MAURTS
QUAM JUSTO, SAGITTIS El TORTOR EGET,
FERMENTUM ULLAMCORPER OE.

==

N

Skriv inn passord for & sende inn spersmél. Du skal ha fatt det
pé melding fra sykepleier pa ditt sykehus.

Skriv inn passord| —%

/

Skriv inn ditt telefonnummer. Svar pa spersmal vil bli sendt til
dette nummeret.

I Skriv inn teleionnummerl I -
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Sykepleier Data: Sykepleier Data gir bruker

informasjon om hvem som kan bruke chat
funksjonen (familier med et barn under kreft-
behandling) og hvordan funksjonen virker

Fyll ut: Bruker ma fylle inn passord (som de
far utdelt pa sykehuset) og telefonnummer
for & kunne bruke tjenesten

ARTIKULER OG SIMULER _

CHAT TJENESTE

Under konseptevalueringen kom det frem at
sykepleierne gnsket en chat-funksjon da den
ville gjere det lettere for dem & ha kontakt
med familier samtidig oppfattet de den som
fremtidsrettet. Chat har ogsa potensial til a
forbedre samtale mellom barn, foreldre og
sykepleiere, som er et av hovedmalene for
denne masteroppgaven.

Denne tjenesten skiller seg fra lignende tje-
nester som hjelpetelefonen kreftlinjen ved at
den er tilpasset barn, man kan sende spors-
mal pa melding i stedet for & snakke pa tele-
fon og brukerne er i kontakt med sykepleiere
fra sitt eget lokale sykehus. Sykepleierne kan
se hvilken familie de far spersmal fra da det-
te kan gjore det enklere for dem a gi dem
mer spesifikk informasjon og hjelpe familien
senere. Sykepleierne er ogsa taushetsbelagt,
og kommer ikke til & gi ut privat informasjon
de far fra familien.

Sykepleier Data gverst pa siden gir en for-
klaring pa hvem som kan bruke tjenesten.
Bare familier som har et kreftsykt barn under
behandling har tilgang til tjenesten, som de
kan bruke med et passord de far fra sykeplei-
er. Far chat kan brukes ma man ferst regis-
trere passord og mobilnummer. Regler for
bruk av chat blir gitt av sykepleier Data pa
siden. Spgrsmal fra chat blir sa sendt til en
sykepleiers mobil. Da sykepleierne ikke alltid
har mulighet til & svare umiddelbart pa mel-
dinger blir svar fra sykepleier sendt til motta-
gers mobil og ikke sendt pa nettsiden. Under
brukertesting med studenter (s.100) kom det
frem at flere syntes «chat» var en misvisende
tittel & bruke for tjenesten da de koblet chat
til en elektronisk samtale i samtid og ikke inn-
sendte spersmal. For a gjere det mer intuitivt
for bruker hva tjenesten gjor heter tjeneste
na «Send spgrsmal». For enkelhets skyld vil
fremdeles tjenesten bli referert til som «chat»
i resten av rapporten.
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SEND SP@RSMAL TIL
EN SYKEPLEIER

INFO OM CHAT OG HVEM SOM KAN
BRUKE DEN

DAFPIBUSNEC. DONEC VIVERRA NEQUE ET ULTRICES
TRISTIQUE. PROIN VOLUTPAT LIBERO SIT AMET
DUI LAOREET, MALESUADA EUISMOD NEC COMMODO.
INTEGER IN SOLLICITUDRIN METUS, NEC AUCTOR
ERAT. IN SODALES EUISMOD GRAVIDA. DONEC VITAE
. SEM DIGNISSIM, CONSECTETUR TURFIS EU,
. FERMENTUM TURPIS. FUSCE SIT AMET DIAM NUNC.
PROIN VITAE NULLA DICTUM NISL FINIBUS
ULLAMCORPER ID IN NUNC. FUSCE A MAXIMUS
TORTOR. IN RISUS LIBERO, SODALES PRETIUM
. COMMODO AL, ULTRICIES VEL MAURIS. MAURIS

‘QUAM JUSTO, SAGITTIS £U TORTOR EGET,
FERMENTUM LL| OF.

4 )

Skriv inn passord for & sende inn sporsmal. Du skal ha fatt det
pa melding fra sykepleier pa ditt sykehus.

ervtrensverrans| GODKJENT

'd

( Skriv inn ditt telefonnummer. Svar pa spersmal vil bli sendt til \
dette nummeret.

C— O
/

REGLER FOR BRUK AV CHAT )
Gras sed vehicula felis, a maximus arcu. Etiam commado feugiat
euismod. Etiam feugiat augus dapibus justo aliquam, vitas gravida
sapien toncus. Ut sit amet suscipit ipsum. Pellentesque mattis
lectus ut tempus elementumn. Nam sed lectus eget orci sodales
ultrices eu et slit. Nam a sollicitudin enim, et sollicitudin sem.
Suspendisse efficitur tincidunt lacus nec commado. Quisqua aliquam

eleifend dolor, in bibendum erat porttitor sit amet
‘SYKEPLEIER DATA

Phasellus vehicula, ante eget aliquam vestibulum, nibh lacus
pellentesque purus, id finibus metus odio ut velit. Integer arcu arcu,
placerat eu pellentesque sit amet, malesuadsa nec turpis. Vestibulum
eu interdum dolor. Sed consactetur sit amet tellus vel feugiat. Mauris
pharetra sit amet dolor vel fringilla.

TAKK FOR SP@RSMAL!

Nam ac nibh nec nisl fringilla venenatis. Nam diam leo, pellentesque

vel sapien non, iaculis placerat purus. Nulla rutrum ligula nec ante

volutpat, in interdum dui venenatis. Donec eu est dictum, varius ante

vel, gravida elit. Nunc tellus metus, ultrices eu massa in, ultricies

venenatis diam. Nulla glit felis, molestie in enim eu, accumsan viverra

leo. Vivamus ac nisi aliquet, vehicula neque a, efficitur est. Nunc

il volutpat eros et vesti . Suspendisse pulvinar, enim

SYKEPLEIER DATA nec rutrum luctus, diam ex elementum ipsum, a feugiat diam felis sit

Skriv inn ditt spersmal

SEND
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- Til venstre: Chat tjeneste etter at bruker har
fylt inn passord og telefonnummer og sendt
inn sparsmal

Godkjent: Bruker far klar beskjed om at passord og telefonnummer stemmer

Sykepleier Data i starten av chat: Etter & ha fatt godkjent passord gir Sykepleier Data in-

strukser om regler for bruk av tjenesten som sendes automatisk. Bruker kan for eksempel ikke
sperre om testresultater i chat

Innsendt sparsmal: Bruker kan se hvilken spersmal de har sendt inn via tjenesten de siste 24

timene pa tjenesten

Sykepleier Data etter & ha fatt spgrsmal: Etter at det tilsendte sparsmalet suksessfullt har

N\

blitt sendt til en sykepleier mottar bruker melding i chat der Sykepleier Data takker for spars-
mal og gir beskjed om at det kan ta litt tid fer man far svar. Dette gjeres automatisk

Send: Bruker kan enkelt sende inn sparsmal
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SYSTEMKART

For & visualisere hvordan de ulike delene av
nettsiden henger sammen ble det skapt et
systemkart . Kartet viser en forenklet over-
sikt over hvordan man kan navigere rundt
pa nettsiden for a skape et helhetlig inntrykk
av nettstedet. Symbol og knapper markert
med farger er klikkbare. De viktigste og mest
brukte knappene og symbolene er markert
med pil som viser hvilken side de forer til. Pi-
len peker i retning mot siden man blir sendt
videre til. Pilene markert med blatt viser
hvordan man blir sendt fra startsiden til en-
ten informasjonssiden tilpasset voksne eller
til barn. Pilene markert med rosa viser hvor-
dan man navigerer seg til chat siden. Pilene
markert med grent viser andre viktige inter-
aksjoner bruker kan benytte seg av.

STARTSIDE

[OMKREFT.NO ]

OM NETTSIDEN o <O
j———— -
—

2. VELG HVA SLAGS
INFORMASJON DU VIL HA

1. VELG DIAGNOSE

INFO FOR VOKSNE |,

[OMKREFT.NO/VOKSNE |

ALL BLODKREFT

Om blodkreft
Oppdatert 01.04.2018

Ny

N
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INFO FOR BARN CHAT

[OMKREFT.NO/BARN ]
m |OMKREFT.NO/BARN |
1 RI ODKREET
CHAT MED EN —

SYKEPLEIER

£
HVORDAN BRUKE SIDEN O O | @
— | 4

ALL BLODKREFT

OPPDATERT 01.01.2018

LITT INFO OM
CHAT OG HVEM SOM
KAN BRUKE DEN

SKRIV INN PASSORD (DU SKALHA )
FATT DETTE PA MELDING FRA
SYKEPLEIER):

ST

W’? SKRIV INN DITT TELEFONNUMMER. N
‘ ' SVAR FRA CHAT VIL VIDERESENDES
TIL DETTE NUMMERET.
&
)

‘\‘:77:9 REGELER FOR BRUK AV CHAT
D
2
SYKEPLEIER

L_| Data
\__/ Y
@ TAKK FOR SPORSMALET! DU VIL
,g) FA SVAR TILSENDT DIN TELEFON
S

\|

J

’)

n
QIVA ER KREFT? . . O

SYKEPLEIER
DATA

SPORRESPILL SLUTT

HVORDAN BLIR MAN BEDRE?

DU ER KJEMPE
GOD PA DETTE!

=
‘@/} SPORRESPILL
o

4 .—

10. HVA GJOR RODE BLODCELLER?

DU KLARTE 8 AV 10!

DU ER FLINK PA

< DU KAN LESE MER OM — >

1|2]|3|4|5|6|7]8|9]10

O
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— ARTIKULER OG SIMULER

FORESLATT BRUKERREISE

Det ble laget et brukerreisekart for familier
og sykepleiere som bruker Omkreft.no i le-
pet av behandlingen til en barnekreftpasient.
Det ble laget for & vise tiltenkt bruk av nett-
stedet. Nesten alle ledd pa brukerreisekartet
kan gjentas for hver enkelt familie som @n-
sker & bruke nettstedet, med unntak av det
aller farste leddet; kurs om bruk av nettside
for sykepleiere. Dette leddet ber benyttes
for sykepleiere som ikke har erfaring med
bruk av nettstedet. Pa kartet kan man se at
det er noen ledd som kan gjentas neermest
daglig som er markert av en stor farget sirkel.
Dette er for eksempel informasjonsformid-
ling fra sykepleiere til familier om sykdom

For innleggelse av pasient

Familiens forste periode pa
sykehuset

og behandling som gjares daglig (se navae-
rende brukerreisekart for familier s.53-57)
og som kan gjeres ved & bruke Ombkreft.no.
Ledd som henger sammen er markert med
pil. Nar familien er hjemme etter den farste
innleggelsen kan det godt hende de har lyst
til & lese seg opp pa sykdommen og lese om
andre relevante tema for hverdagen via nett-
stedet. Det kan da vaere lurt for sykepleierne
4 ha en ny gjennomgang av Omkreft.no med
familien fer de reiser hjem. | tillegg kan fami-
lien ogsa flere ganger til dagen bruke chat
tjenesten og sjekkliste tjenesten nar de er
hjemme.

Sykepleiere har 1-2 timers kurs
om nettsiden, for a lsere om bruk
og innhold

Sykepleier introduserer nettside
til familie

Sykepleier gir passord til chat pa
nettsiden, om familien ansker

"IN

Sykepleier gir passord til chat pa
nettsiden, om familien gnsker

Familie kan ta stille vanskelige
spersmal pa chat de synes det
er vanskelig & ta opp i person

Dersom sgsken av pasient ikke
har veert pa sykehuset i lgpet av
den farste uken herer primaersy-
kepleier med foreldre om hun
kan sende link til nettside og
passord pa mobil til sasken eller
sgsknenes omsorgsperson

()

Sasken kan sammen med om-
sorgsperson leere mer om syk-
dom og behandling

O
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Familiens forste periode
hjemme med pasient

Resten av behandlingen

Etter behandling

® 6 6 06 06 O & o o 6 o o o 6 o o o o 0 0 o o o o o o o o o o o o o O 0 O O O o o o o 0 0 0 0 0 o

ARTIKULER OG SIMULER _

Bivirkninger

Informasjon RS

som daglig ma
gjentas for familie av
sykepleiere, og der |ENLelely
nettside kan brukes
som formidlende
verktay Behandling

Psykiske behov

For pasient blir sendt hjem for
<> familien ny innfering av nettsi-

den, med fokus pa sjekklisten

Tips for hverdagen

Tjenester Hygiene

familien daglig Sjekkliste
kan trenge a bruke
Sykehustiloud EECERNSTNIEERIIIINN S\kdom
informasjon familien
jevnlig trenger & 4RGUEL
lese

Sparrespill

Psykisk helse Behandling

Stattetilbud

Sesken og pasient kan vise nett-

siden til klassen og spille spar-
respill om kreft for a leere mer

sammen

Bivirkninger

[NESRIN Hygiene
som daglig ma
gjentas for familie
av sykepleier, og der Bl
nettside kan brukes
som formidlende
verktay Behandling

Psykiske behov

Passord til chat gar ut etter be-

handling, men familien kan frem-
deles bruke nettsiden til a lese

mer om senskader og tips for a
takle hverdagen

123



— ARTIKULER OG SIMULER

TJENESTE BLUEPRINT

Et tjeneste blueprint er en metode hentet fra
servicedesign (Stickdorn et al., 2011, s. 204),
der man lager en visuell skjematisk oversikt
over de individuelle aspektene til en tjenes-
te. Denne metoden ble brukt for & beskrive
designforslaget, og vise hvordan det kan vir-
keliggjeres. Dette gjeres ved a lage en visu-
ell skjematisk oversikt over perspektivene til
bruker, tjeneste leverandgrer og andre rele-

vante aktgrer.

Det ble laget to tjeneste blueprint for nett-
stedets chat funksjon og for oppdatering av
informasjonsmateriell pa nettstedet. Dette
ble gjort for & gjere det enklere a realisere
tjenesten senere. Blueprintene viser inter-
aksjoner mellom brukerne (dvs. pasient og
pargrende familie) og andre agenter som
interagerer med tjenesten, slik som syke-
pleiere, programmerere og fagansvarlige.

\

Disse interaksjonene er satt i grenne bok-
ser i kronologisk rekkefalge, fra ferste til
siste interaksjon i et repeterende kretslep.
De svarte pilene viser hvordan de ulike in-
teraksjonene henger sammen og stetter opp
om hverandre. Valget med & oppdaterer in-
formasjonen pa voksnes sider oftere enn pa
barns sider ble gjort siden barn kommer til
a ha mer generell informasjon sammenlig-
net med voksne, og dermed ikke trenger
a fa oppdatert informasjonen like ofte. For
eksempel har verken Kjemomannen Kasper
(Motzfeldt, 1993) eller Se-Hgre-Gjore bilde-
ne (Nolbris & Gustafsson, 2010) som ogsa er
informasjonsverktay for barn, hatt behov for
a oppdatere sin informasjon selv om det er
flere ar siden de ble laget. Dette kommer i
stor grad av at informasjonen de formidler er
veldig generell.
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- Tjeneste blueprint for oppdatering av informasjon pa nettsidene

Oppdateringsdato Oppdateringsdato
FYSISK BEVIS pa nettside pa nettside
BRUKER Leser info beregnet Leser info beregnet
HANDLING voksne pa nettside for barn pa nettside

INTERAKSJONS =
LINJE

PA-SCENEN
INTERAKSJONER

SYNLIGHETS ® © 6 ¢ 6 ¢ o o o0 o o © o © O © © O ojO° oo O ©o O o o

LINJE \ 4 A 4
Nasjonale fagansvgr— Nasjonale fagansvar-

BAK-SCENEN joe oppdaterer in- WY jige oppdater infor-
ormasjon to ganger .

INTERAKSJONER hver maned masjonen tre ganger

i aret

INTERNINTER'...........................
AKSJONS LINJE

Nasjonale fagansvar- Nasjonale fagansvar-

STOTTE lige sjekker at info lige sjekker at info
stemmer og endrer/ stemmer og endre/
FUNKSJONER legger til informasjon legger til informasjon

der det trengs der det trengs
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- Tjeneste blueprint for nettstedets chat-funksjon

FYSISK BEVIS A

Beskjed pa nettside om
oppdatering av chat

BRUKER Er inne pa
HANDLING chat
INTERAKSJONS'..............................
LINJE

0 Hver dag blir en sy- Svkeplei K
PA-SCENEN kepleier gitt ansvar y teP elir?l S B
INTERAKSJONER for chat telefonen pa portere teil og man-

I r .l m.n. r r
sykehuset gler til administrato

SYNLIGHETS
LINJE

Sykepleierne gar
BAK-SCENEN sammen manedlig, og

setter opp en plan for

INTERAKSJONER hvem som har ansvar

for chat telefonen

Nasjonal administra-
tor sjekker at chat
funksjonen fungerer
som den skal, og ret-
ter opp i problem

INTERNINTER-C..............................
AKSJONS LINJE

Sykehusets adminis- Nasjonal administrasjon
STOTTE trasjon setter opp ma- har ukentlig oppdatering

ter og reserverer rom av chat farst 3 maneder,
FUNKSJONER til sykepleierne etter dette sjekk av chat

annenhver maned
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ARTIKULER OG SIMULER _

Mottar passord for  Bekreftelse pa sig- Bekreftelse av mottatt Melding pa
chat pa mobil nering pa nettside sporsmal pa nettside telefon

Slgnoerer inn Sende: sporsmal Leser svar
pa chat pa chat

Leser me

Primaersykepleier  hgrer Sykepleier sen-
om familien er intressert i der svar p3 tele-
chat-tjenesten, og noterer fon nar hun/han
ned telefonnummer til de har tid
intresserte

Systemet sender

sporsmal til sykepleier

pa familiens sykehus
automatisk

System sjek-

Lokal administra-
ker automa-

tor sender familien
passord for chat

tisk at pass-
ord stemmer

Via passord blir famili-
ens sykehus identifisert

Lokal administrator registre-
rer familie og tildeler dem

av systemet, og melding
blir sendt til sykehusets
chat telefon

et passord som kobler dem
til sykepleiere fra sykehuset
der de far behandling
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— ARTIKULER OG SIMULER

RETNINGSLINJER FOR A SKAPE GODE
NETTSIDER FOR BARN

Det har blitt laget retningslinjer for a skape
gode nettsider for barn basert pa boken
«Evaluating children’s interactive products»
(Markopoulos, Read, MacFarlane & Hoysni-
emi, 2008, s. 279-280), artikkelen «Building a
Playground: General guidelines for creating
educational websites for children» (Melon-
con, Haynes, Varelmann & Groh, 2010) og
UX planet sine retningslinjer for typografi pa
web (Babich, 2017). Retningslinjer ble laget
for & gi personer som gnsker a skape medi-
sinske nettsider for barn noe konkret & for-
holde seg til. Disse retningslinjene tilbyr en
indikasjon pa hva barn trenger fra en nett-
side. Jeg anbefaler at i tillegg til disse ret-
ningslinjene brukes ogsa kravlisten pa side
70 som gir en mer spesifikk forstaelse av hva
medisinske informasjonsverktgy for barn bar
inneholde.

RETNINGSLINJER FOR A SKAPE NETTSI-
DER FOR BARN

e Store tekst fonter ber brukes. Det ber
ikke veere tekst over bakgrunnsbilder el-
ler animert tekst

e Det bgr ikke veere for mye tekst pa en
gang, det kan virke demotiverende pa
barn

e Teksten ber veere pd omtrent 60 karakte-
rer per linje for & gi teksten god lesbarhet

e Nettsiden ber ha tydelig struktur og en-
kel navigasjon med kjente navigasjons-
verktay. lkke lag nye, «barnevennlige»
navigasjonsverktay, det kan fort bli for-
virrende

® Bruk grafiske ikon med tekst til og knap-
per med tekst

e Unnga & overforenkle innholdet og indi-
ker tydelig den tiltenkte aldersgruppen
for innholdet

® Inkluder karakterer pa nettsiden, spesielt
hvis de er interaktive

e Bruk bilder fra barnas hverdag, men unn-
ga illustrasjoner laget bare for den visu-
elle verdien

e Bruk klare og sterke farger, og unnga for
mye bruk av hvitt

® Legg til spill som bygger opp om lze-
ringsmalene pa siden

e Bruk konkrete ord, aktive verb og en
konsistent setningsstruktur
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- Reflekterende designer

§ -

REFLEKSJON
4
| dette kapittelet blir det foretatt en siste evaluering av designfor-

slaget basert pa hva forslaget kan gi til de tiltenkte brukergruppe-
ne og om forslaget svarer pa oppgavens designbrief. Den vil ogsa
bli diskutert forslag til forbedringer av designforslaget, og hva som
ma til for & sikre at realiseringen av forslaget blir gjort pa en god

mate.
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EVALUERING AV DESIGNFORSLAG

LOSNINGENS VERDI

Pa side 66-68 i rapporten ble det gjort rede
for ulike personas som representerer bru-
kergruppene i denne oppgaven. Personas
er basert pa behovene til de tiltenkte bru-
kergruppene. Ved & bruke perspektivene
til personas og forestille oss hva slags nytte
designforslaget har for dem, er det mulig a
fa en indikasjon pa hva slags verdi designfor-
slaget kan ha for faktiske brukere.

Sinte pappa Steinar

Ved a bruke nettstedet Omkreft.no sin nett-
side for voksne kan Steinar raskt fa oversikt
over informasjon om sykdom, behandling
og stattetilbud. Dette gjer at han feler seg
mer organisert og litt sikrere. Han bruker ofte
chat-funksjonen til 3 stille sparsmal han sy-
nes det er vanskelig & ta opp ansikt til ansikt
med sykepleiere. Dette gjor at han foler mer
kontroll og trygghet over situasjonen. Ved a
lese gjennom informasjonen pa barnenettsi-
den sammen med barna sine feler han det er
lettere & snakke sammen med dem om syk-
dommen.

N

Triste mamma Tone

Tone bruker nettsiden for voksne til & lese
mer om psykisk helse og stettetilbud, som
hjelper henne til & seke opp hjelp hos so-
sionom, og fele seg mindre trist. Hun leser
ogsad om hvordan hun kan ta bedre vare pa
sgsken og hvordan hun skal ta vare pa den
syke hjemme, som gjer at hun feler mer kon-
troll og den darlige samvittigheten hun fgler
i starten av behandlingen av a ikke strekke til
for barna letter.
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Redde Pasient Rebekka Ensomme storebror Erik

Rebekka setter pris pa at foreldrene aktivt Erik leser ofte pa barnenettsiden, og far
bruker nettsiden for barn til a forklare for masse gode tips for & takle den nye hver-
henne hva som foregar. Hun vet at hun har dagen, slik som hvordan han kan snakke om
en alvorlig sykdom, men synes det er fint lillesgsterens sykdom med venner pa skolen
at foreldrene kan snakke apent med henne  og stettegrupper for barn i samme situasjon
om det. Hun synes det er morsomt a teste som han selv. Dette gjer at han feler seg min-
kunnskapene sine med barnenettsidens dre alene. Nettsiden gjorde det ogsd mulig
sperrespill sammen med primaer sykeplei- for han a kunne involvere seg i sgsterens be-
er og familie. Det gjer ogsa at hun far en handling tidlig i brukerreisen. Barnenettsiden
mestringsfelelse og blir bedre kjent med har ogsa informasjon om hvordan han kan
primaer sykepleier. Far Rebekka ble kjent hjelpe til hjemme, som han bruker og gjer
med primaer sykepleier syntes hun det var at han feler seg nyttig. Eriks mor og far leser
fint & kunne stille sykepleiere spersmal pa sammen med han og sesteren fra nettsiden,
chat i stedet for ansikt til ansikt. som gjer at Erik leerer mer om sykdommen

og feler seg inkludert i familien.
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Flinke sykepleier Frida

Frida bruker ofte spgrrespillet pa barnenett-
siden for a sjekke forstaelsen til den syke og
til s@sken. Dette gjer det enkelt a sjekke hva
de trenger a fa vite mer om i tillegg til at det
bygger tillit imellom dem og er sosialt. Ved &
bruke chat-funksjonen kan sykepleier sjekke
hva slags type spersmal familien har, som kan
hjelpe henne til & stotte familien og snakke
med dem. Frida setter pris pa et nytt infor-
masjonsverktay hun kan bruke for & gi infor-
masjon til familien.
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SVAR PA DESIGNBRIEF

| lzpet av designprosessen ble det formulert
en designbrief (s.69). | felge den er malet
for denne masteroppgaven a lage et infor-
masjonsverktgy for familier med et kreftsykt
barn som gir dem informasjon samtidig som
det senker terskelen for at familier snakker
sammen om sykdommen. Et annet viktig
punkt var at det endelig designforslaget
skulle vekke rolige og positive fglelser hos
bruker. Her skal det bli gjort rede for om det
endelige designforslaget tilfredsstiller de-
signbrief eller ikke.

Nettstedet som har blitt utviklet tiloyr bade
foreldre og barn informasjon tilpasset deres
aldersgruppe om sykdommen og andre rele-
vante tema. Kreftsykepleiere har sagt under
brukertesting at de ulike temaene som er
foreslatt, samt spraket og illustrasjonene som
blir brukt pa barnenettsiden, passer godt a
bruke sammen med barn og foreldre. Mer in-

formasjon for foreldrene har ogsa blitt samlet
pa voksennettsiden, som gjer det enklere for
dem a fa en fullstendig oversikt. Barnenett-
siden minner familien om & lese gjennom
nettsiden sammen i form av en skriftlig pa-
minnelse everst pa siden. Denne oppmun-
trer familien til & sammen utforske informa-
sjonen. Barnettsiden tilbyr et sparrespill som
kan gjgre det morsommere for barn a tilegne
seg ny informasjon, samtidig som foreldre
og sykepleiere kan delta og sjekke at barnet
har forstatt informasjonen rett. Dette senker
terskelen for & dele informasjon og snakke
sammen om sykdommen. Chat-funksjonen
pa nettsiden for voksne og barn gjer det
ogsa enklere for familien a stille vanskelige
sporsmal til sykepleier, som senker terskelen
for & snakke med sykepleierne og fa infor-
masjon. Brukertester gjort med studenter og
kreftsykepleiere tyder pa at verktayet vekker
rolige og positive folelser hos bruker.
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VEIEN VIDERE

For & kunne realisere designforslaget til en
helhetlig tjeneste er det flere ting som bar
og kan gjares.

BOR

Testing med brukergruppen. | Igpet av de-
signprosessen har jeg ikke klart & fa tak i del-
tagere fra alle de relevante brukergruppene,
dvs. familier som har eller har hatt et kreftsykt
barn og barn i alderen 6-12 ar. For a kunne
lage et design som tilfredsstiller de tiltenkte
brukergruppene sine behov og som de kan
bruke intuitivt, er det essensielt & teste og
ha workshop med de relevante brukergrup-
pene. Spesielt barn interagerer med digitale
flater annerledes enn voksne og har andre
behov man trenger & teste for & avdekke.

Tilpasset iPad. Den naveerende prototypen
ble laget tilpasset dataskjermer, men den
endelige versjonen bgr ogsa veere tilpasset
iPad skjermer. Sykepleiere kommer sannsyn-
ligvis til bruke iPader for a vise nettsiden til
familier, samtidig som mange barn er kom-
fortabel med & bruke iPad (Arvidsson et al.,
2016).

Chat for sykepleiere. Det naveerende de-
signforslaget inkluderer ikke et forslag til
hvordan sykepleiernes flate pa mobil for nett-
sidens chat-funksjon ber se ut. Det er tydelig
fra sykepleierens tilbakemelding at denne
funksjonen ber brukes pa en smart telefon.
Innsikt, workshops og brukertesting med sy-
kepleiere ber gjeres for a finne ut hvordan
denne flaten ber se ut og brukes.

Hensyn til felelser. For familien kommer
det til & veere veldig trist og sjokkerende a
fa vite at et av barna deres har en alvorlig
og potensielt dgdelig sykdom. Det er derfor
viktig at nettstedet har et godt folelsesmes-
sig uttrykk og at informasjon blir formidlet pa
en respektfull og omsorgsfull mate. Jeg har
forsgkt & lage et designforslag som vekker
rolige og positive felelser, men det er viktig
a sjekke med familier med erfaring fra kreft
hvordan de personlig reagerer pa designet
da de eri en unik og sarbar posisjon og kan
reagere sveert forskjellig fra folk uten krefter-
faring pa bilder og tekst.

Flere aldersgrupper. | dette designforslaget
er det kun to aldersgrupper: voksne (13 og
oppover) og barn (6-12). Den kognitive, sosi-
ale og spraklige utviklingen til barn i alderen
6-12 ar kan variere en god del (Markopoulos
& Bekker, 2003; Markopoulos et al., 2008),
og det kan dermed veere en god ide & ha
flere aldergrupper tilgjengelig, for eksempel
barn i alder 6-7 ar og 8-12 ar som foreslas
av Markopoulos og Bekker (2003). Tenarin-
ger (13-19 ar) kan ogsa trenge en annen type
informasjon og uttrykk pa sin nettside sam-
menlignet med voksne, dermed burde man
ogsa teste med denne aldergruppen.
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Animasjoner og lyd. Som nevnt i retnings-
linjene kan det veere en god ide & inkludere
interaktive karakterer pa nettsiden. Dette kan
for eksempel gjores ved at Sykepleier Data
kan lese opp teksten fra siden heyt om du
klikker pd henne. Spesielt sma barn trenger
mye stimuli (Markopoulos & Bekker, 2003),
som de kan fa fra animasjoner og lydeffekter
pa siden. Det er viktig at disse ikke virker for-
styrrende eller ungdvendige, da kan elemen-
tene bli oppfattet som plagsomme snarere
enn stimulerende. Ved & inkludere en karak-
ter pa siden som kan lese hgyt, tar man ogsa
hayde for barn som ikke er flinke til & lese.
Selv. om det er gnskelig at barn leser gjen-
nom informasjonen pa nettsiden sammen
med en forelder, kan det tenkes ikke alle har
mulighet til dette, og trenger en alternativ
mate & fa med seg informasjonen pa.

Samtaleteknikker. P side 27 i rapporten
ble en rekke samtaleteknikker som kan til-
passes informasjonsverktay foreslatt. Da jeg
hadde manglende data pa eksisterende in-
teraksjonsflater som benytter disse teknikke-
ne, ble det bestemt & ikke ha de med i det
endelige designforslaget. Det er likevel mye
potensial i teknikkene, barn og voksne kan
bli flinkere til & snakke sammen om vanske-
lige tema og utrykke sine tanker og folelser.
Sykepleiere pa brukertesting har for eksem-
pel sagt at tegning (en av samtaleteknikke-
ne) gjor det mulig for barn a snakke om tema
man ikke hadde kommet inn pa uten teg-
ning. A utforske disse teknikkene og validere
dem pa brukertester sammen med barn og
foreldre kan derfor veere av nytte.

Samarbeid i spill. Sparrespillet pa nettsiden
kunne muligens bli utformet pa en mate som
oppmuntrer til samarbeid (f.eks. at man byt-
ter pa a svare pa spgrsmal). Samarbeid kan
det fremmer lzering i et sosialt miljg (Marko-
poulos et al., 2008, s. 276), samtidig som det
er inkluderende og kan veere engasjerende.

Narrativ kommunikasjon. Som nevnt pa
side 30 kan narrativ kommunikasjon gke in-
formasjonsutbytte til leserne. Det er derfor
av interesse a bruke narrativ kommunikasjon
pa nettsiden og bruke noen av retningslinje-
ne for & oke effekten av narrativ kommunika-
sjon. Dette kan blant annet gjeres ved a la
personifiserte celler fortelle om kroppen og
hvordan kreftceller virker pa den.

Utvide nettsted. Designforslaget legger til
rette for at nettstedet kan utvides til a inklu-
dere flere former for barnekreft i tillegg til
ALL blodkreft. Da det ikke finnes noen norsk
nettside per i dag som omhandler denne in-
formasjonen tilpasset barn, anbefales det at
nettstedet inkludere flere vanlige former for
barnekreft.
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- Studentbibilotek

REFERANSER
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APPENDIKS

| dette kapittelet vises materialet som har blitt skapt i lepet av de-
signprosessen, men som ikke har fatt plass i rapporten.
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Intervjuguide

Formal (intervju)

Formalet med denne studien er a utforske behov til familier som har et kreftsykt barn vet a
intervjue helsepersonell som er involvert i behandlingen av disse familier.

1. Informasjon (5 min)
e Silitt om temaet for samtalen (bakgrunn, formal)
e Forklar hva intervjuet skal brukes til og forklar taushetsplikt og anonymitet
e Spgrom noe er uklart og om respondenten har noen spgrsmal
e Informer om lydopptak
o Signer samtykke skjemaet til deltakelse og lydopptak
e Start opptak

2. Overgangsspgrsmal: (10 min)
e Hvalegger duibegrepet “behov”?
e Hvorlenge har du jobbet med barnekreft?
e Hva kjennetegner behovene til en familie som har et kreftsykt barn? (Pasient, sgsken,
barn)

3. Ngkkelspgrsmal: (40 min)
e Hva slags informasjon trenger familien?
e Utenom informasjon, hvilke andre behov har familien?
e For familier med kreft i dag, er det noen behov som ikke blir ivaretatt eller kunne
trengt mer stgtte etter din mening? (f.eks. blant familier med annen kultur?)
e Finnes det noen behov (mellom medlem av familien) som er i konflikt?
e Naribehandlingen har familier mest behov?
o Hvilke verktgy bruker dere i dag til a tilfredsstille behovene?

4. Oppsummering (ca. 5 min)
e Oppsummere funn
e Harjeg forstatt deg riktig?
e Erdet noe du vil legge til?

146



- Informasjonsskriv med samtykkeerklzaering-
delt ut fer intervju til deltagerne

@NTNU

Kunnskap for en bedre verden

DESIGN AV MEDISINSK

TEGNESERIE SOM OPPMUNTRER
TIL SAMTALE | FAMILIER MED
KREFTSYKE BARN

BAKGRUNN OG FORMAL

Dette er et spgrsmal til deg om 3 delta i en studie. Formalet med denne studien er a
kartlegge behov til familier som har et kreftsykt barn. Studien vil veere en del av en
master oppgave som omhandler medisinske tegneserier for familier. Du er valgt til
delta fordi du har medisinsk bakgrunn og har verdifull innsikt innen temaet barnekreft.

HVA INNEBZRER PROSJEKTET?

Opplysningene som vil bli registrert er dine erfaringer om familier med kreftsyke barn
sine behov. Opplysninger vil bli samlet ved individuelle intervju, der opptak av samtalen
vil bli gjort. Disse opptakene vil bli slettet etter at notat fra intervjuene har blitt laget.
Intervju vil ta omlag 50-60 minutter a fullfgre.

Opplysningene vil bli brukt til 4 lage en prototype og vil bli beskrevet i en rapport.
Rapporten vil bli lagt ut pa DAIM, det offisielle systemet for masteroppgaver pa NTNU.
Prototypen og resultatene vil bli presentert under Industriell Design sin
masterpresentasjon 12.juni 2018.
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FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklzeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn
trekke ditt samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet
innsamlede opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller
brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har
spegrsmal til prosjektet, kan du kontakte Inga Nedrebg Sgreide (tlf: 45403480, epost:
inga.soreide@gmail.com).

HVA SKJER MED INFORMASJONEN OM DEG?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og
rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Pseudonym vil bli brukt for 3 beskytte din identitet.

Inga N. Sgreide, studenten for masteroppgaven, har ansvar for den daglige driften av
forskningsprosjektet og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate.
Informasjon om deg vil bli anonymisert.
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Workshopguide

Formal

Fa kunnskaper om det generelle behandlingsforlgpet til kreftsyke barn (6-12 ar) med Akutt
Lymfoblastisk Leukemi, og hvordan informasjon blir gitt i Igpet av behandlingen til en familie
pa 4 (to voksne og to barn).

1. Informasjon (5 min)
e Student sier litt om temaet for workshop (bakgrunn, formal, tid)
e Student forklar hva workshop skal brukes til og forklar taushetsplikt og anonymitet
e Student sjekker om noe er uklart og om noen har spgrsmal
e Dere blirinformert om at notater fra workshop vil bli gjort, og spurt om tillatelse til 3
ta bilder

2. Innledende aktivitet: (10 min)
e Tegn en tegning av deg mens du gir informasjon til en familie (5 min)
e Student presenter funn hun har gjort i sammenheng med intervju og tidligere arbeid,
inkludert en liste over behov i familien (5 min)

3. Tidslinje: (55 min)

e Lag en tidslinje for den fgrste perioden av behandlingen (ta med 3 dager fgr diagnose
og 2 uker etter diagnose), og fyll inn behandlingen (35 min) (f.eks. cellegift, VAP,
sprayter)

e Fyllinn hva familien trenger (10 min) (besgk, hjelp til mat og drikke, aktivitet, trgst)

e Fyllinn fglelsene/humgret til familien pa tidslinjen (10 min)

Pause 10 min

4. Behandlingsforlgp (60 min):

e Lag post-it’s av informasjon familien far i denne perioden (bruk bilder brosjyrer,
Kjemomannen, Se-Hgre-Gjgre bilder, internett, muntlig) pa grenne post-it’s lapper,
marker hvem i familien som far informasjonen (15 min)

e lag post-it’s av spgrsmal familien stiller i denne perioden (15 min)

e Sorter post-it’s pa en linje ut ifra om det er lett eller vanskelig & bruke/besvare (15
min)

e Plasser post-it’'s pa tidslinjen, der det passer, og marker dersom noen typer
informasjon/spgrsmal gjentas og nar (15 min)

149



APPENDIKS

5. Oppsummering (5 min)

Oppsummere funn

Har jeg forstatt dere riktig?

Er det noe dere vil legge til?
Hva synes dere om workshop?

Hva trengs?

Post-it’s

Skrivesaker

Ark store

Teip

Snacks

Noen til & ta notat
Samtykkeskjema

Kamera for a dokumentere

Spgrsmal til hjelp:

Hvilken undersgkelser skjer i starten?

Hvordan reagerer man pa dette?

Henger dette sammen?

Hva skjer fgr/etter dette?

Hva ma man gjgre fgr man kan komme videre i behandlingen?
Hvordan forklarer man dette for familien?

Er dette vondt/skummelt? Hvordan reagerer familien pa det?
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- Informasjonsskriv med samtykkeerklaering-
delt ut fer workshop til deltagerne.

@NTNU

Kunnskap for en bedre verden

DESIGN AV MEDISINSK

TEGNESERIE SOM OPPMUNTRER
TIL SAMTALE | FAMILIER MED
KREFTSYKE BARN

BAKGRUNN OG FORMAL

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en studie. Formalet med studien er 3 finne ut
mer om behandlingsforlgpet til kreftsyke barn med Akutt Lymfoblastisk Leukemi (ALL).
Studien vil vaere en del av en master oppgave som omhandler medisinske tegneserier
for familier. Du er valgt til & delta fordi du har medisinsk bakgrunn og har verdifull
innsikt til temaet barnekreft.

HVA INNEBZRER PROSJEKTET?

Opplysningene som vil bli registrert er dine erfaringer om behandlingsforlgpet til barn
med ALL. Disse opplysningen vil bli samlet opp med en felles design workshop der flere
sykepleiere vil delta sammen. Det vil bli tatt notat fra workshopen, og den vil vari ca.
2,5 timer.

Opplysningene vil bli brukt til a lage en prototype og vil bli beskrevet i en rapport.
Rapporten vil bli lagt ut pa DAIM, det offisielle systemet for masteroppgaver pa NTNU.
Prototypen og resultatene vil bli presentert under Industriell Design sin
masterpresentasjon 15.juni 2018.
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APPENDIKS - Del av plansje brukt for a hjelpe deltagerne

til & fylle ut den naveerende brukerreisen til
familier med et kreftsykt barn
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- Kort av forskjellige informasjonsverktay
som i dag brukes av sykepleiere for a formid-
le informasjon. Ble brukt under workshop

O_
O_

Huskeliste

Se-Hare-Gjere/bilder

Barnekreft
foreningen

Nettsider

Samtale med ...

Informasjonsbrosjyre

Telefonsamtale/app

Kjemomannen Kasper/ bok
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Workshopguide 2

Formal
Formalet med workshopen er @ ha en idegenerering for a skape nye informasjonsverktgy

1. Start diskusjon (25 min)

Brainstorming rundt spgrsmalet «Hva karakteriserer et godt informasjonsverktgy for
meg?». Bruker bilder av ulike verktgy (At-One kort) som inspirasjon (10 min)
Deltagerne skal bruke AT-One kort med humgr til 3 markere ulike steg i behandlingen
pa brukerreisekartet. Under oppgaven stilles du spgrsmal om ting de har opplevd
eller hgrt om fra andre, hvor de har behov for mer stgtte eller en ny Igsning, ogsa
spesifikk for de tre grupper (familie som bor langt unna, som er fremmedspraklig
eller der foreldrene er skilt). Evt kan du da i tillegg introdusere personas hvis det er
ngdvendig for a fa dem til 3 komme med innspill. (15 min)

2. Idegenerering (30 min)

Lag «Hvordan kan vi» notater (5 min) F.eks. hvordan kan vi lgse dette problemet?
Hvordan kan vi fa familien til a fgle ... i stedet for ...? Bruk
personas/historier/brukerreise til inspirasjon

Bruk post-it’s og skriv opp ideer for hvordan notatene fra forrige trinn kan bli
realisert (15 min) Bruk At-One kort til & spesifisere hva slags info verktgy dette er
Deltagerne gar sammen videre med to-tre av favorittene sine, og detaljerer dem ved
a bruke en utdelt mal (10 min)

3. Oppsummering (ca. 5 min)

Oppsummere funn
Har jeg forstatt dere riktig?
Er det noe dere vil legge til?

Hva trengs:

Post-it’s

Papir

Penner

At-One kort
Utskrift brukerreise
Utskrift personas
Utskrift ide mal
Reservert rom

- Workshop guide for test co-creation works-
Markgr penner P9

hop med studenter
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- Workshop guide for endelig co-creation
workshop med sykepleiere

Workshopguide 2 —22.03

Formal

Formalet med workshopen er a ha en idegenerering for a skape nye informasjonsverktgy

1. Informasjon (5 min)

Student presenterer seg selv

Student sier litt om temaet for samtalen (bakgrunn, formal)

Student forklarer hva workshop skal brukes til og forklar taushetsplikt og anonymitet
Student spgr om noe er uklart og om deltagerne har noen spgrsmal

Det blir informert om at notater fra workshop vil bli gjort, og spurt om tillatelse til &
ta bilder

2. Start diskusjon (25 min)

Brainstorming rundt spgrsmalet «Hva kjennetegner et godt verktgy for a gi
informasjon om behandling til familier?» og «Hva kjennetegner et godt verktgy for a
holde kontakt med familier og venner?» Bruker bilder av ulike verktgy (At-One kort)
som inspirasjon (10 min)

Deltagerne skal bruke AT-One kort med humgr til 3 markere ulike steg i behandlingen
pa brukerreisekartet for ulike personas. Leser fgrst gjennom kartet fgr start. Under
oppgaven stiller du spgrsmal om ting de har opplevd eller hgrt om fra andre, hvor de
har behov for mer stgtte eller en ny Igsning, ogsa spesifikk for de tre gruppene
(familie som bor langt unna, fremmedspraklig eller der foreldrene er skilt) (15 min)
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3. Idegenerering (50 min)

e Lag «Hvordan kan vi» notater (5 min) F.eks. hvordan kan vi Igse dette problemet?
Hvordan kan vi fa familien til & fgle ... i stedet for ...? Bruk
personas/historier/brukerreise til inspirasjon og heng opp pa tavle/ A3 ark

e Bruk post-it’s og skriv opp ideer for hvordan notatene fra forrige trinn kan bli
realisert (15 min) Heng opp pa A3 ark/tavle

e Stem pa notatene for a finne favoritt ideer (5 min) (om vanskelig still spgrsmal, slik
som: «Hvilken av ideene er lettest a lage/bruke/koster minst?»)

o Deltagerne gar sammen videre med to-tre av favorittene sine, og detaljerer dem ved
a bruke en utdelt mal (25 min)

4. Oppsummering (ca. 5 min)
e Oppsummere funn
e Har jeg forstatt dere riktig?
e Erdet noe dere vil legge til?

Hva trengs:
- Post-it’s
- Snacks
- A3 papir
- Printav maler
- Markegr penner
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- Samtykkeerklaering og informasjonsskriv

@ NTNU delt ut til deltagerne for workshop

Kunnskap for en bedre verden

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET

DESIGN AV
INFORMASJONSVERKT@Y SOM
OPPMUNTRER TIL SAMTALE |
FAMILIER MED KREFTSYKE BARN

BAKGRUNN OG FORMAL

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en studie. Formalet med studien er a lage ideer
for hvordan et nytt informasjonsverktgy for familier med et kreftsykt barn skal se ut og
brukes av sykepleiere slik at det stptter dem i deres hverdag. Studien vil veere en del av
en master oppgave som omhandler informasjonsverktgy for familier med et kreftsykt
barn. Du er blitt valgt til a delta fordi du har medisinsk bakgrunn og har tilknytning til
barnekreft.

HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Opplysningene som vil bli registrert er din mening og innsikt om hvordan et nytt
informasjonsverktgy for familier med kreft kan se ut og bli implementertinn i
helsepersonells praksis. Disse opplysningen vil bli samlet opp med en felles design
workshop der flere helsepersonell vil delta. Notat som blir gjort under workshop vil bli
tatt vare pa, og workshopen vil varei ca. 1,5 timer.

Opplysningene vil bli brukt til a lage en prototype og vil bli beskrevet i en rapport.
Rapporten vil bli lagt ut pa DAIM, det offisielle systemet for masteroppgaver pa NTNU.
Prototypen og resultatene vil bli presentert under Industriell Design sin
masterpresentasjon 14. eller 15.juni 2018.
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EENERLG M Nettsamfunn
utstyr

KREFTFORENINGEN

service som produkt

° 4!
— A -

a O] $ -
y 8 .‘ l
PRESENTASJON AV SE - HORE - GJORE
BILDENE, DIAGNOSE BILDER

- I J A m
LR G atmosfaere - lukt  diagnose bilder vise pa bamser

i I ToN
= F

-
-

=

E = s

“Eﬁ m“ iﬂlllsl?'m ety - Bilder av ulike infor-
s ::W' ' masjonsverktay brukt
‘4 =l ollh av deltagerne som in-
spirasjon under works-
hop

159



APPENDIKS

- Personas av ulike familier sykepleierne me-
ter, brukt som inspirasjon under workshop

Vennene mine bor langt
unna, sa jeg ser dem

nesten aldri.
Pa sykehuset har vi ikke et

fast opplegg for sosken. Vi har darlig samvittighet

Nar de ikke moter opp er fordi vi ikke klarer & ta like Jeg foler meg etterlatt.
det vanskelig & gi dem info godt vare pa begge barna Mamma og pappa er bare
vare. pa sykehuset, mens jeg er

og skape et tillitsforhold. | hjemme og lurer pa hva

\ é O 37 Skier.

Familier som bor langt unna sykehuset

Vi har tilgang pa tolk, men Vi trenger informasjon for a
denne tilgangen er begren- fole oss trygge, samtidig
set. Ofte ma vi sykepleiere som vi trenger at informas-
forklare info til familien sa jonen blir gjentatt ofte for &
godt vi kan pa egen hand. huske det bedre.

Jeg skjonner ikke hva som
ﬁ foregar. O

Fremmedspraklige familier
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Jeg ma gi samme info til

Jeg onsker ikke a veere i begge foreldre og vaere Jeg gnsker a ta med den
samme rom som min upartisk, selv om jeg liker nye kjeeresten min pa
eks-mann. moren best. sykehus besok.

8 0 4

Familier med skilte foreldre

- Et utvalg av AT-One kort med humer som
ble brukt for & markere brukerreisekart

wr

=
2

o
wr

°
g

-~ BEND

T ot

EMPATISK HENSYNSL@S OVERRASKET SKUFFET

sympatisk, snill folelseslos, kald undre, forbloffet trist, nedslatt

oot

TILTRUKKET AVVIST HAP PESSIMISTISK

begjeer, tilbedelse, like nekte, avsky optimistisk, forventning negativ, fortvilet
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- Brukerreisekart av de vanligste informa-
sjonsformidlingene til sykepleier. Kartet ble
brukt pa workshop med sykepleiere

¥
‘_

Infosamtale om sykdom  Oppfolgingssamtale om Infosamtale om
og behandling foreldre og barnets sosi-  generell/munn hygiene
(familie, sasken, beste-  ale, psykiske og andelige
foreldre) behov
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Fylle inn sjekkliste for
info fortloapende
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Hvor og naér vil verktoyet bli brukt? Hva kan brukerne gjore
(fa info om ..., snakke sammen, .

HVEM ' HVA GJ
ER BRUKER? VERTQY

/

Hvem bruker verktoyet? (alene, sammen med noen Hva slags type informasjo
andre, i grupper med en leder etc.) Bruk gjerne informasjonsver

Lag en tegning av verktoyet, gjerne hvo

- Mal for & detaljere ideer brukt under works-
hop av deltagerne TEGNI
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ITETER

gjore med verktoyet?
nen, gjore aktiviteter sammen)

GJOR

QYET?

nasjonsverktoy er dette?
1sverktoy kort til inspirasjon

2 hvordan du ser for deg at det brukes

BRUKES DET?

APPENDIKS

FOLELSER

Hvordan foler brukerne seg i det de bruker/etter de har
brukt verktoyet?

/

HVORFOR

AN

Hva motiverer bruker(ne) til a bruke verktoyet?

MOTIVASJON
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- Resultat fra co-creation workshop med sy-
kepleiere

Det kom frem at verktay som var gode for
a holde kontakt var assosiert med: nettverk,
imgtekommende atmosfaere og god plass.
Brosjyre, AV1 robot, samtale, vardesenteret,
barnekreftforeningen, iPad/PC ble nevnt som
eksempler pa slike verktay. Verktey som var
gode til & gi informasjon var assosiert med:
generelt, skriftlig, delikat, tiltrekkende, pas-
ser for alle aldersgrupper, gir aktuell informa-
sjon, bilder, tilgjengelig, enkelt & snakke om
og noe man kan gi til pasienten etterpa.
| neste fase av workshopen fylte deltakerne
ut «Hvordan kan vi...?» lapper for a hjelpe
dem med & starte idemyldringsprosessen. Pa
disse lappene sto det:
e Hvordan kan vi vise respekt?
e Hvordan kan vi veere ngytrale?
e Hvordan kan vi veere vennlige?
e Hvordan kan vi veere lojal mot vare kol-
leger?
Hvordan kan vi veere til & stole pa?
e Hvordan kan vi vaere pa tilbudssiden?
e Hvordan kan vi snakke alene/direkte
med alle involverte?
e Hvordan kan vi terre & sparre om vi har
forstatt riktig?
e Hvordan kan vi oppfordre til a invitere
venner/familie?
e Hvordan kan vi komme med forslag pa
aktiviteter?
e Hvordan kan vi inkludere alle?
e Hvordan kan vi veere med pa morsomme
aktiviteter som yatzy?
Under selve idemyldringen ble det skapt en
rekke ideer for ulike informasjonsverktey og
verktay for a gke barnas trivsel mens de er pa
sykehuset. Her er et utvalg av disse ideene:
e Trivselskasse: Fa samlet inn penger til ak-
tiviteter/gaver
e Ungdoms/trim rom
Trivselssykepleier
Arrangere pizzakveld/besgk av Rosen-
borg fotballklubb
e Sykepleiere er tilgjengelige for familien
via alarmsystem
e Mer systematiske nettsider/brosjyrer

e Bedre atmosfeere fellesareal for & stimu-
lere til samtale

e Samtalerom

Deretter detaljerte de tre av favoritt ideene:-

Mer systematiske nettsider/brosjyrer

® Brukes av sykepleiere og familien gjen-
nom hele behandlingsforlgpet

e Gir kvalitetssikret informasjon om famili-
ens rettigheter, sykdom og behandling.
Gir info om hva familien kan gjere pa
egen hand for pasienten

® Hijelper sykepleier med a sjekke hva fa-
milien forstar

e Kan veere nettsider eller/og skriftlig ma-
teriale (boker, brosjyre, bilder)

e Gir gkt mestringsfelelse og kontroll hos
familie og sykepleier

Bedre atmosfaere pa fellesareal for a sti-

mulere til samtale

Brukes av familier og sykepleiere gjennom

hele behandlingen

* Gjor det lettere for sykepleiere a bygge
tillit/trygghet, gi informasjon, fa familien
til a fele seg sett og gi privat oppfelging

e Gjor det mulig for familier & trekke seg
tilbake og snakke sammen privat

e Dette er mulig ved & ha omgivelser som
gir rom for dialog (mindre sittekroker,
skillevegger etc.)

Samtalerom

e Brukes av familier, sykepleiere og leger
nar det er behov for private samtaler el-
ler nar familien trenger a veere alene

e Samtalerom brukes bade til samtaler, in-
formasjonsformidling og for & slippe ut
falelser

e Rommet ber ha vinduer, sittemgbler, PC
og god atmosfeere

e Hijelper sykepleiere og familier med
skjerming, bevare konsentrasjon og ikke
bli forstyrret

e Fgrer til mer tilfredsstillende samtaler og
at familier fgler seg bedre ivaretatt og
respektert
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- Mal for a detaljere ideer brukt under works-
hop av deltagerne

Opplegg for evaluering

Mal: A finne det best egnede konseptet

Evaluering (15 min): Gar gjennom alle konseptene i tur og orden. Leser hgyt gjennom
konseptene. Deltagerne kan stille spgrsmal dersom de lurer pa bruksmate, hvem som skal
bruke det og nar etc.

Plukk ut favoritt (10 min): Start lydopptak. Deltagerne skal plassere konseptene pa ulike
akser for nytteverdi, hvor lett det blir a implementere verktgyet inn i den eksisterende
praksis og hvor mye lyst de har til & bruke verktgyet. Dette skal de gjgre sammen. Til slutt
skal de finne sitt favoritt verktgy som skal bli konseptet studenten gar videre med.

Avslutning (30 min): Sammen skal gruppen besvare fglgende spgrsmal for konseptet de har
valgt ut:

Hva ma endres for a kunne implementeres inn verktgyet i den eksisterende praksis?
Hvordan kommer dette til & endre deres praksis?

Hvordan gnsker dere a bruke verktgyet?

Hvordan vil dere det skal se ut?
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- Samtykkeerkleering og informasjonsskriv

B NTNU gitt til deltagerne fer konseptevaluering

Kunnskap for en bedre verden

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET

DESIGN AV
INFORMASJONSVERKT@Y SOM
OPPMUNTRER TIL SAMTALE |
FAMILIER MED KREFTSYKE BARN

BAKGRUNN OG FORMAL

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en studie. Formalet med studien er 3 velge ut
et konsept for videre utvikling og diskutere hva som kan gjgres for at konseptet skal bli
en realitet. Studien vil veere en del av en master oppgave som omhandler
informasjonsverktgy for familier med et kreftsykt barn. Du er blitt valgt til 3 delta fordi
du har medisinsk bakgrunn og har tilknytning til barnekreft.

HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Opplysningene som vil bli registrert er din mening og innsikt om hva slags
informasjonsverktgy/tjeneste du gnsker a implementere inn i eksisterende praksis, og
hvordan dette kan bli giennomfgrt.. Disse opplysningen vil bli samlet opp med en felles
design workshop der flere helsepersonell vil delta. Det vil bli tatt bilder under
workshop, og workshopen vil vare i ca. 1 time. Deler av workshop vil bli tatt opp pa
lydopptak, som vil bli slettet etter at det har blitt gjort skriftlige notat.

Opplysningene vil bli brukt til 3 lage en prototype og vil bli beskrevet i en rapport.
Rapporten vil bli lagt ut pa DAIM, det offisielle systemet for masteroppgaver pa NTNU.
Prototypen og resultatene vil bli presentert under Industriell Design sin
masterpresentasjon 14. eller 15.juni 2018.
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Tolk pa sykehuset introdu-
serer tegneserien til
familien

Sammen gar de gjennom
tegneserien

Bakerst i tegneserien er
det en ordliste. Her kan
familien i samrabeid med
tolk skrive ned vanskelige

Sykepleier kan ogsa bruke
tegneserien til & forklare
informasjon nar tolk ikke er

tilgjengelig

{

il

o@%ﬂ «@.

— )
%@

()

i

—

(1

Barn og mor prover &
snakke sammen, men det
er brékete

Primaersykepleier oppda-
ger dette, og viser dem inn
til avdelingens samtalerom

Her kan mor og barn snak-
ke sammen uforstyrret

Sykepleier sier ifra nar
noen andre trenger & bru-
ke rommet

Sykepleier forandrer
rommet tilbake til undersa-
kelsesrom

WL

&

aCh

Familie sitter pa ventevae-
relset uten noe a gjore

Primaersykepleier oppda-
ger dette, og henter frem
det nye sparrespillet

De spiller alle fire sammen,

som de har det goy

Hvert kort har en tegning  Ved a spille kan sykepleier
og leerer mye nytt samtidig som illustrer informasjonen sjekke om det er noe infor-

pa kortet

masjon familien trenger a
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- Brukertestmanus for brukertesting med sykepleiere

Brukertestmanus

1. Introduser
Lydopptak
Klikkbar prototype, lorem ipsum tekst
Er det noe du ikke forstar, er det darlig design og fint om du sier ifra
Tenk hgyt
2. Start test
Dette er startsiden, hva ville du gjort om du ville lese mer om ALL leukemi for
voksne?
Hva tenker du om denne siden?
Hva med ALL leukemi for barn?
Hva legger du merke til pa siden?
Hva leser du om na?
Hva annet kan du lese om?
Dersom du ville sjekke hvor mye et barn forsto av siden, hva ville du ha gjort?
Hva kan barn gjgre dersom det er noe i teksten de ikke forstar?
3. Analyse
Hva gj@r denne siden egnet for barn, og hva kan bli bedre?
Kan du bruke denne skalaen til 4 beskrive hvordan nettsiden for barn far deg til 3
fole?
Siste kommentarer
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