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FORORD

Det skgnnes, at hovedparten af de ca. 15.000 kreeftpatienter, der arligt dar i Danmark, vil have
behov for en palliativ indsats pa enten basalt eller specialiseret niveau. Som falge af forleenget
levealder, bedre diagnostik og behandlingsmuligheder forventes antallet at stige de kom-
mende ar.

Det seneste arti er der sket en udbygning af den palliative indsats for kreeftpatienter. | Kraeft-
plan Il blev det politisk besluttet at styrke den palliative indsats pa kraeftomradet, og i forleen-
gelse heraf har Sundhedsstyrelsen udarbejdet "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation
i forbindelse med kreeft” og "Anbefalinger for den palliative indsats”. Heri fremgar det, at regi-
onerne skal sikre, at der for alle relevante patienter med palliative behov er mulighed for aben
indleeggelse pa en stamafdeling.

Kreeftpatienter med palliative behov er ofte ekstra sarbare over for fejl og komplikationer ved
svigt i pleje- og behandlingsforlgbet sammenlignet med andre patientgrupper, og risikoen for,
at patienterne pafgres skade, er saledes stgrre. Organiseringen af de dbne indlaeggelser til
denne patientgruppe er en kompleks opgave, som stiller store krav til fleksibilitet og tveersek-
torielt samarbejde. Af undersggelser fremgar det, at organiseringen af de abne indlseggelser
varierer pa de enkelte sygehusafdelinger pa tveers af regionerne, og man kan derfor formode,
at kompetencer og ressourcer til at handtere de abne indleeggelser ligeledes er varierende.

| denne undersggelse retter vi opmaerksomheden mod patientsikkerheden i de abne indleeg-
gelser med henblik pa at frembringe ny viden, der kan bidrage til en sikker palliativ indsats.
Der findes kun sparsom teoretisk og empirisk viden om patientsikkerheden i relation til efter-
forlgbet af kraeftbehandlingen, hvilket understreger behovet for undersggelser som denne.
Undersgagelsen er den farste af sin art, som samler erfaringer pa tveers af regioner.

Deltagelse og engagement fra en lang raekke laeger og sygeplejersker fra landets hospitaler
samt praktiserende laeger og hjemmesygeplejersker fra forskellige kommuner har veeret helt
afggrende for dette arbejde. Alle skal have tak for deres positive indstilling og veerdifulde bi-
drag.

Undersgagelsen indgér i Kraeftens Bekaempelses samlede indsats for at styrke patientsikker-
heden i kreeftforlgbet. Vi haber, at resultater og forbedringsforslag vil blive anvendt til at un-
derstgtte forbedringer i indsatser rettet mod kraeftpatienter med palliative behov blandt sund-
hedsprofessionelle i sdvel primaer som sekundaer sektor. Kraeftens Bekeempelse vil ligeledes
fortseette med at understgtte dette arbejde.

Kgbenhavn, marts 2016

fr e

Leif Vestergaard Pedersen Henriette Lipczak

Administrerende direktar Omréadechef i Dokumentation & Kvalitet
Kreeftens Bekeempelse Kreeftens Bekeempelse
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SAMMENFATNING

Kraeftens Bekaempelse seetter i denne rapport fokus pa den basale palliative indsats, der ydes
til kreeftpatienter med en &ben indlaeggelse. | dette indledende kapitel resumeres undersggel-
sens baggrund, veesentligste resultater og fremadrettede forbedringsforslag, som undersg-
gelsen peger pa.

BAGGRUND OG FORMAL

| Danmark er der arligt ca. 15.000 kreeftpatienter, som dgr, hvoraf hovedparten vil have behov
for en palliativ indsats pa enten basalt eller specialiseret niveau. Som fglge af stigende leve-
alder, bedre diagnostik og behandlingsmuligheder forventes antallet af kreeftpatienter, som
har behov for en palliativ indsats, at stige de kommende ar.

| denne undersggelse er opmeerksomheden rettet mod den basale palliative indsats og kreeft-
patienter, som befinder sig i enten en sen palliativ eller terminal palliativ fase. | forleengelse af
Kreeftplan Il har Sundhedsstyrelsen udarbejdet "Forlgbsprogram for rehabilitering og pallia-
tion i forbindelse med krzeft” og "Anbefalinger for den palliative indsats”, hvori det fremgar, at
regionerne skal sikre, at relevante patienter i denne patientgruppe far mulighed for aben ind-
leeggelse pa en sygehusafdeling. Nar en patient har &ben indlaeggelse pa en afdeling, kan
patienten selv, de pargrende, egen leege eller hjiemmeplejen kontakte afdelingen direkte og
fa svar pa spgrgsmal samt eventuelt aftale ambulant besgg eller indleeggelse ved behov her-
for. Indlzeggelsen kan anvendes, nar hjemmeplejen/pargrende og egen laege ikke laengere
kan lgse patientens pleje og behandlingsproblemer i hjemmet. Hensigten med implemente-
ringen af &bne indleeggelser er at sikre hurtig specialindsats og den tryghed, som en indleeg-
gelse kan give. Der findes aktuelt ingen opggrelser af, hvor mange kreaeftpatienter med pallia-
tive behov, som har en aben indlzeggelse.

Handteringen af de abne indleeggelser pa afdelingsniveau er en kompleks opgave, og kort-
laegninger viser, at organiseringen varierer pa sygehusene i landets fem regioner. Mange per-
sonalegrupper er involveret, og det stiller store krav til bade kommunikation, organisering,
fleksibilitet, samarbejde og ressourcer at fa skabt de bedst mulige rammer for patienterne. Pa
baggrund heraf gnsker vi at seette fokus pa patientsikkerheden i de &bne indlaeggelser — altsa
risikoen for, at patienterne pafgres skade som falge af kontakten med sundhedsvaesnet.

Den palliative indsats er karakteriseret ved et specifikt saet af veerdier, situationer og praksis-
ser, hvorfor patientsikkerhedsforskning fra andre medicinske discipliner ikke kan overfgres
uden kritisk refleksion. Eksempelvis er gget dgdelighed pga. fejl maske ikke sa relevant et
mal for de palliative patienter, som befinder sig i en sen eller terminal palliativ fase. Derimod
kan gget sygelighed, ungdvendig lidelse, ggede gkonomiske omkostninger og etiske pro-
blemstillinger (f.eks. i forhold til gnsket om at dg hjemme) veere konsekvenser af utilsigtede
haendelser i den palliative indsats.

Med afszet i sundhedsprofessionelles perspektiver er formalet med denne undersggelse at
afdaekke udfordringer i patientsikkerheden i hiemmet, ved modtagelse, under indleeggelse og
ved udskrivelse af kraeftpatienter med palliative behov, som har en dben indleeggelse. Det er
tillige formalet at belyse forbedringspotentialer. Bade primaer og sekundaer sektor inddrages i
undersggelsen med henblik pa at fa et helhedsindtryk af indsatsen.
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Undersggelsen er eksplorativ og supplerer den relativt sparsomme eksisterende viden om
patientsikkerhed i den palliative indsats. Det forventes, at resultaterne kan danne grundlag for
interventionsstudier og udvikling pad omradet, sa sikkerheden for kreeftpatienter med palliative
behov hgjnes.

METODE OG UNDERSYJGELSESDESIGN

Undersggelsen er gennemfgrt i tre faser: Fase 1: Kortleegning, Fase 2: Interviews i sekundeer
sektor og Fase 3: Interviews i primeer sektor. Fase 2 udggr det primaere fundament for under-
sggelsen. Hver fase og resultaterne herfra praesenteres i det fglgende.

FASE 1: KORTLAGNING

| farste fase er de forskellige forlgb og kontakter, som kreeftpatienter med palliative behov kan
have pa tveers af sundhedsveesnet kortlagt. Der er udarbejdet en illustration af, hvordan pati-
enter kan beveaege sig rundt i sundhedsvaesnet, og hvilke overgange patienterne kan opleve
mellem forskellige sektorer og instanser. | tekstboksen herunder praesenteres centrale resul-
tater fra kortleegningen. Selve figuren fremgar pa s. 25 i rapporten.

Resultater fra undersggelsens fase 1 — kortleegning

e Den palliative indsats foregar i tre arenaer: | hjemmet/plejehjemmet/almen praksis,
i sygehusregi og pa hospice. Patienterne kan opleve overgange mellem de forskel-
lige arenaer, og alle overgange rummer risiko for patientsikkerhedsudfordringer.

e Inden for hver arena er der en raekke professionelle aktarer, som indgar i patienter-
nes forlgb. Nogle aktarer er preesenteret i flere arenaer, eksempelvis lseger, syge-
plejersker og fysioterapeuter, mens andre (fa) aktarer er saeregne for hver arena.

e Det palliative team og patientforeninger, sdsom Kreaeftens Bekaempelse, er aktgrer,
som gar pa tveers af alle tre arenaer.

o Ikke-professionelle aktarer, sdsom pargrende, kan ligeledes veere involveret i pati-
entforlgbene. Pargrende har en central rolle for kortleegningen, da de kan indga i
alle arenaer. Pa tilsvarende vis kan diverse typer af frivillige indga i forskellige sam-
menhaenge i alle arenaer.

e Der er sdledes mange forskellige professionelle og ikke-professionelle aktarer, som
skal samarbejde i patientforlgbene. Herved gges kompleksiteten og risikoen for fejl
0g patientskade.

o |kke ngdvendigvis alle kreeftpatienter med palliative behov mgder alle de arenaer
og aktgrer, som er illustreret i kortlsegningen.

Resultaterne fra kortlaegningen perspektiveres i undersggelsens to gvrige faser.

FASE 2: INTERVIEWS | SEKUNDAR SEKTOR

Denne centrale fase i undersggelsen er baseret pa semistrukturerede individuelle interviews
med i alt ti sygeplejersker og fem overleeger fra forskellige sygehusafdelinger, som modtager
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kreeftpatienter med palliative behov i dbne indleeggelser. Informanterne havde mellem fem og
30 ars erfaring med malgruppen. Alle landets fem regioner er repraesenteret.

Interviewene blev afholdt i perioden august til oktober 2015 og tog udgangspunkt i undersg-
gelsens problemstilling, eksisterende litteratur pd omradet samt kortleegningen fra fase 1. Da-
taanalyse af de indsamlede interviews blev foretaget som en meningskondenserende analyse
med henblik pa at identificere gennemgaende temaer og veesentlige udsagn.

Interviewene blev bygget op om forskellige temaer i en interviewguide, som de efterfalgende
analyser og resultater afspejler:

e Generelle opfattelser af patientsikkerhed og abne indlaeggelser i den palliative indsats

o Patientsikkerhedsaspekter ved modtagelse, i indlaeggelsesperioden og ved udskrivelsen
af kreeftpatienter med en aben indleeggelse

e Vurdering af kontinuitet og samarbejde pa tveers af de palliative forlgb.

De veesentligste resultater er resumeret i den gra tekstboks nedenfor.

Resultater fra undersggelsens fase 2 — interviews i sekundaer sektor

Opfattelsen af patientsikkerhed for patientgruppen:

¢ Informanternes opfattelse af patientsikkerhed for kreeftpatienter med palliative
behov rummer mange nuancer, men adskiller sig ifglge informanterne ikke
vaesentligt fra andre patientgrupper. Informanterne leegger dog veegt pa, at
kreeftpatienter med palliative behov ofte har flere komplekse forlgb med sam-
tidige problematikker og derfor kan veere seerligt sarbare over for fejl og kom-
plikationer. Herudover peger informanterne pa, at der kan forekomme berg-
ringsangst i forhold til denne patientgruppe.

Oplevede patientsikkerhedsudfordringer:

Generelt vedr. de abne indlaeggelser

e Bergringsangst i forhold til at spgrge ind til patientens gnsker for den sidste tid
og mangelfuld kommunikation.

e Ikke alle relevante kreeftpatienter med palliative behov bliver tilbudt en &ben
indleeggelse, hvilket skaber risiko for suboptimal eller manglende behandling.

e Ultilstraekkelig informationsudveksling og manglende forventningsafstemning
mellem stamafdeling og patient.

e Kun fa afdelinger anvender seerlige procedurer, tjeklister, systematiserede
samtaler mv. i forbindelse med patientgruppen.

e Mangel pa viden og kompetencer i forhold til at varetage pleje og behandling
af patientgruppen. Flere af de sygeplejefaglige informanter italesaetter mang-
lende engagement/erfaring/viden om palliation pa leegesiden.

e Palliativt team er til stor gavn ved de dbne indleeggelser, dog kan der underti-
den opsta udfordringer vedr. teamets tilgeengelighed.

e Der er ikke kutyme for, at kreeftpatienter med palliative behov har en forlgbs-
koordinator eller tilsvarende tilknyttet.
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Ved modtagelse af patienter med en aben indlzeggelse

e Ventetid pa at blive tilset af en leege.

e Forvagters kompetencer til at tilse patienterne.

e Kapacitet til at modtage patienterne.

e Uklar eller manglende dokumentation af patienternes praeferencer f.eks. i for-
hold til genoplivning.

e Bergringsangst bade i forhold til at spgrge ind til patientens praeferencer og ’in-
tervention’ over for andre specialer ved samarbejde med kolleger fra andre ar-
bejdsomrader.

| overgange mellem indlaeggelse og udskrivelse

e Udskrivelserne kan treekke ud, hvilket kan fare til, at gnsket om at dg i eget
hjem ikke kan imgdekommes.

e Mangelfuld kommunikation og misforstaelser mellem stamafdelingerne og
hjemmeplejen kan medfare, at en patient ikke far den rette hjeelp/hjeelpemidler
i hjiemmet.

e Der kan opsta tvivl om, hvor patienten skal udskrives til, hvis patienten f.eks.
ikke er darlig nok til at komme pa hospice, men er for darlig til komme hjem.

e Udfordringer i kontinuiteten af patienternes medicin i overgangene.

e Manglende informationsudveksling og uklarheder om formidlingsforpligtelsen
over for patienten, hvis patienten flyttes mellem flere afdelinger.

Oplevede forbedringspotentialer:

Generelt vedr. de &bne indleeggelser

e Systematiseret brug af szerlige veerktgjer sdsom palliative gennemgange kan
sikre, at patienterne far den mest optimale behandling, og at information ikke
gar tabt.

e Det kan veere til stor gavn for nogle patienter at have en forlgbskoordinator, sa-
ledes at de ikke bliver/fgler sig tabt i systemet.

e Kontakt til egen praktiserende laege i det palliative forlgb kan skabe tryghed og
sikkerhed i forlgbet samt evt. forebygge genindleeggelser.

Ved modtagelse af patienter med en aben indlzeggelse
e Forbedring af de fysiske rammer f.eks. modtagerum eller seerskilte palliative
afsnit i afdelingerne.
e Bedre brug af palliative tjeklister og lign.
e Starre fokus pa dokumentation af patienternes praeferencer.
e Hurtigere udarbejdelse af planer for de enkelte patienters indleeggelse.
o Tilfgrsel af flere ressourcer og mere tid til hver patient.

| overgange mellem indleeggelse og udskrivelse

e Hurtigere igangseettelse af udskrivelserne og klare fremadrettede planer for
patienten.

e Bedre og teettere kommunikation med hjemmeplejen og praktiserende leeger.

e Fokus pa korrekt afstemning af medicinlisterne.

e Opfalgning pa patienternes tilstand efter udskrivelse til eget hjem.

o Klarhed for patienter i forhold til, hvilken hjselp de kan ggre brug af i primeer
sektor efter udskrivelse, og hvornar det er relevant at kontakte stamafdelingen.
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FASE 3: INTERVIEWS | PRIMAER SEKTOR

| fase 3 belyses problemstillingen fra et primaer sektor-perspektiv. Denne fase er baseret pa
semistrukturerede individuelle telefoninterviews med i alt fem hjemmesygeplejersker og fem
praktiserende leeger fra forskellige regioner afholdt i perioden december 2015 til januar 2016.

Interviewene tog udgangspunkt i undersggelsens problemstilling og resultaterne fra analysen
af interviewene fra sekundaer sektor i fase 2. Den efterfglgende dataanalyse blev som i fase

2 foretaget som en meningskondenserende analyse.

Disse interviews blev ligeledes bygget op om forskellige temaer i en interviewguide, som de

efterfglgende analyser og resultater afspejler:

Generelle opfattelser af patientsikkerhed og abne indleeggelser i den palliative indsats

set fra et primaer sektor-perspektiv

Patientsikkerhedsaspekter ved patienternes overgange mellem primaer og sekundaer

sektor samt samarbejde og kontinuitet pa tveers af patientforlgbene

Vurdering af kompetencer og forbedringspotentialer ved primaer sektors handtering

af de palliative patientforlgb.

| tekstboksen herunder er de veesentligste resultater resumeret.

Resultater fra undersggelsens fase 3 —interviews i primaer sektor

Opfattelsen af patientsikkerhed for patientgruppen:

Ifglge informanterne bgr patientsikkerhed for kreeftpatienter med palliative be-
hov rumme et fokus pa, at patienterne er meget syge og sarbare sammenlignet
med andre patientgrupper. Patientsikkerheden er afhaengig af et godt samar-
bejde om sektorskift, tilgaengelighed af plejepersonale og palliative kompeten-
cer i hjemmeplejen, korrekt medicinering og udbud af palliative tilbud.

Oplevede patientsikkerhedsudfordringer:

Generelt vedr. de abne indlaeggelser

Ikke alle patienter gnsker at ggre brug af den abne indleeggelse. | den sammen-
haeng bliver det ofte overset eller undervurderet, hvilken rolle hjemmeplejen og
de praktiserende laeger kan spille i forlgbet.

Der er stor variation i, hvilken information primaer sektor modtager ved tildeling
af de abne indleeggelser og den generelle kommunikation mellem primaer sektor
og stamafdelinger.

Flere informanter angiver, at der ofte mangler tildeling af den &bne indlzeggelse,
selvom det er relevant. Herunder kan der veere patienter, som ikke er klar over,
at de har den tildelt, eller ikke ved, hvilken afdeling de har indleeggelsen pa.

Ved overgange mellem primaer og sekundeer sektor

Utilstraekkelig kommunikation p& tveers af sektorer.

Manglende opmaerksomhed og kommunikation om aendringer i patientens til-
stand i tiden mellem indlaeggelse og udskrivelse fra stamafdelingen kan resul-
tere i, at patienten ikke far den forngdne hjzelp/hjeelpemidler i hiemmet.
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e Udskrivelserne kan i nogle tilfaelde blive effektueret for hurtigt, hvilket skaber
risiko for, at f.eks. medicin ikke bliver sendt med patienten hjem.

e Udfordringer vedr. kontinuiteten i patienternes medicin, herunder manglende
medicinafstemning ved udskrivelse.

e Uklarheder om, hvem der har ansvaret for patienten efter udskrivelse.

e Nogle patienter henvises ungdigt til palliativt team af stamafdelingen efter ud-
skrivelse, mens det ogsa kan veere tilfeeldet, at patienter ikke er henvist, selvom
der er et behov.

Ved handteringen af patientgruppen i primaer sektor

e Manglende involvering af den praktiserende lzege i patientforlsbene kan poten-
tielt betyde, at patienten ikke far den optimale behandling i eget hjem.

o Tilgeengeligheden af og kapaciteten i de palliative teams opleves ikke som til-
straekkelige af alle.

o Forholdet mellem de praktiserende leeger og palliativt team kan veere komplice-
ret, idet de ikke altid gnsker at intervenere over for hinandens arbejdsopgaver.
Dette kan give udfordringer for ansvarsplaceringen f.eks. i forhold til medicine-
ring af patienten.

e Mangel pa kompetencer i primaer sektor til at varetage patientgruppen.

e Tiden afsat til hver patient (borger) i hjemmeplejen er en udfordrende faktor i
forhold til at kunne varetage patientgruppens behov.

Oplevede forbedringspotentialer:

Generelt vedr. de &bne indleeggelser

e Bedre kommunikation og informationsdeling pa tveers af sektorer.

e Fokus pa klar forventningsafstemning og ansvarsplacering.

e Enteambaseret struktur pa tveers af sektorer kan evt. imgdekomme de kommu-
nikative udfordringer.

e Starre inddragelse af forlgbskoordinatorer eller tilsvarende kan medvirke til at
skabe kontinuitet i patientforlgbet samt sikre en klar ansvarsfordeling.

e Bedre tekniske lgsninger i forhold til registrering af de abne indleeggelser.

Ved overgange mellem primaer og sekundaer sektor
e Gensidig forventningsafstemning om den praktiserende leeges rolle i de enkelte
forlgb efter udskrivelse.
e Bedre patientrettet information fra afdelingerne ved udskrivelse om, at hjemme-
plejen og de praktiserende lzeger kan spille en aktiv rolle i patientforlabene.
e Der skal leegges tydelige planer for de palliative patientforlgb ved udskrivelse.

Ved handteringen af patientgruppen i primaer sektor

e Mere entydig og klar ansvarsplacering.

e Mere personlig kontakt mellem faggrupperne internt i primaer sektor som sup-
plement til den elektroniske kontakt.

e Afholdelse af kurser og undervisning om palliation i kommunerne.

e Fokus pa forbedret incitamentsstruktur med henblik p& at fremme de praktise-
rende leegers interesse for det palliative omrade

e Stgrre inddragelse af specialiseret personale i hjemmeplejen, som kan hgjne
det palliative kompetenceniveau samt sikre en gget hjemmedgdelighed.
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SAMLET VURDERING

Undersggelsen af patientsikkerhed blandt kreeftpatienter, som har en aben indleeggelse, seet-
ter fokus pa en reekke udfordringer og forbedringspotentialer i den palliative indsats.

Det er vaesentligt, at kvaliteten af den basale palliative indsats er hgj og ensartet. Undersg-
gelsen afspejler, at organiseringen af de abne indlaeggelser, samarbejdet om disse pa tveers
af sektorer og patientsikkerheden i indsatsen i stor udstreekning afhaenger af lokale forhold pa
de enkelte stamafdelinger, i de enkelte kommuner og i den enkelte praksis. Indsatsen synes
at fungere bedre nogle steder end andre, og der er derfor grundlag for at dele viden om, hvad
der fungerer godt, og udarbejde retningslinjer for de abne indleeggelser. Herunder kan der
med fordel skitseres klare visitationskriterier, ansvar- og opgavefordeling samt procedurer for
deling af information.

De sundhedsprofessionelle fra primaer og sekundeer sektor beskriver, at patientsikkerhed
blandt kreeftpatienter med palliative behov rummer flere nuancer. Patientgruppen har ofte
komplekse forlgb med flere problematikker sammenlignet med andre patientgrupper, hvorfor
de kan veere seerligt sarbare over for fejl og komplikationer. Herudover er bergringsangst et
aspekt, som optraeder flere steder i undersggelsen. Det er vaesentligt, at bergringsangsten
handteres, da det f.eks. kan betyde, at der ikke kommunikeres tilstreekkeligt med patienten
om den sidste tid og patientens preeferencer. Nogle patienter kan f.eks. risikere at blive be-
handlet mere eller mindre, end de reelt gnsker, eller far ikke imgdekommet et gnske om at da
i hiemmet, hvilket bade kan have utilsigtede fysiske og psykiske konsekvenser. Internationale
erfaringer fra "The Conversation Project” (1) og "Advance Care Planning” (2) tyder p4, at det
kan veere til stor gavn for bade patient, pargrende og sundhedsprofessionelle at tage profes-
sionelle redskaber i brug for at imgdekomme en eventuel bergringsangst — disse erfaringer
kan eventuelt inddrages i udviklingen af den danske indsats.

Ikke alle relevante kreeftpatienter med palliative behov far ifglge informanterne tildelt en aben
indleeggelse. Dette er i strid med Sundhedsstyrelsens anbefalinger og kan resultere i, at nogle
kreeftpatienter ikke far den optimale palliative behandling og pleje. Nogle afdelinger synes ikke
at have de forngdne kompetencer og ressourcer til at varetage opgaven, og der kan mangle
konsensus afdelinger imellem i forhold til, hvem der har ansvaret for at tildele indleeggelsen.
Uanset arsagerne bgr det sikres, at patienterne far de rette tilbud og ikke kommer i klemme.
Nogle steder vil der veere behov for at opprioritere de abne indleeggelser til kreeftpatienter med
palliative behov pa stamafdelingerne. Alternativt kan det — som informanter fra primaer sektor
foreslar — veere relevant at rette fokus mod en styrket palliativ indsats i den kommunale hjem-
mepleje og i almen praksis, sdledes at behovet for de abne indleeggelser mindskes. Det nu-
ancerer denne problematik, at nogle patienter, ifglge informanterne, hellere vil blive hjemme
end gere brug af de dbne indleeggelser.

Det er essentielt, at de sundhedsprofessionelle har de rette faglige kompetencer til at varetage
den basale palliative indsats i bade primaer og sekundaer sektor. Undersggelsen viser, at de
rette kompetencer — og engagementet — til at varetage patientgruppen ikke skannes tilstraek-
kelige pa alle stamafdelinger og alle steder i primaer sektor. Det kan saledes veere relevant at
fokusere pa uddannelse af personalet, f.eks. kan der p& stamafdelingerne eller i hjemmeple-
jen uddannes udvalgte ressourcepersoner med seerlige kompetencer inden for palliation, som
kan opleere og vejlede det gvrige personale.

Bade fra primzer og sekundaer sektor efterspgrges forbedret kommunikation og informations-
deling, da det er en vaesentligt for patienternes sikkerhed. Mange fejl og misforstéelser i de
palliative patientforlgb kan tilsyneladende imgdekommes, hvis der i hgjere grad etableres
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mundtlig kontakt pa tvaers af sektorerne som supplement til den elektroniske kommunikation.
Telefontilgeengeligheden er sammen med en tydelig ansvarsplacering en udfordring i begge
sektorer. Muligheder for at skabe en teambaseret struktur om de palliative patientforlab pa
tveers af sektorer foreslas, sa f.eks. leeger og sygeplejersker fra hver sektor indgar i et team
om hver patient. Herudover kan registrering af, hvilke kreeftpatienter med palliative behov, der
har en &ben indleeggelse tildelt, understgtte et velfungerende samarbejde, og monitorering
kan understgtte en systematisk kvalitetssikring pa omradet, som aktuelt ikke er muligt.

Der er stor variation i, hvor involverede de praktiserende laeger er i kraeftpatienters palliative
patientforlgb. Arsagerne er flere og kan bl.a. afspejle leegernes individuelle forstaelse af deres
ansvarsomrade. Andre gange er det patienten, der ikke gnsker at inddrage den praktiserende
leege, f.eks. hvis patienten har oplevet, at lsegen var medvirkende til, at kreeftdiagnosen er
stillet for sent. Undersggelsen viser, at der kan vaere store fordele forbundet med involvering
af de praktiserende lzeger i de palliative patientforlgb. Det kan skabe tryghed for patienten og
sikre, at patienten far den optimale palliative hjeelp i primaer sektor, hvorved ungdige indleeg-
gelser undgas. Informanterne foreslar, at regionerne saetter fokus pé at skabe incitamenter,
som kan fremme de praktiserende leegers engagement inden for det palliative omrade. Her-
under naevnes gkonomiske incitamenter, men ogsa palliative vejledninger, hvori det fremgar,
at bade laege, patient og pargrende kan have gavn af, at laegen aktivt indgar i de palliative
forlgb.

Det palliative team vurderes i bade primaer og sekundzer sektor at veere af stor betydning i de
palliative patientforlgb. Teamets til tider begraensede tilgeengelighed ngdvendigger, at der er
andre ressourcepersoner til radighed, som de sundhedsprofessionelle kan treekke pa, nar der
er behov for faglig radgivning og sparring. Det fremgar af undersggelsen, at der i samarbejdet
mellem de praktiserende leeger og de palliative teams i nogle patientforlgb opstar uklarheder
om ansvarsfordelingen. Her er det imidlertid centralt, at hensynet til patienten veegtes hgjere
end bergringsangst specialerne imellem. En teettere kontakt og klar opgave- og ansvarspla-
cering mellem de praktiserende laeger og laegerne i de palliative teams kan sandsynligvis img-
dekomme sadanne udfordringer.

Resultaterne fra denne undersggelse belyser problemstillingen fra en sundhedsfaglig vinkel
og kalder pa en tilsvarende afdeekning af de udfordringer, som patienterne og evt. de parg-
rende oplever. Denne viden er afggrende for, at indsatsen justeres pa en made, der afspejler
patienters og pargrendes behov.

FORBEDRINGSFORSLAG

Med afsaet i informanternes udsagn i undersggelsen kan listes falgende forslag til en forbed-
ring af den fremtidige, basale palliative indsats og de &bne indlseggelser. Forslagene fremgar
pa naeste side og er bl.a. formuleret med udgangspunkt i, hvad der ifglge informanterne fun-
gerer godt og skaber hgj patientsikkerhed i indsatsen.
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Udvalgte forbedringsforslag:

e Fealles regionale retningslinjer
Udarbejdelse af feelles regionale retningslinjer for abne indleeggelser i de palliative
patientforlgb, herunder:
o Visitationskriterier for tildeling af en aben indlzeggelse til kraeftpatienter med
palliative behov samt kriterier for henvisning til palliativt team.
o Klar opgave- og ansvarsplacering pa tveers af sektorer.

e Veerktgjer til at imgdekomme bergringsangst
Brug af veerktgijer til at ingdekomme bergringsangst i forhold til sveere emner i de
palliative forleb og dokumentation af patienternes preeferencer for den sidste tid,
f.eks.:
o Palliative gennemgange, palliative tjeklister eller lign.
o Systematiserede samtaler med patient og pargrende ved tildeling af ind-
leeggelsen.

e Dokumentation og registrering
Tydelig dokumentation og registrering af, hvilke kraeftpatienter med palliative behov
som er tildelt en aben indlzeggelse:
o Kodning og/eller rubrik til afkrydsning i journal.

e Fysiske rammer til modtagelsen
Forbedring af de fysiske rammer til modtagelse af patienter pa en dben indleeg-
gelse:
o Evt. oprettelse af saerskilte modtagerum eller dedikerede sengepladser til
de palliative patienter.

e Regionale uddannelsestilbud
Etablering af regionale uddannelsestilbud, som kan hgjne faglig viden og kompe-
tencer blandt sundhedsprofessionelle i bade primaer og sekundaer sektor.
o Evt. specialiseret uddannelse af udvalgt personale, som kan vejlede og op-
leere gvrigt personale.
o Stillingtagen til leegeligt kompetenceniveau ved modtagelsen af patienter
med en aben indlaeggelse.

e Tveersektorielt samarbejde
Etablering af teettere samarbejde pa tveers af sektorer i de palliative patientforlgb.
o Mere mundtlig/telefonisk kontakt ved udskrivelse af patienterne.
o Overvejelser af muligheder for teambaserede Igsninger pa tveers af sekto-
rer (teams bestdende af leeger og sygeplejersker fra hver sektor) for de
palliative patientforlgb.
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KAPITEL 1:
INTRODUKTION




1. INDLEDNING

| dette kapitel beskrives baggrunden for undersggelsen samt undersggelsens fokus og formal.
Der vil lIzbende forekomme gra tekstbokse med definitioner og forklaringer af centrale begre-
ber i undersggelsen.

1.1 BAGGRUND

Som fglge af stigende levealder samt bedre diagnostik og behandlingsmuligheder er der i dag
flere, der far og far konstateret kraeft, men ogsa flere, der overlever kraeft og lever laengere tid
med en kraeftsygdom end tidligere. Patienter, som har uhelbredelig kreeft, kan sdledes ogsa
leve meget leengere i dag end for fa ar tilbage (3). Dette har fert til en stigning i antallet af
kreeftpatienter, som har behov for palliativ (lindrende) behandling. Rigtig mange kraeftpatienter
modtager palliativ behandling lzenge — en del endda i arevis. Den palliative indsats leveres af
forskellige sygehusafdelinger, hospicer, praktiserende laeger og hjemmeplejen (4, 5).

Der findes flere forskellige definitioner af palliation. Ofte henvises til WHO’s definition, som er
den, der anvendes i denne undersggelse:

Palliativ indsats: (6, 7)

e At fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de problemer,
der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre
problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.

Ydermere findes der forskellige afgreensninger af den palliative fases starttidspunkt. Sund-
hedsstyrelsen opererer med tre faser i den palliative indsats. Der vil ofte forekomme overlap
mellem de forskellige faser:

Faser i den palliative indsats: (8, 9)

e Entidlig palliativ fase, som kan vare ar, og hvor patienten typisk fortsat vil veere
i livsforleengende (evt. helbredende) behandling. | denne fase er der et stort
overlap mellem den rehabiliterende og palliative indsats.

e Ensen palliativ fase, der typisk varer maneder, og hvor helbredende behandling
er ophert. Indsatser i denne fase har fokus pa lindring og livskvalitet.

e En terminal fase, der varer dage til uger, og hvor patienten i den sidste tid er
uafvendeligt dgende. Fokus er her ligeledes pa lindring.
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De seneste ar er der sket en udbygning af de palliative indsatser for kreeftpatienter, og der er
kommet gget viden og ledelsesmaessigt fokus pa omradet (8). Sundhedsstyrelsen har bl.a.
udarbejdet en raekke anbefalinger (10) samt "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft” (8). Herudover beskaeftiger Dansk Multidisciplineer Cancer Gruppe for
Palliativ Indsats (DMCG-PAL) sig med at udvikle evidensbaserede kliniske retningslinjer for
den palliative indsats. Pa trods af de nationale initiativer viser flere undersggelser, at der ek-
sisterer udfordringer ved patientsikkerheden i den palliative indsats (11, 12, 13). Patientsik-
kerhed kan defineres pa falgende méade:

Patientsikkerhed: (12)

e Sikkerheden for patienter mod skade og risiko for skade som fglge af sundheds-
vaesnets indsats og ydelser eller mangel p4 samme.

Vi ved fra Kreeftens Bekeempelses undersggelse af kraeftpatienters oplevelser i de palliative
faser, at ca. 30 % oplever en reekke symptomer (f.eks. smerter, depressive symptomer og
anspaendthed), som de ikke far hjeelp til, og at de oplever, at indsatsen ikke er koordineret
(13). Andre undersggelser peger pa, at der bl.a. er udfordringer med at sikre samarbejdet og
kontinuiteten hos kreeftpatienter i palliative forlgb (12-15), netop da indsatsen er tveaerfaglig og
tveersektoriel og dermed involverer mange aktgrer p& bade det basale og det specialiserede
niveau (3, 8, 16).

Basal og specialiseret palliativ indsats: (10)

e Den basale palliative indsats udfgres af personale, som varetager palliation som
én af mange opgaver. Indsatsen foregar i almen praksis, i kommunalt regi
(hjemmepleje, plejecentre) og pa de fleste kliniske (ikke-palliative) sygehusaf-
delinger.

e Den specialiserede palliative indsats foregar ved regionale palliative teams, pa
palliative sengeafsnit pa sygehusene og pa hospicer, hvor palliation er kerne-
opgaven.

Det er ogsa kendt, at flere af de udfordringer, som forekommer i andre patientforlgb, ligeledes
kan forekomme i den palliative indsats — f.eks. vanskelig og mangelfuld kommunikation/koor-
dinering pa tveers af faggrupper og sektorer, uforberedte udskrivelser, uorden i den medicin-
ske behandling mv. Det er hertil veesentligt at bemaerke, at kreeftpatienter med palliative behov
ofte er ekstra sarbare over for fejl og komplikationer (utilsigtede haendelser) ved sikkerheds-
brist i pleje- og behandlingsforlgbet sammenlignet med andre patientgrupper, og at risikoen
for, at de pafares skade, saledes er starre (15, 19, 20).

Den palliative indsats er karakteriseret ved specifikke veerdier, situationer og praksisser, hvor-
for patientsikkerhedsforskning fra andre medicinske discipliner ikke kan overfgres uden kritisk
refleksion (19, 21, 22). Eksempelvis er gget dgdelighed pga. fejl maske ikke et naer sa relevant
mal for palliative patienter, som er i en sen eller terminal palliativ fase. Derimod kan utilsigtede
konsekvenser i form af gget sygelighed, ungdvendig lidelse (f.eks. delir, smerter, kvalme og
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sedation), ggede gkonomiske omkostninger og etiske problemstillinger (f.eks. i forhold til gn-
sket om at dg hjemme?) veere meningsfulde maleparametre i den palliative indsats (22).

Hovedparten af den viden, der findes om patientsikkerheden blandt danske kreeftpatienter,
belyser kraeftbehandlingen pa sygehusene, og der er meget lidt teoretisk og empirisk viden
om patientsikkerheden i relation til efterforlgbet, herunder de palliative faser (21-24). Ifglge
WHO er den palliative indsats netop et omrade, som er blevet overset til trods for, at det har
faet stigende betydning de seneste ar (6). Den eksisterende litteratur om palliativ forskning
omhandler primaert den mindre gruppe af kreeftpatienter, der modtager specialiseret palliativ
indsats i den terminale fase, hvorimod der er et mere spinkelt vidensgrundlag om den basale
palliative kreeftindsats (4).

Det skgnnes, at hovedparten af de ca. 15.000 kreeftpatienter, der arligt dar i Danmark, vil have
behov for en palliativ indsats pa enten basalt eller specialiseret niveau (8). Da antallet forven-
tes at stige de kommende ar, er det med udgangspunkt i ovenstaende vigtigt at rette opmaerk-
somheden mod patientsikkerheden i den palliative indsats og frembringe ny viden, der kan
bidrage til en sikker palliativ indsats.

1.2 UNDERSYJGELSENS FOKUS

| denne undersggelse er fokus rettet mod patienter, som befinder sig i de to sidste faser i det
palliative forlab — den sene palliative og den terminale palliative fase. | forleengelse heraf an-
vendes betegnelsen ’kraeftpatienter med palliative behov’ i projektet om patienter, der har
fremskreden kraeft, og hvor der er forventning om kort restlevetid.

Specielt i den sene palliative og terminale palliative fase kan patientens tilstand aendre sig
meget hurtigt. Dette kan medfgre behov for sygehusindlaeggelse, f.eks. som falge af sygdom-
mens progression, lindring af symptomer, bivirkninger ved behandlingen, optimering af ener-
gitilstand far ny kemobehandling, en utilstraekkelig palliativ indsats i hjemmet m.m. (4, 10, 25).
| den forbindelse skal regionerne ifglge Sundhedsstyrelsen sikre, at relevante patienter med
palliative behov far mulighed for aben indleeggelse (8).

Aben indlaeggelse: (28)

e Nar en patient har en aben indlaeggelse pa en afdeling, kan patienten selv, de
pargrende, egen leege eller hjemmeplejen kontakte afdelingen direkte og fa svar
pa speargsmal, eventuelt aftale ambulant besgg eller indleeggelse ved behov
herfor.

e Aben indleeggelse skal i undersggelsen forstds som livslang &ben indlaeggelse,
hvilket adskiller sig fra midlertidig aben indleeggelse, som tildeles postoperativt
(10 dage) til patienter.

En aben indlzeggelse kan anvendes, nar hiemmeplejen/pargrende og egen leege ikke leengere
kan lgse patientens pleje og behandlingsproblemer i hjemmet. Der kraeves ikke forudgaende

! Danske undersggelser viser, at omk. 70 % af de adspurgte patienter med uhelbredelig sygdom gnskede at dg i
hjemmet (26, 27). Blandt de kreeftpatienter, der arligt mister livet, dgr ca. 25 % i hjemmet, hvilket vidner om et mis-
forhold mellem patienternes gnsker og faktiske forhold (28).
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leegekontakt, og afdelingen skal tage imod patienten uafhaengigt af den aktuelle pladssituation
(28). Hensigten med implementeringen af dbne indlaeggelser er at sikre hurtig specialindsats
og den tryghed, som en indlaeggelse kan give (29). Der findes aktuelt ingen opggrelser af,
hvor mange kreeftpatienter med palliative behov som har en aben indlaeggelse.

Kortleegninger viser, at organiseringen af de abne indleeggelser varierer pa forskellige syge-
huse i landets fem regioner (28, 29). Som oftest indlaegges patienterne pa deres respektive
stamafdelinger i forhold til grunddiagnosen — enten direkte eller via den feelles akutmodtagelse
(FAM). Pa nogle sygehuse foregar indleeggelserne pa dedikerede palliative sengeafsnit i regi
af stamafdelingerne. Nogle steder fungerer de palliative teams som kompetenceorganer for
de sygehusafdelinger, der modtager patienter med aben indleeggelse. De yder bade radgiv-
ning, tilsynsvirksomhed samt undervisning af personale (28). Det er dog uklart, hvordan dette
er organiseret, og hvor stor en kapacitet der er til radgivning og undervisning, herunder om
der f.eks. fast er sat tid af til radgivning.

Handteringen af de abne indlaeggelser pa afdelingsniveau er en kompleks opgave. Mange
personale- og faggrupper er involveret, herunder plejepersonale, leeger, religigse ressource-
personer, psykologer, socialradgivere, ergo- og fysioterapeuter samt personale i den kommu-
nale sektor. Det stiller store krav til bAde kommunikation, organisering, fleksibilitet, samar-
bejde og ressourcer at fa skabt de bedst mulige rammer for patienterne (28). Grundet de store
variationer i organiseringen af de abne indleeggelser kan man formode, at de sundhedspro-
fessionelle kompetencer og viden om specifik palliation er varierende i forhold til at handtere
disse indleeggelser. Dette kan gge risikoen for, at der opstar fejl. De abne indlzeggelser kan
ske med kort varsel og kan veere af relativ kort varighed, hvilket forsteerker behovet for et godt
samarbejde pa tvaers af sektorer og for deling af information om patientens behov. Disse ac-
celererede forlgb gger desuden risikoen for overgangshaendelser. Overgange i sundheds-
vaesnet kan defineres pa fglgende made:

Overgange: (12)

e Med overgange forstas situationer, hvor ansvaret for en patients diagnose, pleje
og behandling overgar — helt eller delvist, midlertidigt eller permanent — fra en
fagperson/sektor(-er) til en anden (andre).

1.3 FORMAL

For at opna viden, der kan forbedre patientsikkerneden i den basale palliative indsats rettet
mod kreeftpatienter, er der behov for at undersgge forstaelsen, holdninger, viden om, praksis-
ser og risikable forhold blandt sundhedsprofessionelle i forhold til sikkerheden i indsatsen.

Formalet med denne undersggelse er med afsaet i sundhedsprofessionelles perspektiver at:
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o Afdeekke udfordringer i patientsikkerheden i hjemmet, ved modtagelse, under
indlzeggelse og ved udskrivelse af kraeftpatienter med palliative behov, som har
en aben indleeggelse.

e Identificere og beskrive, hvilke forhold og faktorer der har betydning for (hgj)
patientsikkerhed ved abne indlaeggelser samt fremtidige forbedringspotentialer.

Herudover gnsker vi at undersgge samarbejdet mellem stamafdelingerne og primaer sektor i
forbindelse med modtagelse og udskrivelse af patienter samt samarbejdet med palliative te-
ams. Bade primaer og sekundeer sektor inddrages i undersggelsen med henblik pa at fa et
helhedsindtryk af indsatsen.

Vi sgger konkret at belyse undersggelsesspgrgsmal sdsom:

e Hvad forstar de sundhedsprofessionelle ved patientsikkerhed i relation til pro-
jektets malgruppe? Hvordan er bevidstheden blandt personalet om potentielle
patientsikkerhedsproblemer?

o Erde sundhedsprofessionelle fra primaer og sekundaer sektor af den opfattelse,
at alle relevante patienter i malgruppen far tilbudt en aben indlaeggelse? Hvor-
dan er samarbejdet med de praktiserende laeger, pargrende og palliative teams
omkring de abne indlaeggelser?

e Hvad er karakteren af utilsigtede heendelser? Hvad kan man leere af? Hvad skal
der til for, at patientsikkerheden kan forbedres pa dette omrade?

Undersggelsen har udelukkende til formal at belyse de sundhedsprofessionelles vinkel. Pati-
enternes perspektiv kan belyses i en efterfglgende undersggelse.

Projektet vil supplere den eksisterende viden om patientsikkerheden i den palliative indsats
for kreeftpatienter. Det forventes, at den erhvervede viden om og dokumentation af udfordrin-
ger i patientsikkerheden i den palliative indsats kan danne grundlag for interventionsstudier
og udvikling pa omradet, sa sikkerheden for kreeftpatienter med palliative behov hagjnes. Mal-
gruppen for rapporten er fagligt interesserede pa klinisk og politisk niveau.
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KAPITEL 2:
METODE OG UNDERS@GELSESDESIGN




2. METODE OG UNDERSYGELSESDESIGN

Projektet er delt op i tre faser. Fase 2 udggr den centrale del af undersggelsen, mens fase 1
og 3 er af supplerende karakter. | det fglgende beskrives den metodiske tilgang og datagrund-
laget, som indgar i hver fase.

2.1 FASE 1-KORTLAGNING

| undersggelsens farste fase er der udarbejdet en kortleegning over de forskellige forlab og
kontakter, som kreeftpatienter med palliative behov kan have pa tvaers af sundhedsvaesnet.
Her er der séledes udarbejdet en illustration af, hvordan patienterne kan bevaege sig rundt i
sundhedsveaesnet, og hvilke overgange patienterne kan opleve mellem forskellige sektorer og
instanser i det palliative forlgb. lllustrationen skal bidrage til forstdelsen af overgangsudfor-
dringerne og skabe overblik over de processer, der skal veere styr p3, for at forlgbet gar godt.

Kortleegningen er skabt pa baggrund af konkret informationssggning pa relevante hjemmesi-
der tilhgrende kommuner, sygehuse, plejecentre, hospicer, regioner og Sundhedsstyrelsen.
Med henblik p& at f4 bekraeftet resultaterne fra informationssggningen er der herefter foretaget
opfglgende interviews med henholdsvis én hjemmesygeplejerske fra primeer sektor og én for-
lgbskoordinator fra sekundaer sektor, som er involveret i patientforlgb med kreeftpatienter med
palliative behov, som har &bne indleeggelser tildelt. Informanterne blev rekrutteret via rele-
vante ngglepersoner. Hvert interview varede 15-20 min. og har taget udgangspunkt i en kort-
fattet interviewguide. Der blev taget referater med centrale udsagn fra hvert interview. Udka-
stet til kortlaegningen er Igbende blevet justeret efter gennemfarsel af interviews i fase 2 og 3,
som beskrives nedenfor.

2.2 FASE 2 - INTERVIEWS | SEKUNDAR SEKTOR

Den centrale del af undersggelsen er baseret pd semistrukturerede individuelle interviews
med en reekke sygeplejersker og laeger, som er involveret i pleje og behandling af kraeftpati-
enter med en aben indleeggelse pa landets sygehuse. Ud over at informanterne skulle vaere
ansat pa afdelinger, som varetager abne indleeggelser, var det desuden et inklusionskriterium,
at informanterne havde minimum fem ars erfaring med patientgruppen. Rekrutteringen af in-
formanter foregik bade via afdelingsledelserne pa relevante afdelinger og ved opslag pa af-
delingerne samt i relevante fagblade for sundhedsprofessionelle.

| tabel 1 pa neeste side fremgar oplysninger om informanterne i anonymiseret form. | alt indgar
henholdsvis ti sygeplejersker og fem overlaeger, og alle regioner er repraesenteret. Som det
fremgar i tabellen, er der en overvaegt af informanter fra region Syddanmark samt fra kirurgi-
ske afdelinger.

Interviewene varede i gennemsnit én time og havde eksplorativ karakter. Interviewene blev
afholdt pa de respektive stamafdelinger med udgangspunkt i en overordnet interviewguide (jf.
bilag 1) for at have et styringsredskab, men med plads til gvrige temaer og vinkler. Temaer i
interviewguiden er udarbejdet med udgangspunkt i undersggelsens problemstilling, eksiste-
rende litteratur pa omradet samt resultaterne fra kortleegningen i fase 1. For at afprgve inter-
viewguiden blev der indledningsvist foretaget et pilotinterview med én sygeplejerske. Der blev
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pa baggrund af pilotinterviewet ikke foretaget veesentlige justeringer i interviewguiden, og in-
terviewet indgar derfor i den samlede dataanalyse.

Efter samtykke fra informanterne blev alle interviews lydoptaget og transskriberet med hjaelp
fra en studentermedhjeelper. Alle udskrifter er gennemgaet af interviewer for at sikre validite-
ten af data og korrekt transskribering. Den efterfglgende dataanalyse blev foretaget som en
meningskondenserende analyse (30) med henblik p& at identificere gennemgéende temaer
og veesentlige udsagn. Interviewene blev afholdt i perioden august til oktober 2015.

Region Profession Afdeling

Sygeplejerske Urologisk afdeling
Hovedstaden Sygeplejerske Gyneekologisk afdeling
Overleege Urologisk afdeling
Sygeplejerske Kirurgisk afdeling
Sygeplejerske Kirurgisk afdeling
Syddanmark Sygeplejerske Medicinsk afdeling
Sygeplejerske Heematologisk afdeling
Overleege Kirurgisk afdeling

Sygeplejerske Kirurgisk afdeling

Nordjylland

Overleege Kirurgisk afdeling
Sygeplejerske Kirurgisk afdeling
Midtylland Overleege Heematologisk afdeling
Sygeplejerske Kirurgisk afdeling

Sjeelland Sygeplejerske Onkologisk afdeling

Overleege Kirurgisk afdeling

Tabel 1: Informanter i undersggelsens fase 2

2.3 FASE 3 -INTERVIEWS | PRIMZAER SEKTOR

| undersggelsens afsluttende fase blev der foretaget semistrukturerede individuelle interviews
med hjemmesygeplejersker og praktiserende leeger. Denne del har til hensigt at bidrage til et
mere helhedsorienteret billede af patienternes forlgb samt de overgange mellem primaer og
sekundeer sektor, patienterne kan opleve i forbindelse med de &bne indleeggelser.

Inklusionskriteriet for informanterne i denne fase var, som i de to foregdende faser, at de er
involveret i pleje, behandling og omsorg for kreeftpatienter med palliative behov, som har en
aben indleeggelse. Rekrutteringen af informanter foregik via relevante ngglepersoner. | alt
indgar henholdsvis fem hjemmesygeplejersker og fem praktiserende laeger, og alle regioner
er repraesenteret, som det fremgar af tabel 2.
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Interviewene fungerer som supplement til interviewene i fase 2 og var kun af en halv times
varighed og blev foretaget som telefoninterviews. Hvert interview tog udgangspunkt i en over-
ordnet interviewguide (jf. bilag 2 og 3), som blev udarbejdet med afsaet i undersggelsens pro-
blemstilling og analysen af interviewene i fase 2. Efter samtykke med informanterne blev de
lydoptaget og transskriberet. Analyseprocessen foregik som i fase 2. Interviewene blev afholdt
i perioden december 2015 til januar 2016.

Region Profession

Hovedstaden Praktiserende laege

Praktiserende leege

Syddanmark Hjemmesygeplejerske
Nordjylland Praktiserende leege

Midtjylland Hjemmesygeplejerske
Hjemmesygeplejerske
Praktiserende leege

Praktiserende leege
SEEN Hjemmesygeplejerske
Hjemmesygeplejerske

Tabel 2: Informanter i undersggelsens fase 3

2.4 METODISKE OVERVEJELSER

Den kvalitative tilgang til indsamling, bearbejdning og analyse af data har betydet, at problem-
stillingen er blevet modificeret og udvidet, efterhdnden som processen har produceret nye
spgrgsmal og indsigter.

Antallet af informanter i undersggelsens tre faser er baseret pa malet om at opna datamazet-
ning. Hertil har tidsmaessige begraensninger ogsa spillet en rolle.

Eftersom der ikke anvendes personhenfgrbare data i projektet, er godkendelse fra Datatilsy-
net til gennemfarsel af undersggelsen ikke pakreevet2. Diskussion af styrker og svagheder
ved undersggelsens metode og design fremgar af afsnit 6.6.

2 Bekreeftet af Datatilsynet pr. telefon den 05.08.2015.
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3. FASE 1-KORTLAGNING

| de neeste tre kapitler preesenteres resultaterne fra de tre faser i undersggelsen. Det skal
understreges, at denne undersggelse fremstiller sundhedsprofessionelles perspektiver, og
patienternes og pargrendes oplevelser og vurderinger er saledes ikke inddraget. | dette kapitel
falger resultaterne fra undersggelsens fase 1.

3.1 ARENAER OG AKTORER | DEN PALLIATIVE INDSATS

Formalet med denne indledende fase i undersggelsen var at danne en illustration over de
forskellige forlgb og kontakter, som kreeftpatienter med palliative behov kan have pa tveers af
deres forlgb.

Resultatet er skabt pa baggrund af informationssggning pa relevante hjemmesider og de ind-
ledende interviews i henholdsvis primaer og sekundaer sektor og er suppleret med viden og
information fra interviews i de to efterfalgende faser i undersggelsen (jf. afsnit 2.1). En detal-
jeret forklaring af figuren og dens elementer fremgar pa nzeste side.

Socialradgiver i
Ergoterapeut Psykolog Lasge AR Socialradgiver
Religiss ressourcepers. A Psykolog
Sygeplejerske Fysioterapeut Sygeplejerske Musikterapeut  Diestist
Diestist Servicefunktioner
Leege ey SOSU-ass. Religigs ressourcepers.
: Frivillige ‘ Frivillige
Stamafdeling SYGEHUS HOSPICE
\ Palliativt team /
Patientforeninger
Pargrende
Anden
afdeling
EGET HIEM
/PLEJEHJEM

Rehabilitering
/aflastning

Hjemmesygeplejerske  5OSU-ass. /hjeelper

— Frivillige
Praktiserende lasge Diestist Leegesekreteer
Psykalog Religigs ressourcepers. Fysioterapeut
Ergoterapeut Socialradgiver

Figur 1: Kortleegning over forskellige forlgb og kontakter, som kraeftpatienter
med palliative behov kan have pa tvaers af sundhedsvaesnet.
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De bla kasser i figuren illustrerer de forskellige arenaer, hvor den palliative indsats typisk fo-
regar. Herunder er hjemmet/plejehjem, sygehusregi og hospice hovedarenaer. De gvrige bla
kasser (i lysere farver) viser underarenaer; i sygehusregi kan patienterne f.eks. bade veere
indlagt pa stamafdelingerne eller pa andre afdelinger, og i primeer sektor-regi kan dele af den
palliative indsats foregd pa rehabiliterings- eller aflastningspladser, som typisk er placeret pa
plejecentre. De bla tovejspile indikerer overgange, som patienterne kan opleve mellem hver
arena.

De grgnne cirkler indeholder forskellige professionelle aktgrer, som patienterne kan have kon-
takt med inden for hver arena. Der er flere typer af aktgrer, som er praesenteret i flere arenaer
— f.eks. er der sygeplejersker i alle arenaer. | alle tre hovedarenaer indgar ogsa 'religigs res-
sourceperson’, som f.eks. kan vaere en praest eller imam. Kun fa aktgrer er seeregne for hver
arena. Under sygehusregi star f.eks. 'servicefunktioner’ anfart, hvilket skal forstas som radio-
grafer, laboranter, portgrer mv. Den grgnne cirkel i midten af figuren viser professionelle ak-
terer, som overordnet kan indga i patientens forlgb i alle arenaer — det palliative team og
patientforeninger, sdsom Kraeftens Bekaempelse eller mere sygdomsspecifikke foreninger sa-
som Dansk Brystkreeft Organisation.

De gule cirkler viser ikke-professionelle aktgrer, som kan indga i patientforlgbet. | midten star
de péargrende, da de gennemgaende kan indga i alle arenaer, hvor den palliative indsats fo-
regar. Under hver arena er der tilfgjet frivillige aktarer, da diverse typer af frivillige kan indga i
forskellige sammenhaenge.

Det skal understreges, at det ikke er givet, at alle kreeftpatienter med palliative behov oplever
alle illustrerede arenaer og aktarer, men det er et generelt billede p3, hvorledes et forlgb kan
se ud, og hvor komplekst et forlgb kan vaere. Som figuren illustrerer, er der potentielt et stort
antal af forskellige aktgrer, som patienterne skal forholde sig til. Der er séledes ogsd mange
forskellige aktgrer, som skal samarbejde i patientforlgbene.
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4. FASE 2 - INTERVIEWS | SEKUNDAR SEKTOR

| de falgende fem afsnit i dette kapitel fremgar analysen af de gennemfgrte interviews i un-
dersggelsens fase 2. De enkelte afsnit indeholder en reekke citater fra informanterne. Over-
sigten over informanter er at finde i undersggelsens metodeafsnit (jf. afsnit 2.2).

Generelt kommer det til udtryk i interviewene, at den palliative indsats i mange ar har vaeret
et underprioriteret omrade i den danske sygehussektor. Dette haenger bl.a. sammen med, at
det primaere fokus overvejende har veeret pa behandlingen.

4.1 PATIENTSIKKERHED OG ABNE INDL/AEGGELSER
| DEN PALLIATIVE INDSATS

For at seette rammerne for analysen belyser vi i dette indledende afsnit, hvad sundhedsper-
sonalet pa stamafdelingerne forstar ved patientsikkerhed for kreeftpatienter i den palliative
fase. Dernaest preesenteres informanternes opfattelser i relation til tildeling af &bne indleeggel-
ser samt de generelle arbejdsgange ved indlzeggelserne. Afsnittet har til formal at give et
indblik i, hvorledes de abne indleeggelser er organiseret pa de stamafdelinger, der har indgaet
i undersggelsen.

4.1.1 Opfattelser af patientsikkerhed i den palliative indsats

Stgrstedelen af informanterne beskriver, at de i store traek opfatter patientsikkerhed i relation
til kreeftpatienter med palliative behov pa samme made som patientsikkerhed i andre patient-
grupper. Patientidentifikation, medicin- og behandlingsstatus, behandling af infektioner, infor-
mation og kommunikation samt sikkerhed i overgange naevnes som veesentlige fokusomra-
der. Informanterne beskriver dog nogle forhold, som er sseregne for patienter med palliative
behov. Det understreges eksempelvis, at denne patientgruppe ofte har komplekse forlgb med
flere problematikker og er ekstra sarbare, hvorfor det i nogle tilfeelde kraever seerlig opmaerk-
somhed at undga fejl og komplikationer. Desuden er der fokus pa, at patienterne ikke udsaet-
tes for ungdvendige prgver og undersggelser eller behandling:

Vi maler og vejer jo ikke s& meget, nar det bliver palliativt, s3 man kan sige, der er
sikkert nogle ting, som vi gar glip af, men det er jo ogsa en opvejning af, hvor meget
man skal gare, og hvor meget man skal behandle. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

Herudover kan der veere bergringsangst forbundet med denne patientgruppe, som kan have
betydning for patientsikkerheden:

Det hele munder ud i [...] kommunikation, og den kommunikation er jo mangelfuld pa
mange omrader. Men specielt nok ogsa i det palliative og terminale forlgb, fordi der er
nogen, som har noget bergringsangst over for det, stadigveek. S& hvis ikke der er en
ordentlig information og kommunikation ogsa faggrupperne imellem — selvfglgelig ogsa
over for patienten — sa er der ingen tvivl om, at der kan veere masser af fejl og masser
af misforstaelser. (Overlaege, haematologis afd.)

Bergringsangst kan saledes veere et aspekt i relation til patientsikkerhed blandt kreeftpatienter
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med palliative behov, som far patientgruppen til at skille sig ud i forhold til gvrige patientgrup-
per. Dette tema italeseettes af flere informanter og er et tilbagevendende tema i undersggel-
sen, som uddybes yderligere i bl.a. afsnit 4.2.4 og 4.2.5.

Andre informanter angiver, at dét, de hovedsageligt forstar ved patientsikkerhed i relation til
undersggelsens malgruppe, er, at patienterne har mulighed for at have den &bne indlaeggelse
som en ’livline’, der kan give dem tryghed og mindske ungdig ventetid ved f.eks. akutmodta-
gelse eller vagtleege. Herudover neevner en informant, at det netop er yderst vigtigt, at patien-
terne far tildelt den &bne indleeggelse, sa der ikke opstar tvivl om, hvor de kan henvende sig:

De palliative patienter, som tit har forlab pa forskellige afdelinger, fgler sig tit lidt fortabt,
nar der opstar en akut situation. De er i tvivl om, hvor de skal henvende sig, og hvor de
harertil. [...] Tit bliver de kastet rundt mellem forskellige afdelinger og ligger lidt hist lidt
her. [...] det er utrolig vigtigt, at netop den patientkategori ved preecis, hvilket nummer
de kan ringe til. Og der, hvor de sa henvender sig, ved de, hvem patienten er, og ved
praecis, hvor patienten skal hen. (Overlaege, kirurgisk afd.)

Patientsikkerhed i den palliative indsats rummer saledes flere nuancer ifglge undersggelsens
informanter. Samlet set er der dog ikke vaesentlige afvigelser i forhold til gvrige patientgrupper
pa nzer, at der bgr veere seerlig opmaerksomhed rettet mod, at denne patientgruppe kan vaere
seerligt sdrbar over for komplikationer, samt at der skal vaere fokus pa at imgdekomme den
bergringsangst, der nogle gange kan veere forbundet med kraeftpatienter med palliative be-
hov. Patientsikkerhed for denne patientgruppe kan ifglge informanterne ligeledes forstas som
den sikkerhed for hurtig adgang, kontinuitet og sammenhaeng, som tilbuddet om den abne
indleeggelse kan give patienterne, hvilket giver dem tryghed. Ifglge informanternes opfattelser
omfatter patientsikkerhed for denne gruppe af patienter dermed ikke kun fysiske aspekter,
men ogsa psykiske og sociale aspekter.

4.1.2 Tildeling af abne indlaeggelser i den palliative indsats

En enkelt informant angiver, at den abne indlaeggelse pa deres afdeling primaert bliver tilbudt
patienter, som har meget komplekse symptomer og komplikationer, eller som har sociale for-
hold, der er seerligt udfordrende. De gvrige informanter angiver, at alle relevante kreeftpatien-
ter i den sene palliative fase eller terminale palliative fase bliver tilbudt indlaeggelsen pa deres
afdelinger. Ifglge flere informanter eksisterer der dog netop en problematik i forhold til, at ikke
alle kreeftpatienter med palliative behov, som kunne have behov for en aben indlaeggelse, far
det tildelt (med henvisning til andre afdelinger end deres egen):

[...] der er sadan et eller andet galt der, hvor der simpelthen ikke er nok plads, og man
kan sige, i mange andre afdelinger, der hvis man ikke har et behandlingstilbud, onko-
logisk eller kirurgisk, sa bliver de afsluttet, men afsluttet til hvad? Sa er de i ‘no-mans-
land’. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

Hvis ikke alle relevante kreeftpatienter med palliative behov bliver tilbudt en aben indleeggelse,
kan det medfgre, at nogle patienter bliver tabt i systemet og ikke far tilstraekkelig hjeelp til de
problemstillinger, de matte opleve — og dermed kan der ske brist i patientsikkerheden. Det har
ikke veeret muligt at belyse den problematik yderligere i denne fase af undersggelsen. Emnet
bergres mere dybdegdende i undersggelsens fase 3 (jf. afsnit 5.1.4).
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4.1.3 Patientinformation og forventningsafstemning

Et vigtigt element i den &bne indleeggelse er, at patienterne er ordentligt informeret om, at de
har faet indleeggelsen tildelt samt information om, hvad den indebeerer, og hvornar den kan
anvendes. Stgrstedelen af informanterne beskriver, at patienten bliver informeret om den
abne indleeggelse ved en kombination af skriftlig og mundtlig information. Informationen ind-
befatter typisk en praktisk forklaring af, hvad indleeggelsen indebaerer, samt hvad de kan for-
vente af den og afdelingen. Sidstnaevnte information bliver omtalt af informanterne som en
forventningsafstemning. Derudover vil informationen omfatte kontaktoplysninger til afdelingen
og til patientens kontaktleege eller -sygeplejerske.

Pa nogle afdelinger bliver patienterne og deres pargrende ogsa inviteret ind til en samtale pa
afdelingen, som har til formal at skabe tryghed for patienten og afstemme gensidige forvent-
ninger. Informanterne udtrykker positive erfaringer med disse samtaler — iseer i tilfeelde, hvor
patienterne er blevet afsluttet fra én afdeling og har faet tildelt en aben indleeggelse pa en
anden afdeling:

Alle giver udtryk for, at de er glade for, at de tog sig tid til at komme herind, og de fgler,
de har faet noget godt ud af det. For ellers faler de sig nogle gange tabt mellem to stole.
De er feerdigbehandlede hos onkologerne, udskrevet til eget hjem med en besked om,
at de ma henvende sig til egen leege, hvis der er noget. Og sa far de det der brev om
aben indleeggelse. Og der tror vi, at det er lidt vigtigt, at vi lige far taget fat i dem og far
sagt, at der stadig er nogen, der har fat i dem. (Sygeplejerske, medicinsk afd.)

Samtalerne kan saledes veere til gavn for bade patient, pargrende og afdeling. Der kan veere
patientsikkerhedsmaessige aspekter i disse samtaler, da der ved en samtale er mulighed for,
at afdelingen bliver bedre bekendt med information om patientens tilstand/situation og dennes
preeferencer, som kan mindske fejl og misforstaelser, nar patienten kommer ind pa den abne
indlaeggelse. Ydermere kan samtalerne sikre, at patienterne bliver helt indforstdede med, at
de har den abne indleeggelse tildelt, samt hvad de kan anvende den til. Til trods for at infor-
manterne oplever positive resultater ved samtalerne, angiver en informant, at det desvaerre
ikke er alle patienter, der nar at tage imod tilbuddet om en samtale, idet de ofte far tildelt
indlaeggelsen sent i sygdomsforlgbet og derfor er i for darlig tilstand til at komme ind til sam-
talen.

| kontrast til de afdelinger, hvor patienterne inviteres ind til en samtale, italesaetter andre in-
formanter overleveringen af information om den abne indlaeggelse som noget, der primaert
foregar som en uformel orientering:

Det er som regel meget udramatisk, og det er ikke engang sikkert, at det star sadan
rigtigt i journalen. Det er bare sadan en orientering — man pregver at sikre sig, at de ved,
at vi godt ved, at de nu er seerligt syge og har behov for noget ekstra, og vi stiller os til
radighed. Der er ikke noget rigtigt formelt over det. (Overleege, urologisk afd.)

Pa afdelinger, hvor orientering og informationen om de abne indlaeggelser er mere uformel,
kan der opsta situationer, hvor patienterne méaske ikke er klar over, at de har den abne ind-
leeggelse tildelt og derfor ikke gar brug af den — eller af den telefoniske kontakt til afdelingen
— selvom der métte opsta et behov. Dette kan fare til ungdig lidelse for patienten og skabe
forsinkelser i patientforlgbet og dermed skade patienten. Som en informant udtrykker, kan
utilstreekkelig information om anvendelsen af den abne indlaeggelse ligeledes betyde, at pati-
enterne ikke far opfyldt et gnske om at dg i eget hjem:
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[...] jeg synes, at det er lidt uheldigt, at vi ikke har kontakten far og sé& kan hjeelpe dem
lidt til, at det haenger sammen. Fordi jeg synes egentlig, at jeg oplever, at flere af vores
patienter ender med at komme ind til os og dg, hvor det slet ikke har veeret deres gnske.
Men fordi man pa en eller anden made ikke far taget hdnd om problemerne i tide |[...]
(Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

4.1.4 Kliniske retningslinjer ved abne indleeggelser

Hvorvidt der anvendes seaerlige kliniske retningslinjer, vejledninger, tjeklister mv. for kreeftpati-
enter med palliative behov pa de enkelte afdelinger varierer. En del af informanterne angiver,
at de ikke gar brug af veerktgjer, som adskiller sig fra dét, der anvendes ved andre patient-
grupper. Hertil udtrykker flere informanter tvivl om, hvorvidt seerlige retningslinjer mv. eksiste-
rer i afdelingen, men at de i sa fald ikke bliver anvendt. Sterstedelen af informanterne svarer
imidlertid, at de i deres afdelinger anvender enten seerlige retningslinjer, vejledninger eller
tjeklister. Dog varierer det i, hvilken grad de anvendes i praksis af de sundhedsprofessionelle:

Der findes jo en hel reekke af retningslinjer inde pa 'E-dok’, som drejer sig om plejen af
palliative patienter, men det er ikke nogen, som jeg har oplevelsen af, at vi sddan traek-
ker frem og bruger i den enkelte situation [...] (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Pa nogle afdelinger har man udarbejdet en seerlig ’palliationsmappe’, som har samlet kliniske
retningslinjer, symptomgennemgange, planer og tjeklister malrettet patienter med palliative
behov. Det er hensigten med mappen, at den skal vaere placeret hos patienten, s& patient og
pargrende har mulighed for at lzese og skrive i den. | andre afdelinger har man lignende tiltag
som f.eks. ’palliative gennemgange’, der indeholder nogle bestemte punkter, der skal gen-
nemgéas med patienten, enten ved modtagelse eller udskrivelse. Disse lister kan tages frem
igen ved genindleeggelse, saledes at der kan dannes et overblik over, hvor patienten er i sit
forlgb. Informanterne udtrykker tilfredshed med de forskellige veerktgjer, da de bl.a. er med-
virkende til at skabe kontinuitet i patientforlabene, men flere papeger, at det ofte er for sent i
forlgbet, at de bliver taget i brug:

Vi har bare ikke veeret ret gode til at bruge den, for nogen har maske nok synes, at det
var lidt kontroversielt at bruge den, fordi hvornar er det lige, man starter den op? Sa
derfor har det veeret sveert at bruge. [...] [Udfordringen] er dels det med at huske, at vi
har den, og dels, at det kan vaere lidt kontroversielt i forhold til de pargrende, typisk, at
man siger: 'Nu er det her palliativ behandling’. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Informanten italesaetter sdledes ogsa, at det kan vaere en udfordring at afgare, hvornar man
skelner mellem kurativ og palliativ behandling. Til trods for at denne problematik adskiller sig
fra det overordnede fokus i undersggelsen — patienter, som allerede er defineret som vaerende
i en palliativ fase — sa er det en interessant problematik, som i veerste fald kan fare til, at
patienten ikke far den optimale behandling. Eksempelvis kan der veere smerter, som ikke bli-
ver tilstraekkeligt deekket eller andre symptomer, som ikke bliver handteret. Her kan igen dra-
ges paralleller til, at nogle sundhedsprofessionelle kan opleve bergringsangst over for det
palliative omrade.
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Opsamling: Patientsikkerhed i den palliative indsats og &bne indleeggelser

e Informanternes opfattelser af patientsikkerhed blandt kreeftpatienter med palli-
ative behov rummer mange nuancer, men er pa mange punkter ikke afvigende
fra andre patientgrupper. Dog leegger informanterne veegt pa, at denne patient-
gruppe ofte har flere problematikker og derfor kan veere szerligt sarbar over for
fejl og komplikationer.

e Bergringsangst kan ligeledes forekomme i forhold til denne patientgruppe, hvil-
ket kan pavirke patientsikkerheden, hvis der f.eks. ikke kommunikeres ordent-
ligt med patienten om den sidste tid og patientens preeferencer.

e Informanterne papeger, at ikke alle relevante kreeftpatienter med palliative be-
hov bliver tilbudt en &ben indleeggelse.

e Utilstreekkelig informationsudveksling mellem afdeling og patient kan medfgre,
at patienten ikke er klar over, at indlaeggelsen er tildelt, eller at vigtig information
om patienten ikke kendes af afdelingen.

e Det varierer, hvorvidt der anvendes seerlige retningslinjer, vejledninger, tjekli-
ster mv. i forbindelse med kraeftpatienter med palliative behov. Der synes at
veere fordele ved at have systematiseret brug af seerlige veerktgjer for denne
patientgruppe, der kan understgtte, at patienterne far den mest optimale be-
handling, samt at information ikke gar tabt.

42 MODTAGELSE

Dette afsnit omhandler selve modtagelsen af kreeftpatienter med en aben indleeggelse. Her-
under belyser vi, hvordan modtagelsen konkret foregar pa afdelingerne, patientsikkerhedsud-
fordringer og forbedringspotentialer ifglge informanterne. Afsnittet indledes med en preesen-
tation af, hvad informanterne anser for at veere seerligt vigtigt ved modtagelsen.

4.2.1 Hvad er seerligt vigtigt ved modtagelsen?

Stgrstedelen af informanterne papeger vigtigheden af, at man far skabt fred og ro omkring
patienterne, s& de kan fale sig trygge og opleve, at der bliver taget hand om dem. Herudover
er det vigtigt at fa situationen afdramatiseret:

Vi skal signalere ro og tryghed og signalere over for patienten, at vi har styr pa det.
Fordi tit og ofte kommer de ind pga. noget andengd, der er eskaleret, og det er meget
angstprovokerende. S& det er utroligt vigtigt, at dem, der modtager, har lidt kompeten-
cer og er en smule erfarne i at tage sig af den her patientgruppe [...] Det er naesten
noget af de vigtigste. Ogsa at man kan finde ud af at bruge sit kliniske blik. (Sygeple-
jersken, medicinsk afd.)

Ud over ro og kvalificeret personale papeger nogle informanter, at tid ogsa er et vigtigt element
i modtagelsen:

Dét, at vi har tid. Og det kan godt knibe, fordi der er ikke ret mange sygeplejersker pa
vagt uden for almindelig dagtid, s& hvis de har travit med et par darlige patienter, sa dét
at seette sig ned og have tid til at lade der falde ro pa patienterne, det kan veere en
udfordring. Netop fordi mange af dem kommer med angst og usikkerhed. (Overleege,
kirurgisk afd.)
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Patienter med en aben indlzeggelse kan ankomme med forskelligartede behov og symptomer.
Informanterne beskriver i den forbindelse, at det er vigtigt at lgse de problemer, patienterne
har, og have fokus pa netop dét, der fylder mest for patienten og de pargrende. Et par infor-
manter fremhaever, at det i modtagelsen tillige er vigtigt netop at veere opmeerksom pa de
paragrende, fordi det i nogle tilfeelde er dem, der har fglt sig seerligt usikre og hjeelpelgse i
hjemmet, og det kan vaere arsagen til indlaeggelsen.

4.2.2 Hvordan foregar modtagelsen pa aben indleeggelse?

Kraeftpatienter, som har en aben indlaeggelse, bliver ofte indlagt akut, fordi patienterne kan
opleve pludselig forveerring i deres helbredstilstand. Selvom det er tilfeeldet, angiver stgrste-
delen af informanterne, at patienterne stor set aldrig ankommer pa afdelingen uden at have
kontaktet afdelingen telefonisk forinden. Den telefoniske kontakt inden indlaeggelsen beskri-
ves derfor som en fordel for alle parter.

Det er generelt de samme procedurer, der gaelder ved modtagelsen af patienter pa en aben
indleeggelse pa de forskellige afdelinger. Som beskrevet i nedenstdende citat bliver patien-
terne ofte indlagt i aftentimerne eller om natten:

Mange gange kommer patienterne om aftenen og om natten, fordi de synes, at deres
symptomer pa det tidspunkt forveerres. De har maske veeret ved lzege i lgbet af dagen,
og man har vurderet lige at treede vande og se, om det gik over, men sa kan patienten
se, at det gar det ikke, og s& ma de hellere ringe herind. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

| starstedelen af tilfaeldene bliver patienterne modtaget direkte pa stamafdelingen eller i et
tilhgrende ambulatorium. Enkelte informanter angiver, at patienterne i sjaeldne tilfeelde kan
blive modtaget via akutmodtagelsen. Det kan enten skyldes, at f.eks. Falck-personalet ikke
har veeret opmaerksomme p4, at patienten har en aben indleeggelse pa en stamafdeling, eller
hvis det sk@nnes af afdelingen, at patienten har behov for at blive tilset af en leege i akutmod-
tagelsen, fordi der hurtigere er en laege tilgeengelig dér end pa afdelingen.

Pa stamafdelingerne bliver patienterne budt velkommen af en sygeplejerske eller af en assi-
stent. Der er typisk forberedt en seng til patienten, nar de ankommer. P& nogle afdelinger kan
patienterne risikere at ligge pa gangen eller i undersggelsesstuer, indtil der kan blive skabt en
plads pa en stue. Hvis det vurderes, at patienten har behov for det, forsgger afdelingerne sa
vidt muligt at friggre en plads pa en enestue. Kun f& informanter angiver, at de har deciderede
palliative sengeafsnit i afdelingerne, som kreeftpatienterne med palliative behov kan blive ind-
lagt pa. Alt afhaengig af tidspunktet pa dagnet, patienten kommer pd, varierer det, hvornar en
leege har mulighed for at tilse patienten. | dagtiden er leegerne mest tilgaengelige. Hvorvidt det
er en forvagt eller en bagvagt, der tilser patienterne, nar de ankommer, er forskelligt fra afde-
ling til afdeling. Starstedelen af informanterne angiver, at de i afdelingen sa vidt muligt tilstrae-
ber, at det er sygeplejersker og leeger, som patienterne kender i forvejen, der tager imod dem
og behandler dem, saledes at patienterne oplever tryghed og kontinuitet.

Det varierer meget, hvor mange kraeftpatienter med palliative behov, afdelingerne i gennem-
snit modtager med en &ben indleeggelse pr. uge. En informant formulerer det saledes:

Det svinger sindssygt meget. Vi har uger, hvor vi ikke har én eneste, og sa har vi andre
uger, hvor vi teenker Hold nu op, nu veelter denne her dag, fordi nu har vi i forvejen
mange patienter, og nu er det sa den tredje patient med aben indleeggelse, der ringer
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ind for at blive indlagt’. S& i snit vil jeg sige, at vi nok har en tre stykker i lgbet af ugen,
men det svinger rigtig meget. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Udsagnet stemmer godt overens med de fleste gvrige informanters angivelser. Et par infor-
manter angiver dog, at de i gennemsnit har mindst fem-seks patienter indlagt pa en aben
indleeggelse hver uge, hvilket givetvis haenger sammen med afdelingernes stgrrelse og spe-
ciale.

4.2.3 Hvor kommer patienterne fra?

Nar patienterne kommer ind pa den &bne indleeggelse, kommer de typisk fra eget hjem. Her-
udover kan de i sjeeldnere tilfeelde komme fra aflastningspladser, plejehjem eller hospicer.
Omkring halvdelen af informanterne svarer, at de patienter, de har registret med en aben
indlaeggelse, har haft hele deres behandlingsforlgb pa afdelingen. Den anden halvdel af in-
formanterne angiver, at de godt kan have patienter registreret med en aben indlaeggelse, som
har haft, eller stadig har, deres behandlingsforlgb pa en anden afdeling:

De kan ogsa veere blevet behandlet et andet sted og s& komme i vores ambulatorium,
hvor de sé ringer over og siger, at dén og dén patient skal have &ben indleeggelse hos
0s. Men sa opretter vi dem med det samme i vores system, sa vi har overblik over,
hvem de er, og hvad de fejler. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Som ovenstaende citater indikerer, er der flere steder konsensus om, at patienterne kan blive
registreret med en aben indleeggelse pa en afdeling, selvom de har haft deres behandlings-
forlab et andet sted. Det kan f.eks. ogsa veere i tilfaelde, hvor patienterne har haft deres kura-
tive forlgb pa et stgrre hospital i regionen, og patienten sa i det efterfglgende palliative forlgb
far den abne indlzeggelse pa et lokalt sygehus, som geografisk er placeret teettere pa patien-
tens hjem. | andre tilfeelde eksisterer der ikke i samme grad konsensus om, hvem der har
ansvaret for at tilbyde patienten en aben indlaeggelse:

| princippet kan patienterne ikke komme fra andre afdelinger, men det gar de i praksis.
Der er faktisk temmelig mange patienter, der bliver 'smidt ud’ af deres egen faggruppe,
hvis man kan sige det sddan — brystkraeftpatienter, gynaekologiske kreeftpatienter. [...]
sa engang imellem har vi ogsa nogle af dem, hvilket faktisk er lidt urimeligt [...] Ikke
engang onkologerne vil jo have uhelbredelige kreeftpatienter liggende. De har dem jo
kun sé leenge, de kan give dem kemo. (Overleege, urologisk afd.)

| de tilfaelde, hvor der ikke er konsensus om, hvem der har ansvaret for at tilbyde en aben
indlaeggelse, kan nogle patienter risikere ikke at fa indlaeggelsen tilbudt, selvom de har behov
for det.

4.2.4 Dokumentation af patientinformation og -preeferencer

Der er stor variation i, hvordan afdelingerne handterer og dokumenterer information om pati-
enternes praeferencer. Sddanne informationer kan bl.a. indbefatte patienternes gnsker for den
sidste tid eller gnsker om ikke at blive genoplivet ved hjertestop. Flere informanter angiver, at
de i afdelingen har seerlige procedurer, hvori dokumentation af patienternes praeferencer ind-
gar. Det noteres systematisk i f.eks. patientens journal eller i et ordinationsskema. Andre ste-
der bliver der spurgt ind til preeferencer ved de faromtalte samtaler (jf. afsnit 4.1.3):
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Omkring gnsker for den sidste tid, sa prgver jeg at snakke med dem om til den samtale,
som de forhabentlig kommer ind til, hvis jeg synes, at samtalen gar i den retning. Nogle
tager det selv op, og andre signalerer, at det har de overhovedet ikke lyst til at snakke
om. Ved andre vurderer jeg, at det kan jeg godt tillade mig at snakke om, og sa sparger
jeg ind til det. De allerfleste har jo ogsa dannet sig en mening om, hvad de egentlig vil
den sidste tid. (Sygeplejerske, medicinsk afd.)

Som citatet antyder, er det ofte en vurderingssag fra de sundhedsprofessionelles side, hvor-
vidt patienten har behov eller lyst til at blive spurgt ind til den sidste tid. Netop dét forhold, at
det ikke er alle patienter, der gnsker eller har sveert ved at drgfte deres praeferencer for den
sidste tid, har pa mange afdelinger medfart, at der ikke eksisterer formaliserede procedurer
omkring det:

Altsd de samtaler, vi har med patienterne, bliver jo ikke sat i system. Det er jo ikke
sadan, at man har en aftale om: 'Nu kommer du ind til mig, og sa skal vi lige snakke om
hvad, du teenker om dét at skulle dg.’ Altsa, det er sddan nogle situationer, der abner
sig, n&r man passer patienten. Lige pludselig s giver de udtryk for et eller andet, som
vi skal fange og samle op pa for ligesom at sige: 'Hvad er det lige, der er pa spil?’
(Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Nogle informanter udtrykker tilfredshed med, at de drgfter preeferencer med patienterne un-
dervejs i forlgbet, nar muligheden byder sig, da det saledes kan undgas, at samtalen virker
forceret, hvilket kan veere at foretraekke for bade patient og de sundhedsprofessionelle. Andre
informanter papeger, at der kan veere veesentlige udfordringer ved, at der ikke er nogle pro-
cedurer for at spgrge patienterne ind til deres praeferencer, idet de kan opleve at sta i situati-
oner, hvor de mangler oplysningerne:

[...] hvis ikke det star der [at patienten har frabedt sig genoplivning], sa har vi jo ikke
andet end ansvatret til at handle, s& kan man ‘skynde sig langsomt’, som nogen siger.
Men det er jo stadig dig, der star med ansvaret i sidste ende [...] det er da frustrerende,
i hvert fald for os sygeplejersker. Sa skal man sta og banke i en eller anden arme mands
brystkasse og ved, at han aldrig nogensinde vil overleve at have et intensivt forlgb eller
komme til heegterne bagefter. Hvor jeg synes, at de straekker sig langt vores keere lae-
ger, de glemmer lidt den ed, de har lagt om, at de ogsa skal lindre. S& ma de lzere at
tage tyren ved hornene. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

Som citatet indikerer, s& kan der veere en bergringsangst forbundet med at skulle sparge ind
til patienternes preeferencer for den sidste tid. Dette understreges af flere informanter:

Det store problem er, at det skal sté i journalerne, og jeg synes faktisk, det er lidt graen-
seoverskridende at spgrge dem om det. [...] Selvom man godt kan formulere det peent,
sa er det et problem, at der skal std, at: "Hvis du far et hjerteanfald, sa lader vi dig veere’.
Sadan kan man godt f& den formuleret, men jeg synes, det er vanskeligt. (Overlaege,
urologisk afd.)

Som det desuden fremgar af citaterne, kan der veere uklart, hvem det er, der har ansvaret for
at spegrge patienten ind til preeferencerne. Det indikerer, at der pa nogle afdelinger er behov
for en gensidig afstemning af ansvarsplacering i den henseende. En informant foresléar, at
man kan imadekomme problematikken om en eventuel bergringsangst fra bade de sundheds-
professionelles og patienternes side ved at opfordre patienterne og deres pargrende til at tage
stilling til overvejelserne derhjemme vha. vejledninger eller tilsvarende og pa den made for-
sgge at fa abnet for samtalen.
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Endelig kan det i relation til patientens praeferencer veere relevant at medteenke de pargrende.
Som nedenstaende citat viser, kan der veere tilfeelde, hvor patientens gnsker for den sidste
tid ikke imgdekommes, netop af hensyn til de pargrende:

De pargrende kan sige: ‘Jamen, han vil s& gerne dg derhjemme, men det kan jeg jo
ikke overskue’, og det kan vi godt forstd, de ikke kan overskue. S& ma vi jo statte op
om, at det er den rigtige beslutning at blive her. Der er mange, der kaster meget op og
har virkelig mange gener og kvalme og smerter, og sa er det jo ikke rimeligt at komme
hjem. Kun hvis alle er med pa den. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Som informanterne giver udtryk for, er der forhold, der kan forbedres ved dokumentation af
og samtale om patienternes praeferencer, sdledes at man sa vidt muligt undgar, at der opstar
situationer, hvor patientens praeferencer ikke er kendt eller ikke kan imgdekommes. Det er et
vaesentligt omrade at have fokus pd, da der her er risiko for, at der kan ske brist i patientsik-
kerheden. Hvis det f.eks. ikke tydeligt fremgar, at en patient har frabedt genoplivning, kan det
forekomme, at en patient forsgges genoplivet mod sine gnsker.

4.2.5 Oplevede patientsikkerhedsudfordringer ved modtagelsen

| forhold til informanternes opfattelser af konkrete patientsikkerhedsudfordringer ved modta-
gelsen af patienterne pa en aben indleeggelse, naevner enkelte informanter, at de ikke oplever
problemstillinger af seerlig betydning. De resterende informanter papeger flere forhold, som
kan veere af betydning for patientsikkerheden. Farst og fremmest pointerer en stor del af in-
formanterne, at patienterne kan komme til at vente pa at blive tilset af en leege, nar de ind-
leegges. Denne udfordring udspringer ofte af, at patienterne kommer om aftenen eller om nat-
ten, og kan betyde, at patienterne ikke far den optimale behandling:

Os som sygeplejersker kan nogle gange opleve, at hvis patienten ikke er blevet tilset
af en leege, sa er sddan noget som medicinen ikke lagt ind i medicin-modulet. S& nar
det er, at de skal have morgenmedicin og aftenmedicin, jamen s& ma vi habe, at pati-
enten selv har medicinen med. For ellers sé er det vanskeligt. [...] vi far lov til at give et
eller andet [smertestillende], men der bliver ikke sadan lagt en plan [...] Tit sa er det
sadan nogle ’her-og-nu*-lgsninger, plus at hvis der skal bestilles scanninger eller et eller
andet — det kan vi jo ikke bestille som sygeplejersker. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

I modseetning til ovenfor citerede informant er det dog ikke alle informanter, der opfatter det
som problematisk, at patienterne kan komme til at vente pa at blive tilset af en leege:

De kan vente pa at blive set af en laege, men det bliver de informeret om, at de jo faktisk
kan vente helt til dagen efter, hvis der ikke er noget akut [...] hvis patienten kommer
med smerter, jamen s& ved den sygeplejerske, der modtager — N4, men jeg ma give
dét og dét og dét’. Altsa sa er en del af problemstillingerne lgst, og sa kan patienten jo
godt vente med at blive set af en laege til dagen efter. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Flere informanter angiver, at de opfatter det som en afvejning mellem fordele og ulemper, at
patienten kan komme direkte ind p& afdelingen — og muligvis kommer til at vente pa at blive
tilset af en laege — men at de til gengaeld undgar at skulle igennem akutmodtagelsen, hvor de
kan opleve ventetid og personale, de ikke kender:

Det er jo en balancegang mellem fordele og ulemper. Fordelen er, at folk slipper for at
komme ud i modtagelsen, hvor den akutte laege er [...] sammenholdt over for det, at de
faler sig trygge — de er glade for at komme op pa en sengeafdeling, hvor de kender
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sygeplejersken. Til gengeeld er der ikke en leege sadan lige ved handen, hvis de kom-
mer i vagten pa sadan nogle tidspunkter. Sé der er da et lille fald i sikkerheden. [...]
Sadan er systemet. Det er omkostningen ved at have lavet det FAM-system, som man
har gnsket. (Overlaege, kirurgisk afd.)

| relation til ovenstaende tilfgjes det desuden, at det kan veere problematisk, at vagtberedska-
bet i aften- og nattetimerne flere steder kun bestar af forvagter:

Vi har jo en forvagtsordning, s& vi kan jo kalde efter vores forvagt. Men jeg synes ogsa
bare, at det er sjaeldent, at hvis vi gar det, at de egentlig kan hjeelpe. Fordi de tit er sa
tidligt i deres forlgb som leeger, at de alligevel har brug for at ringe til bagvagten, og sa
kan vi lige s& godt selv ringe til bagvagten. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Det kan saledes veere tilfeeldet, at sygeplejerskerne pa afdelingerne beslutter, at patienterne
kan vente til dagen efter, de er kommet ind, med at blive tilset af en laege, hvis de ikke vurde-
rer, at der er tilstraekkelig hjaelp at hente til patienten via forvagterne. Generelt udtrykker bade
sygeplejefaglige og leegefaglige informanter bekymringer om forvagternes kompetencer til at
handtere kraeftpatienter med palliative behov. En informant udtrykker szerlig bekymring, idet
det primeert er forvagter, der gar stuegang pa den pageeldende afdeling:

De laeger, der gér stuegang ved os, det er parenkym-kirurger, og rigtig mange af dem
er forvagter, og de har stort set ingen erfaring inden for det her omrade. Sa tit er det
faktisk os som sygeplejersker, der radgiver leegen i, hvad hun synes, de skal ordinere.
De kan selvfalgelig ringe til deres bagvagt, og i dagtiden fra kl. 9-12, der har vi sa en
leege fra det palliative team. Men resten af dggnet, der synes jeg godt nok, at de sidder
meget selv med nogle meget svaere beslutninger. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Hvis ikke de pageaeldende laeger har de rette kompetencer til at modtage patientgruppen, kan
det betyde, at patienterne ikke far den behandling, de har behov for. Her er der risiko for bade
over- og underbehandling. Emnet behandles yderligere i afsnit 4.3.1, som omhandler de ge-
nerelle kompetencer i afdelingerne i forhold til kreeftpatienter med palliative behov.

| relation til de overgange patienterne kommer ud for, nar de bliver indlagt pa en &ben indleeg-
gelse, kan der ligeledes opsta udfordringer, som kan have betydning for patientsikkerheden.
Her fremheeves kontinuitet i patienternes medicin, hvor der bl.a. kan veere udfordringer, hvis
Det Feelles Medicinkort (FMK) ikke er opdateret:

Problemet er jo typisk, hvis patienterne er rigtig darlige og har mange kontakter og ikke
kan forteelle, hvad der er blevet lavet om i medicinen, og FMK ikke karer. Eller hvis ikke
de er overflyttet ordentligt fra et andet sted, sddan sa man risikerer forkert medicinering.
Det er den stgrste udfordring, tror jeg. (Overleege, urologisk afd.)

Herudover kan det vaere en udfordring, hvis f.eks. hjemmeplejens beskrivelse af patienternes
tilstand ikke er tilsvarende den, som personalet pa sygehuset oplever, nar de kommer ind pa
afdelingen. Det kan betyde, at patienterne enten unadigt kommer ind pa en aben indleeggelse,
eller at patienten optimalt set skulle veere indlagt tidligere.

En yderligere form for bergringsangst, der kan opstd, kan veere i forhold til at ’intervenere’
over for hinandens patienter og specialer:

Det kan veere frustrerende, hvis der ikke er nogen, der kender patienten, som er pa
arbejde — hverken forvagt eller bagvagt — for sé bliver der ikke gjort s meget. Og s&
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far de lidt lov til at ligge til ‘'opbevaring’, indtil der kommer én, som kan lsegge en plan.
[...] Det er nogle gode gamle garvede leeger, vi har, men de er sa specialiserede inden
for deres eget speciale, s& nogle gange vil de helst ikke pille for meget ved hinandens.
Sa der kan veere en bergringsangst for at handle. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

@vrige udfordringer, som informanterne oplever ved modtagelsen af kreaeftpatienter pa abne
indleeggelser, er af mere generel karakter. Herunder naevner de, at der kan veere problemer i
forhold til tavshedspligten, hvis patienterne kommer ind pa flersengsstuer, hvor der ikke altid
er mulighed for at fortage personfglsomme samtaler, uden at der er andre patienter eller pa-
rgrende til stede. Eller hvis patienten ikke er i stand til at svare for sig selv, og det derfor er de
paragrende, der skal varetage patientens interesser. Begge tilfeelde kan bl.a. medfgre psykiske
og etiske konsekvenser. Herudover angiver flere informanter, at der kan veere udfordringer
relateret til at f& skabt plads til patienterne pa stuerne eller mangel pa tid, hvilket begge dele
er en forudseetning for at f4 skabt ro om patienterne, nar de kommer ind pa afdelingen.

| forhold til kapaciteten angiver informanterne, at de sveert syge kraeftpatienter med palliative
behov dog ofte bliver prioriteret frem for andre patienter med et bedre helbred. Flere infor-
manter tilfgjer i den sammenhaeng, at hvis der er aktuelle udfordringer med kapaciteten, kan
det haende, at de opfordrer patienterne til at komme ind p& afdelingen dagen efter, hvis pati-
enterne er i en forfatning, hvor det er forsvarligt. | sddanne situationer kan der imidlertid opsta
samvittighedsmaessige problemstillinger for de sundhedsprofessionelle:

[...] der er ikke for mange sengepladser. Det kan da pavirke, om vi siger: Vil du ikke
vente til pA mandag med at komme ind?’ Det kan man godt have det skidt med, hvis
det er én, der ikke kan spise og drikke. (Overlaege, kirurgisk afd.)

| forleengelse af ovenstdende er informanterne blevet bedt om at komme med forslag til for-
bedringspotentialer, som eventuelt kan imgdekomme nogle af de oplevede udfordringer.
Disse praesenteres i det fglgende.

4.2.6 Forbedringspotentialer ved modtagelsen

Informanterne papeger forbedringspotentialer ved modtagelsen, men ved flere af de forhold,
de fremhaever, kan det veere sveert at give konkrete sendringsforslag. Eksempelvis generel
mangel pa tid og ressourcer:

Det kan veere lidt urealistisk [at gnske sig mere tid og flere ressourcer], men det er
tydeligt at se, nar vi har tid til at modtage patienterne og hgre, hvad det er, de forteeller,
og fa det dokumenteret. Sa bliver forlgbet meget bedre og meget mere struktureret.
Nar man ikke har s& meget tid, sé er det, at der kan komme smuttere, hvor man taenker:
‘Arh, hvorfor fik vi det ikke skrevet ned?’ eller Hvorfor fik vi ikke gjort op med en eller
anden forventning, vi ikke kunne imgdekomme?’ (Sygeplejerske, onkologisk afd.)

Herudover neevner flere informanter, at det vil vaere optimalt, hvis patienterne har garanti for
at blive tilset af en laege hurtigere, end det i mange tilfselde rent praktisk kan lade sig gare.
Det tilfgjes dog hertil, at der er forstaelse for, at leegerne ma prioritere de mest akutte patienter
forst. Endvidere fremhzeves de fysiske rammer til modtagelsen af patienterne pa en aben
indleeggelse som endnu et forbedringspotentiale. | den forbindelse udtrykker flere informanter
et gnske om flere enestuer eller et seerligt modtagerum, hvor patienterne kan blive modtaget:
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[...] s&dan et rum, hvor der altid stod en seng parat, og hvor der ikke var andre patienter
inde — altsa simpelthen hvor de kom ind og blev modtaget, og vi fik malt veerdier, og det
kan vaere, at man lige hurtigt fik sat noget veeske op, hvis det nu er et problem for
patienten. Og s derefter kan vi sa kare dem ind p& en stue. Sadan sa lige selve mod-
tagelsen, der er der ro og fred og privatliv omkring det. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Andre informanter efterspgrger seerskilte palliative afsnit i afdelingerne, men her tilfgjes det
igen, at det rent praktisk kan vaere sveert at realisere:

Vi har gnsket i mange ar, at én af vores sengeafdelinger blev udnaevnt til palliativt sen-
geafsnit. Der ville vi gerne have nogle senge med nogle sygeplejersker, som var dedi-
kerede til det [...]. Det ville jo ikke veere en dyrere lgsning — det ville veere en mere
effektiv lgsning. Men det har der ikke vaeret lydharhed for. Vi har gnsket det i 10 ar,
men hver gang, vi har vaeret lige ved og skrabet sengepladserne til os, s har systemet
opdaget det, og sa har de inddraget dem. (Overlaege, kirurgisk afd.)

Som beskrevet i afsnit 4.1.2 angiver en informant, at ikke alle kraeftpatienter med palliative
behov — som har afsluttet aktiv behandling — bliver tilbudt en &ben indleeggelse péa deres af-
deling. Informanten tilfgjer, at det er et klart forbedringspotentiale, at alle de relevante patien-
ter blev tilbudt en &ben indleeggelse pa deres afdeling, men at det samtidig kan veere sveert
at finde ressourcer til det. De gvrige informanter, som italeseetter denne problematik, angiver
ikke konkrete Igsningsforslag eller forbedringspotentialer i den sammenheeng.

@vrige forbedringspotentialer ved modtagelsen, som informanterne neevner, er bedre brug af
palliative retningslinjer, fokus pa tydelige og lettilgeengelig dokumentation af genoplivnings-
status, samt at der hurtigst muligt bliver lagt en klar plan for patienternes indlseggelse. Flere
informanter tilfgjer, at de i afdelingerne lgbende evaluerer pa indlaeggelser, som ifglge patient,
pargrende eller sundhedsprofessionelle ikke er forlgbet optimalt, eller hvor der har veeret brist
i patientsikkerheden. P& den made er der mulighed for at skabe Igbende forbedringer.

Opsamling: Modtagelse

e Forhold i modtagelsen med betydning for patientsikkerheden:

o Ventetid pa at blive tilset af en lzege.

o Forvagters kompetencer til at tilse patienterne ved modtagelsen.

o Manglende konsensus imellem forskellige afdelingerne om, hvem der
har ansvaret for at tilbyde patienten den &bne indleeggelse.

o Uklar eller manglende dokumentation af patienternes preeferencer
f.eks. i forhold til frabedt genoplivning.

o Bergringsangst bade i forhold til at spgrge ind til patientens preeferencer
samt ’intervention’ over for kollegers patienter og specialer.

o Psykiske og etiske aspekter som f.eks. privatliv ved personfaglsomme sam-
taler.

o Kapacitet til at modtage patienterne.

e Forbedringspotentialer indbefatter ifglge informanterne:
o Forbedring af de fysiske rammer, f.eks. modtagerum eller seerskilte
palliative afsnit i afdelingerne.
Bedre brug af palliative retningslinjer mv.
Starre fokus pa dokumentation af patienternes praeferencer.
Hurtigere udarbejdelse af planer for de dbne indleeggelser.
Tilfgrsel af flere ressourcer og mere tid til hver patient.

O O O O
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4.3 UNDER INDLAGGELSE

Dette afsnit omhandler forlgbet under den abne indlaeggelse. Her har vi szerligt fokus pa in-
formanternes opfattelse af den mediciske viden og kompetencer i afdelingen til at varetage
kreeftpatienter med palliative behov. Derudover belyses anvendelse og samarbejde med pal-
liative teams under indleeggelserne.

4.3.1 Medicinsk viden og kompetencer inden for palliation i afdelingerne

Der er stor variation i informanternes vurdering af afdelingens medicinske viden i forhold til at
kunne identificere behov og lindre patienternes symptomer samt afdelingens generelle kom-
petencer til at varetage pleje og behandling af patientgruppen. Den ene del af informanterne
vurderer, at de i store treek har tilstraekkelig medicinsk viden og kompetencer i relation til pa-
tientgruppen. Det fremgéar dog af informanternes udsagn, at det er en subjektiv vurdering,
hvad tilstreekkelig medicinsk viden og kompetencer deekker over. Nogle informanter angiver,
at de har den basale viden, som de mener er tilstraekkelig:

[...] det synes jeg, vi har [tilstreekkelig medicinsk viden]. Helt basalt. Vi er blevet rigtig
gode. Det er jo ikke sd kompliceret. Altsa hvis du har en kvalme-, smerte-, angstproble-
matik — s& har vi jo en pakke, vi karer med. Det karer rigtig godt. (Sygeplejerske, kirur-
gisk afd.)

Andre informanter understreger, at det ifglge dem kreever seerlig faglighed og psykisk ro-
busthed at varetage patientgruppen:

Hvis vi skal bestride mange af de her patienters mange facetterede behov, s& kraever
det, at man bliver fagligt styrket — bade fordi at det rent fagligt er udfordrende og krae-
vende, men ogsa for at kunne ruste sig lidt pa sin egen psyke til at ga de her forlgb
igennem. Man skal have en god portion selvtillid og sikkerhed med i sin fremtoning,
fordi de her patienter er meget sarbare, og de har veeret meget igennem. Det er vigtigt
at kunne fremsta fagprofessionelt. Nar man har den faglige indsigt, s& kan man ogsa
bedre rumme det psykisk. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Ledelsen bliver fremhaevet som et aspekt, der kan veere af betydning for, hvorvidt palliation
bliver prioriteret seerligt i afdelingen. Ifglge nogle af informanterne har de i afdelingen den
tilstreekkelige medicinske viden og kompetencer i kraft af, at ledelsen har i gangsat seerlige
initiativer, eller da de har ressourcepersoner inden for den palliative indsats i afdelingen:

Jeg synes, vi er blevet rigtig gode. Vi har en palliationsgruppe i afdelingen, som bestar
af en leege og to sygeplejersker fra hvert af vores afsnit, og de sygeplejersker har alle
sammen veeret pa palliationskursus og bliver Igbende videreuddannet. Og sa undervi-
ser vi resten af afdelingen specielt i tankegangen om det med palliation og retningslin-
Jerne for det, og hvordan vi gor det. [...] Det bliver prioriteret hgjt, og det har sendret
hele holdningen i afdelingen. Der er stor bevagenhed for det og entusiasme for det.
(Overleege, kirurgisk afd.)

En informant papeger, at kompetencerne er tilstede i afdelingen, men at tiden er en begraen-
sende faktor for, at kompetencerne kan udnyttes i tilstreekkelig grad:

Jamen, jeg tror egentlig, at kompetencerne, de er der, og vilien er der ogsa, men tiden
er der ikke. Fordi det er altid s&dan nogle patienter, der tager meget laengere tid, fordi
det kraever samtale, det kreever empati, det kraever indforstaelse i sygdommen, og det
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kan ikke nytte noget, at man bare siger. ‘Jeg kan se, at de sidste tre dage, der har du
haft det sadan og saddan, sa ma vi ggre sadan og sadan.’ Fordi det kan veere noget helt
andet, der ligger til grund. S& den eneste skelsaettende faktor og begraensende faktor,
det er tiden. (Overleege, heematologisk afd.)

| kontrast til ovenstaende, hvor informanterne udtrykker tilfredshed med afdelingens medicin-
ske viden og kompetencer inden for palliation, antyder den anden del af informanterne, at
dette kan forbedres pa deres respektive afdelinger:

Hvis man s&dan kunne samle al vores viden i én, sa tror jeg, vi ville have det fantastisk.
Men jeg tror, mange af os gar sadan rundt med en viden, og sé er vi ikke altid for gode
til at fa den formidlet videre. [...] Pa visse omrader synes jeg, vi har en rigtig god viden
og sé andre omrader, f.eks. sddan noget som angst og sddan nogen ting, der synes
jeg — der kan vi godt opleve nogen gange at komme lidt til kort — sa har man bare ikke
sa stor viden om det. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

| den sammenhaeng papeger flere af de sygeplejefaglige informanter, at de vurderer, at kom-
petencerne er til stede blandt sygeplejerskerne, men at der kan veere udfordringer blandt lae-
gerne:

Altsa leegemaessigt er det [kompetenceniveauet] jo ikke specielt hgijt, desvaerre. Og os
sygeplejersker, jamen vi er efterhdnden en gruppe, som har vaeret her i nogle ar, og sa
er der nogen, som har erfaring fra onkologisk afdeling osv. (Sygeplejerske, kirurgisk
afd.)

Denne opfattelse udspringer ifglge deres udsagn primeert af to forskellige arsager. Enten at
palliation ligger under for laegernes speciale og derfor ikke er et omrade, som de interesserer
sig for/har viden om, eller at de er yngre laeger og derfor ikke har erfaring inden for omradet,
som tidligere beskrevet (jf. afsnit 4.2.5). | forhold til de yngre laeger kan manglende medicinsk
viden og kompetencer inden for palliation bl.a. betyde, at patienterne ikke far den optimale
behandling og derfor lider ungdigt:

[...] sé sidder vi igen med de her meget unge, utrolig sgde og velmenende lseger, men
de har ikke erfaringen [...] og vi [sygeplejersker] sa star og siger: ‘Jamen patienten har
smerter, hvor meget morfin méa vi give?’ Typisk s vil de ordinere en meget lav dosis,
som vi ma give tre gange dagligt, og det er bare slet ikke nok. Overhovedet ikke nok!
Og de kan blive lidt forskraekkede over de doser, vi veelger at foresla, eller de kender
maske ikke altid de praeparater, vi vaelger. [...] Helt sikkert [er der patienter med pallia-
tive behov der lider ungdigt], det er jeg ked af at matte indremme, men det er der.
(Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Modsatte tilfeelde end ovenstdende kan dog ogsa forekomme, hvor patienterne i stedet bliver
overbehandlet:

"Hvis jeg skal veere djaeviens advokat, sa er risikoen jo mest — nar det er uerfarne for-
vagter, der tager imod dem — at de [patienterne] bliver overbehandlet. [...] Sé patient-
sikkerhed ja, de far ikke den sikkerhed for at f& den optimale palliative behandling, de
skulle have — nemlig hensynet til om de er naet dertil, hvor vi ikke skal ggre mere. Der
opstar med mellerum diskussioner i afdelingen om de patienter, der kommer ind pa
abne indleeggelser: »Skal de genoplives, hvis de far hjertestop, nar de kommer ind?«
Hvis der ikke er taget stilling til det [...] Jamen, sa far de fuld skrue, selvom de er dgende
patienter, nar de kommer ind. Dét er ikke hensigtsmaessigt!” (Overlaege, kirurgisk afd.)
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| den sammenhaeng kan der veere fordele ved at ivaerkseette saerlige initiativer rettet mod pa-
tienter med palliative behov — f.eks. seerlige palliative gennemgange og tjeklister, som de har
gjort pa nogle af afdelingerne, der indgar i undersggelsen (jf. afsnit 4.1.4). Det har dog ikke
altid den gnskede effekt, hvis ikke de sundhedsprofessionelle interesserer sig for det palliative
omrade:

Vi har udarbejdet nogle palliative tjeklister og palliative gennemgange, vi laver, nar de
bliver indlagt, og skulle gerne falge op pa dem, men det bliver ikke rigtig gjort hos kirur-
gerne, sa det er lidt tungt og lidt op ad bakke. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Det er netop det andet argument, som fremhaeves i relation til lseegernes viden og kompetencer
inden for palliation — som naevnt, det manglende engagement blandt iseer kirurger:

Vores stuegang er meget effektiv, hvis man skal bruge det ord. Det er meget dygtige
laeger, vi har, men de er ikke interesserede i at sidde seerligt meget p& sengekanten og
hagre om, at livet er hardt. S& der kan jeg godt nogle gange missunde, nar vi har en
stuegang, hvor der kan veere en laege fra en anden afdeling, altsa en samtale, hvor det
er en af onkologerne eller en medicinsk leege [...] der kommer forbi. Hvor jeg bare sid-
der bagefter og teenker "wauw’ det var godt nok en anden snak det her’ (Sygeplejerske,
kirurgisk afd.)

Endelig er det veesentligt at bemeerke, at blandt de informanter, der angiver, at de ikke mener,
at den medicinske viden og kompetencer inden for palliation er tilstreekkelige, pointerer flere,
at det derfor er til stor gavn, at de har mulighed for at konferere med gvrige samarbejdsparter
sasom smerteteams fra andre afdelinger eller palliative teams:

Jeg synes, vi har de rigtige personer, vi kan traekke pa, fordi vi har ogsa et smerteteam,
som vi bruger rigtig meget, og de er ogsa rigtig gode til at komme, lige s& snart vi ringer
til dem. Der er problemet, nar det hedder lgrdag, sendag og helligdage og sddan noget,
der er de ikke tilgeengelige, fordi det s& kun er i dagtiden. Der kunne jeg da godt nogle
gange gnske, at vi vidste det samme. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Den problematik om tilgeengelighed af samarbejdsparter, som informanten omtaler, belyses
yderligere i afsnittet herunder.

4.3.2 Palliativt team

Samtlige informanter angiver, at de i afdelingen har et palliativt team til radighed. Teamet
bliver inddraget i enkeltstdende tilfaelde, og de kan kontaktes pr. telefon, hvor der er mulighed
for at f& radgivning og sparring i konkrete situationer vedragrende patienter med palliative be-
hov. Alle informanter udtrykker tilfredshed med den hjeelp, som det palliative team kan tilbyde,
og det er den generelle opfattelse blandt informanterne, at samarbejdet mellem afdelingerne
og de palliative teams er velfungerende:

De kan som regel lgse de opgaver, vi har behov for hjeelp til, for de ser patienten med
nye gjne og et nyt perspektiv. De er superdygtige! (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Laegerne pa stamafdelingerne har mulighed for at henvise patienterne til et palliativt team ved

udskrivelsen, hvis de vurderer, at der er behov for, at patienterne permanent er tilknyttet tea-
met. | nogle tilfeelde er patienterne allerede tilknyttet det palliative team, nar de kommer ind
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pa en aben indleeggelse. | de tilfeelde kommer det palliative team undertiden pa tilsyn pa af-
delingerne. Hertil tilfgjes det, at én af fordelene ved at have det palliative team involveret i
patientens forlgb er, at teamet kan fglge patienten i hjemmet ogsa, som afdelingerne som
oftest ikke har mulighed for.

| forhold til tilgeengeligheden af det palliative team naevner en stor del af informanterne, at der
af og til opstar udfordringer, idet teamet ikke er tilgeengeligt i aftentimerne samt weekend og
helligdage. Herudover udtrykker nogle informanter, at der ogsa i dagtiden pa hverdage kan
veere udfordringer med tilgeengeligheden af palliativt team:

Jeg tror i virkeligheden, de [palliativt team] er booket hardt, da der er mange patienter,
som har brug for deres hjeelp. Det er ikke altid, de er tilgeengelige, og vi kan ikke bare
kalde dem over, det er saddan, systemet er. Men mange af de almindelige problemer,
det er ogsa nogle kirurgiske problemer, som vi er vant til at tage os af. Og vi har sadan
nogle registre for, hvad vi gar, nar vi har smerteproblemer, og sa prever vi derefter at
fa det styret videre af det palliative team. (Overleege, kirurgisk afd.)

Som ovenstaende citat antyder, finder afdelingen ofte selv en lgsning, hvis ikke det palliative
team er tilgeengeligt. Informanterne udtrykker i den sammenheeng, at det sjeeldent kan have
betydning for patientsikkerheden, hvis ikke palliativt team er tilgeengeligt. De fleste steder ek-
sisterer der desuden en palliativ vagtordning eller tilsvarende, som kan kontaktes, hvis der
opstar et akut behov for palliativt team i et tidsrum, hvor de ikke er tilgeengelige som pa almin-
delig vis. Alternativt kan afdelingerne kontakte en hospicelaege. P& enkelte af afdelingerne,
som indgar i undersggelsen, har nogle af leegerne seerlige kompetencer inden for palliation
f.eks. i form af palliativ efteruddannelse, hvorfor de ofte selv har mulighed for at Igse proble-
matikkerne i afdelingen, som palliativt team ellers ville have hjulpet med. Der er derfor varia-
tion i, hvor meget afdelingerne gar brug af de palliative teams.

Der er divergerende opfattelser blandt nogle af informanterne i forhold til involveringen af det
palliative team i patienternes forlgb, herunder hvornr patienterne far en henvisning til det
palliative team. Nogle informanter understreger, at der skal veere et saerligt behov hos patien-
ten, far teamet bliver involveret:

Vi gar meget ud af at spgrge om, hvad palliativt team sa skal gare, nar der henvises til
dem: Vi har styr pa smerterne, alle symptomer osv. Hun er 87 ar og afklaret med, at
hun skal dg. Hvad er det, vi vil have, palliativt team skal komme og byde ind med? —
Nej, der er ikke rigtig noget, skal vi sa ikke lade vaere med at henvise til dem?’Hvorimod
i andre situationer, hvor det kan veere yngre mennesker, som har sma bgrn maske eller
andre psykosociale arsager, som gar, at det bliver ekstraordinaert komplekst, der er det
oplagt at drage eksperter ind. (Sygeplejerske, medicinsk afd.)

Andre informanter angiver derimod, at de i stigende grad henviser patienterne til det palliative
team, ogsa selvom der ikke er seerlige problematikker:

[...] vi er begyndit i et stigende omfang at sende henvisning til det palliative team — ogsa
selvom patienterne ikke har det store behov for seerligt smertestillende. Men vi vil gerne
have, at de kontakter patienten efter udskrivelse. Sa kan de tage derud eller ringe og
bare sadan lige skabe kontakt. Ogsa selvom der ikke er noget stort behov lige nu og
her. Det betyder meget for patienten. Det undgdr jo maske ogsa i sidste instans nogle
af indleeggelserne. Sa lidt gevinst er der jo ogsd i det for os. (Overleege, kirurgisk afd.)

Ifglge informanterne kan det skabe tryghed hos patienterne at have kontakt til det palliative
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team og ligeledes forebygge eventuelle genindleeggelser.

Opsamling: Under indleeggelse

e Panogle afdelinger vurderer informanterne, at der mangler viden og kompeten-
cer i forhold til at varetage pleje og behandling af kraeftpatienter med palliative
behov. Manglende kompetencer kan betyde, at patienterne enten lider ungdigt
eller bliver overbehandlet.

e Flere informanter angiver dog, at de mener, at den tilstraekkelige viden og me-
dicinske kompetencer er til stede i afdelingen bl.a. grundet ressourcepersoner
med seerlige palliative kompetencer.

o Flere af de sygeplejefaglige informanter efterspgrger iseer kompetencer blandt
leegerne — enten i kraft af manglende engagement/viden om palliation, eller fordi
det er yngre leeger, som ikke har erfaring inden for omradet.

e Informanterne vurderer, at palliativt team er til stor gavn ved de abne indleeg-
gelser, dog kan der undertiden opsta udfordringer i forhold til teamets tilgeenge-
lighed.

4.4  UDSKRIVELSE

De fleste patienter udskrives efter en &ben indleeggelse til eget hjem. Herudover udskrives en
mindre del til hospice eller aflastningsplads. | dette afsnit beskrives, hvad informanterne frem-
haever som seerligt vigtigt ved udskrivelsen. Den resterende del af afsnittet omhandler, hvor-
dan patienten ved, hvad der skal ske fremadrettet, kontinuitet i patienternes medicin, udfor-
dringer i overgange mellem indleeggelse og udskrivelse samt forbedringspotentialer ved ud-
skrivelsen.

4.4.1 Hvad er seerligt vigtigt ved udskrivelsen?

Informanterne beskriver, at det vigtigste ved udskrivelsen af patienterne efter en aben indlaeg-
gelse er, at patient og pargrende faler sig trygge, velinformerede og helt klar til at blive ud-
skrevet. Samtidig er det vigtigt, at der bliver lagt en plan for det kommende forlgb i hjemmet:

At de er klar pa planerne, og at vi er klar pa planerne, og derfor har vi ogsa tit patien-
terne inde lzengere tid end ngdvendigt, maske en til to dage. Men vi vil bare vaere helt
sikre pd, at det klapper [...] alt skal simpelthen bare veere ‘top tunet’. Sa der er ikke
nogen, der bliver sendt hjem, uden de er helt med pa det. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Flere informanter udtaler, at man skaber tryghed i overgangen mellem indlseggelse og udskri-
velse ved at skabe en god kontakt, koordinering og samarbejde med de gvrige aktgrer og
instanser, som er involveret i forlgbet, nar patienten skal udskrives og vaere i hjiemmet:

Sa skal det veere sddan en klargaring af ‘'Hvem har hvad? — Hvem har ansvar for hvad?’
(Sygeplejerske, urologisk afd.)

Ved udskrivelsen foretager de sundhedsprofessionelle p& afdelingerne en vurdering af pati-

entens tilstand og bedgmmer, hvilken hjzelp patienten og de pargrende har brug for i hjemmet,
sadan at udskrivelsen og opholdet i hjemmet er sikkert for patienten. Derudover papeger nogle
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informanter, at det er saerligt vigtigt, at den kommunale hjemmepleje far de ngdvendige infor-
mationer om patienten og de pargrende fra afdelingen, bade mht. den fysiske og psykiske
tilstand samt psykosociale forhold. Ved denne informationsdeling er hjemmesygeplejersken
bedre rustet til at kunne medvirke til at forebygge problemer og uhensigtsmeaessige situationer
i hjiemmet.

Disse forhold, som informanterne beskriver som vaerende vigtige ved udskrivelsen vil blive
berart i det falgende med henblik pa at belyse, hvilket tiltag der er i gangsat for at opna at
udskrivelserne bliver sikre og ligeledes, hvilke udfordringer og forbedringspotentialer der kan
identificeres.

4.4.2 Hvordan ved patienten, hvad der skal ske fremadrettet?

Som informanterne fremhaever, er det veesentligt for patientgruppen, at de har en fornem-
melse af, hvad der skal ske, nar de udskrives fra afdelingen, seerligt ved den farste gang, de
udskrives fra sygehuset efter endt kurativ behandling, eller fgrste gang, de har benyttet den
abne indlaeggelse. Netop sa patient og paragrende bl.a. far en forstaelse af, hvilken hjzelp de
har til radighed i primaer sektor, og hvilke symptomer de skal kontakte stamafdelingen ved
fremadrettet. Dette kan veere med til at sikre, at patienten far den mest optimale hjeelp og
behandling og tillige, at patienten fgler sig tryg ved at blive udskrevet fra afdelingen.

Pa afdelingerne er der forskellige procedurer for, hvordan patienten informeres om, hvad der
skal ske fremadrettet, nar de bliver udskrevet. Nogle informanter angiver, at patienten far
skriftlig information f.eks. i form af personlige huskesedler om, at de skal kontakte egen laege
eller kopier af udskrivelsesbrevet, medicinstatus og epikrisen med hjem, mens det pa andre
afdelinger primeert er mundtlig information og gennemgang af, hvad der skal ske fremadrettet.
Enkelte steder afholdes udskrivelseskonferencer, hvor personale fra afdelingen mgdes med
f.eks. hjemmesygeplejerske, forlgbskoordinator, visitator og/eller hjselpemiddelkonsulent
samt patient og pargrende for at drgfte det videre forlgb. Informanterne tilfgjer i den forbin-
delse, at sddanne konferencer kan veere svaere at koordinere, men hvis det lykkes, er der som
regel gode erfaringer. Herudover kan det veere sveert at koordinere ressourcer til konferen-
cerne.

Pa andre afdelinger fokuseres der mere pa at informere patienten om den fortsatte kontakt til
afdelingen:

Jeg synes ikke, vi udskriver dem til ingenting. Det tror jeg egentlig godt, man kunne
fgle, for nu er der ikke mere at ggre. Men jeg er sikker pa, at de forstdr, at vi sagtens
kan hjeelpe dem med alt muligt, hvis der opstar noget. Ellers sa skal de hjem og have
det godt, og s& skal de sige til, hvis der er noget, vi kan hjaelpe dem med. (Sygeplejer-
ske, kirurgisk afd.)

Ingen af informanterne angiver, at der er kutyme for at foretage opfalgning pa patienten efter
udskrivelse. Det papeges i den sammenhaeng, at der ikke er ressourcer til det:

Vi falger ikke op p& dem, nar de er kommet hjem. Det har vi ikke kapacitet til, men jeg
vil prave at fa indfgrt noget telefonkonsultation et par dage efter, de er udskrevet. Det
ger vi med de opererede patienter, sa det er bare at tage den op og overfare til de
palliative patienter ogsa. (Overlaege, kirurgisk afd.)
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Det er vaesentligt, at det star helt klart for patienterne, hvilken hjzelp fra primeer sektor de kan
gare brug af i eget hjem, og ligeledes hvornar det er relevant at kontakte stamafdelingen. Hvis
ikke patienten er velinformeret herom, kan det risikeres, at patienten ikke far den forngdne
hjeelp i hjemmet. Herudover kan ungdige genindleeggelser hindres, hvis patienten er informe-
ret om, at det ogsa er en mulighed at inddrage f.eks. den praktiserende leege ved forveerring
af tilstanden. Det er saledes vigtigt, at den praktiserende leege ogsa praesenteres som en
mulig aktiv part i patienternes forlgb (jf. afsnit 4.5.4).

4.4.3 Kontinuitet i patientens medicin

En vigtig faktor ved udskrivelsen af patienterne fra den abne indleeggelse er at sikre kontinuitet
i patienternes medicin, idet det er et omrade, hvor der er risiko for patientskade. Informanterne
beskriver, at en leege foretager medicinstatus og -gennemgang, nar patienterne udskrives.
Derneest afstemmes medicinen i Elektronisk Patientjournal (EPJ) og Det Faelles Medicinkort
(FMK):

EPJ stiller krav om, at man gar medicinen igennem og sammenligner med det, de har
faet derhjemme, og opdaterer, sa det er egentlig en af gevinsterne ved EPJ. Der var
udfordringer i starten, men folk er ved at have accepteret systemet. Men der er stadig-
veek kirurger, som ikke tager stilling til medicin, fordi de ikke synes, det er deres opgave.
Der kan godt ske nogle uheldige episoder.” (Overlaege, kirurgisk afd.)

Som informanten antyder, kan der undertiden opsta udfordringer ved kontinuiteten i medici-
nen. Ofte kan disse dog lgses via dialog mellem stamafdelingen og hjemmeplejen:

Hvis hjemmeplejen s& mangler noget, sa ringer de jo ind til os. Fordi vi ansvarlige for,
at de har, hvad de skal bruge [...] der kan sagtens veere glemt noget. Men sé ringer
hjemmeplejen, og sa far vi rettet op pa det.(Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

| den sammenhaeng er det vaesentligt at pointere, at det forudsaetter, at hjemmeplejen er op-
meerksom p4, at der er sket fejl i medicineringen. Da dette ikke er givet, ma det forventes, at
det forekommer, at nogle patienter ikke far den rette medicin, nar de er blevet udskrevet fra
en &ben indleeggelse. En stor del af informanterne angiver, at de fejl, der sker i relation til
patienternes medicin, ofte er menneskelige fejl:

[...] der kan opsta fejl. S& har man udskrevet medicinlisten, far FMK er afstemt af laegen
ved udskrivelsen, og sa er der noget medicin, som ikke er med pa, eller noget, der er
med p&, som ikke skulle have vaeret med pa. [...] [De fejl] er der masser af. (Sygeple-
jerske, urologisk afd.)

| den relation fremhaever en leege, at det kan veere urealistisk at na at opdatere FMK i lgbet
af en vagt, hvorfor sddanne fejl kan veere uundgéelige:

[...] vi har FMK, som skal opdateres, ajourfgres og holdes ved lige, og det er der store
problemer med. [...] det er et fuldtidsarbejde. S& havde vi ikke patienttid, hvis vi skulle
overholde det, det havde vi simpelthen ikke. Det er fuldsteendig ‘galimatias’, det er helt
uhyggeligt. Det er dgmt til, at det giver fejl, hvis vi snakker fejlbehandlinger, s ligger
det i sddan noget som det. Det er brandzergerligt. (Overleege, haematologisk afd.)
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4.4.4 Overgangen mellem indleeggelse og udskrivelse

Et sted, hvor der yderligere er risiko for, at patienterne kan pafgres skade, er i de overgange,
patienterne oplever i deres sygdomsforlgb (jf. definition afsnit 1.2). De patientsikkerhedsbri-
ster, der typisk sker ved overgangene, er ofte knyttet til manglende koordinering, ansvarspla-
cering eller udveksling af information om patienten. De forskellige overgange, som kreeftpati-
enter med palliative behov kan komme ud for, er illustreret i kortleegningen fra undersggelsens
fase 1 (jf. afsnit 3.1).

Flere informanter udtrykker, at overgangene mellem indlzeggelse og udskrivelse fra en aben
indleeggelse i store traek er velfungerende. | den sammenhaeng pointerer flere informanter, at
det ofte afhaenger af flere faktorer, hvor velfungerende og sikre overgangene bliver. Herunder
har bl.a. patienternes tilstand og stedet, de skal udskrives til, betydning:

Det er altsd ogsad meget afhaengigt af hvilken kommune. S& nogle gange, nar man teen-
ker, "Hvor bor du henne? ... Ah nej’, teenker man naermest pa forhand. Og det kan man
jo undre sig over i et land, der er sa lille som Danmark, at der er s& stor forskel pa,
hvilket postnummer man har, det kan jo veere rigtig aergerligt for den enkelte. (Sygeple-
jerske, onkologisk afd.)

En af de konkrete udfordringer ved overgangene, som en stor del af informanterne fremhee-
ver, er, at udskrivelserne ofte kan komme til at 'treekke ud’. Det kan fgre til, at patientens
tilstand til sidst er blevet sa darlig, at det ikke er forsvarligt at udskrive vedkommende, og
dermed kan et eventuelt gnske om at dg i hjemmet méaske ikke imgdekommes, hvilket kan
skade patienten psykisk. Problematikken kan ofte henfares til en af de to fglgende arsager.
Den ene arsag kan veere, at afdelingen ikke hurtigt nok far identificeret patientens behov (her-
under behov for hjeelp i hjemmet), eller fordi der opstar nye problematikker:

Vi kunne godt veere bedre til at identificere behovene. Det der med, at lige s& snart de
bliver indlagt: Vi skal have dem hjem snarest muligt, hvad er det, vi skal? Hvor er ma-
let?’ Det kan godt sddan lige... Hvis nu patienten bliver indlagt i en aftenvagt, og det er
henover weekenden og det ene og det andet. S& géar der lidt tid, fgr vi kommer ind pa
det rette spor. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Den anden arsag, som identificeres af informanterne til at have betydning for, om udskrivel-
serne traekker ud, er primaer sektors handtering af udskrivelserne af patienterne til eget hjem:

Hvis de [patienterne] nu f.eks. ikke kan komme hjem, nar de er faerdigmeldte, sa er
det jo kommunen, der betaler for deres ophold her hos os, og s& kan de meget hurtigt
finde en aflastningsplads. Og hvis de ikke er feerdigmeldte, sa betaler afdelingen eller
regionen for det, og sa er det tit meget sveert at finde en aflastningsplads. Altsa, ja det
kan ogsé veere en udfordring nogle gange. Sa er det ogsa tit — sa ligger patienten her-
inde og der i stedet for maske at komme pa en aflastningsplads eller en plejehjems-
plads og dar der, hvis det var det, der var gnsket. (Sygeplejerske, onkologisk afd.)

Hertil kan der opsta udfordringer i forhold til at skulle vente pa hjeelpemidler i hjemmet, eller
at der opstar misforstaelser om, hvad patienten har i hjemmet, og hvad der mangler. | forleen-
gelse heraf neevner flere informanter, at de savner at have en mundtlig kontakt med hjemme-
plejen ved udskrivelserne, frem for at det udelukkende foregar elektronisk:

Jeg kan godt savne en taettere mundtlig kontakt med primaer sektoren [...] Det bliver sa
underligt, nar kontakten kun foregar envejs, fordi vi jo heller ikke far tilbagemelding fra
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dem, om at de har modtaget de her [elektroniske plejeforlgbsplaner], og Vi har lige
nogle yderligere spgrgsmal’ eller sadan noget. Nogle gange sa ringer de jo ind, hvis
der er et eller andet, der bare slet ikke giver mening for dem, nar de har leest det. Men
altsd, det er et fatal af gange, vi oplever det. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Pa nogle af afdelingerne er der dog ofte etableret telefonisk kontakt med hjemmeplejen ud
over den elektroniske kontakt ved udskrivelserne:

Det er jo ikke alle hjemmeplejer, der er lige ‘gearet’ til alt muligt, sa det er virkelig med
at printe standarder og instrukser og f& alt pakket og sendt med hjem. Vi har bade
telefonisk og elektronisk kontakt. Det bliver simpelthen for kompliceret kun at skulle
gare det elektronisk — man er bange for, at man misser noget. (Sygeplejerske, kirurgisk
afd.)

Ovenstaende citater eksemplificerer, at det i visse tilfaelde kan veere til stor gavn at etablere
en telefonisk/mundtlig kontakt mellem stamafdelingerne og hjemmeplejen, da man derved kan
mindske, at der opstér fejl og misforstaelser. Omvendt pointerer flere informanter, at det er en
stor fordel, at der er indfart elektronisk kommunikation, da det kan fgre til mindre spildtid.

En informant papeger, at der nogle gange kan opsta tvivl om, hvortil patienten skal udskrives,
sa der opnas det optimale for patient og paragrende:

Jeg synes nogle gange, at det er problematisk, fordi vi ikke ved, hvor vi skal ggre af
folk. [...] Hvis bade patienterne og vi synes, at de er for syge til at komme hjem, men
de samtidig er for gode til at komme pa hospice [...] Jeg synes nogle gange, vi kommer
til at sende nogen hjem til noget, der ikke er helt optimalt. Hlemmeplejen er jo mildest
talt svingende i karakter. Men de kan jo ikke ligge pa hospitalet i manedsvis til de dar,
og de kan jo ikke ligge pa et hospice i manedsvis seedvanligvis. S& et eller andet opti-
malt tilbud kunne jeg godt savne lidt nogle gange. (Overleege, urologisk afd.)

Det samme italesaettes af en anden informant, som ogsa pointerer, at der kan veere problemer
forbundet med, at der er egenbetaling pa rehabiliteringspladser:

Ved rehabilitering der har du en egenbetaling, og det virker sadan ’lidt’, at man skal
betale, fordi man er for god til hospice og for darlig til at veere hjemme, sa skal man
betale for at veere dgende. Det er helt grotesk. [...] der er stadig sddan et keempe gab
med dem, der hverken er det ene eller det andet. Hvor seks besgg i hjemmet med en
hjemmesygeplejerske bare ikke er nok, og der maske ikke er nogen, der har interesse
i at tage plejeorlov, og det er jo et keempe ansvar at give til pararende ogsé [...] Sa der
er virkelig mangel pé et eller andet der. [...] Sa der er rigtig mange, der havner i ingen-
mandsland. Det ma der veere. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

Som det kan udledes af informanternes beskrivelser, kan der i sddanne situationer opsta ud-
fordringer i forhold til patientsikkerheden, herunder bade risiko for utilstreekkelig/suboptimal
symptombehandling og utryghed, hvis ikke patienten kan ydes den optimale hjeelp i hjemmet
— og samtidig ikke er i darlig nok tilstand til at kunne forblive indlagt.

Flere af informanterne naevner desuden, at tiden er en betydende faktor for, at overgangen
mellem indleeggelse og udskrivelse bliver velfungerende og sikre. Som flere informanter pa-
peger, tager det lang tid at f sat i udskrivelse godt i veerk for denne patientgruppe:

Jeg synes, at vores udskrivelser, de er simpelthen sa komplicerede. [...] Alle de reme-
dier der skal pakkes, det er jo helt vildt! Det er virkelig omstaendeligt. Det tager jo en
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sygeplejerske en hel dag for at fa planlagt sddan en udskrivelse med alt, hvad der nu
skal veere af plejeseng, dropstativ, erngeringspumper osv. Det er meget kreevende. (Sy-
geplejerske, kirurgisk afd.)

Det kan dermed udledes, at hvis tiden ikke er til stede til at f& handteret udskrivelserne af
kreeftpatienter efter en aben indleeggelse, er der risiko for, at der sker brist i sikkerheden.
Eksempelvis kan der ske fejl i afstemning og opdatering af medicinlisterne, eller der kan
mangle hjeelpemidler ngdvendige i hjemmet.

Kraeftpatienter med palliative behov, som har en aben indlzeggelse, oplever ikke i lige sa stor
grad at blive overflyttet mellem forskellige sygehusafdelinger, som kraeftpatienter, der stadig
er i kurative forlgb. Det kan dog forekomme, at patienter i den sene eller terminale palliative
fase kommer ud for overgange mellem flere sygehusafdelinger, hvis patienten f.eks. skal have
anlagt en stent pa en specialiseret afdeling. En informant papeger, at det kan veere en belast-
ning for patienten at skulle opleve skift mellem flere afdelinger. Det kan desuden give udfor-
dringer i forhold til, hvem der har pligten til at formidle information og beskeder til patienten,
hvis patienten behandles pa flere afdelinger. Her er det af stor betydning, at det fremgar tyde-
ligt, hvilke kontaktpersoner patienten har pa de respektive afdelinger, som sgarger for, at infor-
mation om patienten bliver laest og tillige videreformidlet ved overgangene:

Der skal veere synlighed i, hvilke kontaktpersoner der er — et par enkelte sygeplejersker
og et par enkelte laeger. Og sa handler det om at tage telefonisk kontakt, nar der er
behov for det og s&, at man dokumentationsmaessigt tager sig tiden til at skrive, hvad
der skal skrives om den her patients sygdomsvilkar. Fordi det patienterne nogle gange
oplever ved overflytningerne, det er, at de bliver tabt lidt pa gulvet i forhold til, at jour-
nalerne ikke lige er blevet lzest, nar de nar frem til det pagaeldende sygehus. (Sygeple-
jerske, kirurgisk afd.)

Som informanten angiver, er der ved sddanne overgange netop risiko for at vigtig information
om patienten ikke bliver viderebagt, hvilket kan medfere, at der sker fejl og misforstaelser,
som kan resultere i, at der sker skade pa patienten.

4.45 Forbedringspotentialer ved udskrivelsen

Som fglge af de identificerede udfordringer ved udskrivelserne og overgangene mellem se-
kundeer og primeer sektor er det veesentligt ogsa at rette blikket mod, hvilke forbedringspoten-
tialer der er ved udskrivelserne. De forbedringspotentialer, som informanterne naevner, er alle
knyttet til de udfordringer, som beskrevet i afsnittet ovenfor. Herunder fremhaever flere infor-
manter, at der med fordel kan etableres en bedre kontakt med hjemmeplejen, og at dette ofte
er forudsat af, at stamafdelingerne s4 tidligt som muligt forbereder patienternes udskrivelse:

[Vi skal] komme i gang med det [udskrivelsen] far. S& de reelt nar at fa gleede af en
udskrivelse og kommer teettere pa nzermiljget [...] Vaere hurtigere til at henvise dem,
altsa laegge en plan for dem, nar vi ligesom kan se horisonten; at det gar nok ikke det
her, eller vi kommer ikke til at kunne ggre det her godt. Problemet er tit, at de stader pa
en masse komplikationer, og sa lukker vi den ene ind efter den anden, og lige pludselig
sé er tiden naesten gaet. Og sa har det bare ikke veeret nogen seerlig fed ’sidste tid’,
med seerlig meget ro pa. (Sygeplejerske, urologisk afd.)

En legefaglig informant efterspagrger ogsa en (mere teet) kontakt med patienternes praktise-
rende leege:
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Jeg kunne veeldig godt teenke mig noget mere direkte kontakt med de praktiserende
leeger og fa dem noget mere pa banen, sadan at vi ved udskrivelsen laver en aftale
mellem den praktiserende laege og os, om ‘Hvad kan du, og hvad skal vi?’ (Overleege,
kirurgisk afd.)

Derudover pointeres det, at medicinafstemning ogsa er et forbedringspotentiale:

| det hele taget at fa afstemt medicinen — at der er en laege, som saetter sig ned sammen
med patienten og sa siger: Far du den her pille stadigveek, og far du den om aftenen
eller om morgenen og hvor mange gange?’ Altsa sddan gennemgar al medicinen. (Sy-
geplejerske, kirurgisk afd.)

Ud over samarbejde, forberedelse og kontinuitet i medicinen efterspgrger flere informanter en
ordning, hvor der bliver foretaget opfalgning pa patienterne, efter de er udskrevet. En sadan
ordning kan organiseres bade telefonisk eller ved fysiske besgg i patienternes hjem:

[...] jeg tror sagtens, man kunne lgse det, uden at det ville vaere voldsomt omkostnings-
tungt. [...] Vi havde en sygeplejerske, hvor vi sggte ressourcer til et projekt, hvor hun
tog ud og besggte folk og s&, hvordan de havde det i hjiemmet. Hun kendte dem fra
hospitalet, og hun vidste, hvad deres sygdomsmaessige problemer var og kunne
snakke med dem om det. Dét, vi opdagede, var, at folk bade levede leengere og havde
det meget bedre. Og rapporterede hgjere livskvalitet. [...] Man forebyggede genindlaeg-
gelser, og de havde et meget bedre forlgb ved, at den mulighed var der. Hun kunne jo
0gsa hjeelpe SOSU og hjemmehjeelpere op pa et hgjere niveau ved at informere dem.
De leerte ogséa noget og blev bedre til deres arbejde, fordi de sa hvordan, vi lgste nogle
problemer, sa det haevede niveauet i hele systemet. Det var en ren ‘win-win’-situation.
(Overleege, kirurgisk afd.)

Endelig bliver det endnu engang neevnt af en informant, at der med fordel kan afsaettes mere
tid til patienterne, saledes at man bl.a. kan sikre, at:

[...] de er med pa og indforstaet med at: ‘Nu bliver du udskrevet herfra, nu far du lov til
at komme pé en aflastningsplads i to uger, eller nu sender vi dig pa hospice.’ At de er
afklaret med det [...]. Det er brygget sa hardt sammen, at du er nadt til at bruge den tid
pa, at de forstar det, hvis du skal have succes. Fordi forstar de det ikke, s& kommer der
frustrationer, og det kommer der ogsé i familien [...], og s& ender man bare med gen-
indleeggelser, typisk. Sa det er tiden, det er den faktor, der skal bruges. (Overleege,
haematologisk afd.)

Opsamling: Udskrivelse

e Der er forskelle i, hvordan afdelingerne informerer patienterne om, hvad der skal
ske fremadrettet, nar de udskrives og far tildelt en dben indlzeggelse. Det er vee-
sentligt, at det star helt klart for patienterne, hvilken hjeelp de kan gare brug af i
primaer sektor, herunder egen leege, og tillige, hvornar det er relevant at kontakte
stamafdelingen, saledes at de far den optimale hjeelp og behandling.

e Der sker undertiden udfordringer ved kontinuiteten i patienternes medicin efter
udskrivelse, som ofte skyldes menneskelige fejl, eller at FMK f.eks. ikke er opda-
teret. Problemerne kan ofte Igses ved dialog med hjemmeplejen, hvilket dog for-
udseetter, at hjemmeplejen er opmaerksom p4, at der er sket fejl. | veerste fald kan
nogle patienter risikere ikke at fa den rette medicin.
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e | overgangene mellem indlaeggelse og udskrivelse er der af og til udfordringer,
som kan have betydning for patientsikkerheden. Herunder:

o Udskrivelserne kan ’treekke ud’, hvilket kan fore til, at gnsket om at dg i
eget hjem ikke kan imgdekommes.

o Kommunikationen mellem stamafdelingerne og hjemmeplejen kan veere
mangelfuld, og der kan opsta misforstaelser, som kan medfare, at en pa-
tient ikke far den rette hjeelp, mangler hjzeelpemidler i hjemmet, eller at der
ikke bliver fulgt op pa de planer, som afdelingen har lagt for patienten.

o Der kan opsta tvivl om, hvor patienten skal udskrives til, hvis patienten
f.eks. ikke er darlig nok til at komme pa hospice. Det kan medfare, at
patienten ikke far tilstraekkelig hjeelp i hjiemmet og kan skabe utryghed.

o Hvis en patient bliver overflyttet mellem sygehusafdelinger, kan der opsta
udfordringer i forhold til informationsudveksling og formidlingsforpligtel-
sen over for patienten.

e Forbedringspotentialer indbefatter ifglge informanterne:

o Hurtigere igangseettelse af udskrivelserne og klare planer for patienten.

o Bedre kommunikation med hjemmeplejen (og de praktiserende leeger),
herunder ytres et gnske om mere mundtlig/telefonisk kontakt i visse til-
feelde, ud over den elektroniske kontakt.

o Fokus pa korrekt afstemning af medicinlisterne.

o Opfelgning pa patienterne efter udskrivelse, hvilket evt. kan forebygge
genindlzeggelser og skabe tryghed for bade patient og pargrende — og
evt. ogsa hjemmeplejen.

45 KONTINUITET OG SAMARBEJDE

| flere af de fire foregdende afsnit beskrives forskellige forhold, som ger sig gaeldende i relation
til kontinuiteten i patienternes forlab og samarbejde blandt sundhedspersonalet bade i og pa
tveers af sektorer set fra stamafdelingernes perspektiv. Dette afsnit kan opfattes som opsam-
lende i forhold til kontinuitet, samarbejde og kommunikation om patienterne. Det er centrale
aspekter i forhold til patientsikkerheden, da udfordringer inden for disse omréader kan fare til
fejl og misforstaelser og dermed medfare skade pa patienterne.

4.5.1 Forlgbskoordination ved kreeftpatienter med aben indleeggelse

En forlgbskoordinator er en sundhedsfaglig person, der kan tilknyttes udvalgte patienter, som
har szerlige behov for koordineret indsats og stette. Opgaverne omfatter at overvage og koor-
dinere den patientspecifikke sundhedsfaglige indsats samt at udbrede information om indsat-
sen til relevante sundhedsprofessionelle. Desuden skal vedkommende sikre, at man i patient-
forlgbet tager hensyn til psykosociale behov, konkurrerende lidelser mv. samt generelt infor-
mere, guide og statte patienten og de pargrende (31). En sadan funktion kan hjaelpe til at
skabe kontinuitet i patientforlgbet og sarge for, at patienter ikke bliver tabt i systemet.

Samtlige informanter angiver, at der ikke er kutyme for at have en konkret tovholder eller
forlgbskoordinator tilknyttet kraeftpatienter med palliative behov, som har en aben indleeggelse
pa afdelingen. Flere beskriver, at det udelukkende er de patienter, der er i kurativ behandling,
som har en forlgbskoordinator tilknyttet, og nogle informanter pointerer, at patientens kontakt-
sygeplejerske (eller -laege) i nogle tilfeelde kan fungere som forlgbskoordinator. Endvidere er
der flere informanter, som vurderer, at der ikke er et behov for en forlgbskoordinator i det
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palliative forlgb, da de ofte ikke har sa mange forskellige kontakter i sundhedsvaesnet, som
patienter i kurative forlgb har.

En informant naevner, at det direkte nummer til stamafdelingen kan udggre en erstatning for
en egentlig forlgbskoordinatorfunktion. Det forudsaetter dog, at patienten selv tager initiativet
og desuden er tilknyttet en afdeling. | den relation kan en forlgbskoordinator eller tilsvarende
netop veere til gavn, da vedkommende evt. kan spore nogle af de patienter, som ikke har en
aben indleeggelse tildelt, selvom der er behov for det:

Vi havde pa et tidspunkt en forlgbsansvarlig sygeplejerske, som sa er gaet pa pension,
som rigtig tit ringede rundt og prgvede at finde ud af om ’Er det nogen, der heenger et
eller andet sted og ikke er tilknyttet noget?’ (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

4.5.2 Kommunikationen mellem forskellige faggrupper og pargrende

| relation til kreeftpatienter med palliative behov — savel som ved alle gvrige patientgrupper —
er det essentielt, at de er en velfungerende kommunikation med og om patienten. Manglende
kommunikation kan resultere i, at vigtige oplysninger om patienten ikke viderebringes eller
misforstas, hvilket kan fare til fejl og komplikationer, som potentielt kan pavirke patienten fy-
sisk eller psykisk. Informanterne giver udtryk for, at kommunikationen vedrgrende patienterne
generelt er god blandt forskellige personale- og faggrupper, og at der ofte er samme indstilling
til denne gruppe af patienter:

Jeg synes ikke, der er nogen problemer. Alle ved jo, hvor det beerer hen ad. Far i tiden
kunne man jo godt i nogle faggrupper have en hel anden indgangsvinkel til patienten,
men i dag synes jeg faktisk, alle faggrupper er indstillet pa, at nar det er en palliativ
patient, sa ved vi godt, at vi lige skal skrue lidt ned for ambitionsniveauet. (Sygeplejer-
ske, kirurgisk afd.)

Dog opstar der undertiden misforstelser, uenigheder eller forskellige opfattelser:

Der kan veere nogle gange, de har forskellige meninger om, hvad patienten skal, selvom
patienten har en dben indleeggelse. Fordi der kan vaere mange formuleringer af ‘maks.
behandling’ pa stuen, fordi der jo er taget stilling til, at patienten ikke skal genoplives
ved hjertestop, men 'maks. behandling’ pé stuen, hvad deekker det over? [...] det kan
veere sddan noget formuleringsmaessigt, der nogle gange kan opsta nogle kommunika-
tionsproblemer omkring. Og jeg tror, at lige s& mange ansatte, som vi er her, lige s&
mange meninger er der om, hvad 'maks. behandling ‘pé stuen er. (Sygeplejerske, on-
kologisk afd.)

En informant beskriver, at der seerligt kan opsta udfordringer i kommunikationen mellem for-
skellige specialer omkring patienten:

Dér, hvor der bliver problematikker [i forhold til kommunikationen], det er, hvor vi kom-
mer ud i nogle andre specialer — jeg kan jo godt som speciallaege i min afdeling sidde
og sige: Det kan simpelthen ikke veere rigtigt — hvorfor kan de nyremedicinere ikke tage
sig af de problemer, nar det nu er en nyremedicinsk problematik?’. [...] Sadan vil der
altid veere nogle diskussioner og nogle drgftelser af, hvor patienten er bedst tjent med
at ligge henne. Og der er jo kulturforskel alt afhaengig af, om man er kirurg eller medi-
ciner eller psykiater, eller det er lige meget, hvad det er. For der er nogle kulturforskelle.
(Overlaege, haematologisk afd.)
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Ud over kommunikationen med patienten selv og det involverede sundhedspersonale imel-
lem, er det vigtigt, at der er en god kommunikation med patientens pargrende. De pargrende
spiller ofte en betydende rolle i forhold til formidlingen af information om patienten og dennes
gnsker. Der kan | nogle tilfelde opsta udfordringer i den sammenhzaeng, hvis enten de parg-
rende ikke far informeret personalet om seerlige forhold, eller hvis de paragrende ikke er enige
om, hvad der skal ske med patienten:

Altsa vi har da haft pararende, som har sat noget i vaerk her, og sa har de sa haft kendt
nogen og faet gjort noget andet og indblandet nogle andre i det, og pludselig sa er der
ingen, der helt rigtig ved, hvad der foregéar. Det kan veaere noget alternativt — og de ma
de jo hjertens gerne — men det er jo bare meget rart at vide det. [...] Og vi ved jo godt,
at de er desperate, for de vil gerne holde p& deres pargrende og ggre alt, hvad de
overhovedet kan. Men nogle gange gar de det lidt vaerre. Og hvis de s& heller ikke er
enige — sgskende eller bgrn, der ikke er enige, sa hold da op, s& kommer den syge i
klemme. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

4.5.3 Tilgeengelighed af samarbejdspartnere

| forhold til tilgeengeligheden af de samarbejdspartnere, som sundhedspersonalet pa stamaf-
delingerne arbejder sammen med om kreeftpatienter med palliative behov, som har en aben
indleeggelse, beskriver stgrstedelen af informanterne, at tilgeengeligheden generelt er god:

Séadan de daglige samarbejdspartnere pa hospitalet — det er en opringning, og sa finder
vi et tidspunkt. Der er en meget stor bevagenhed over for de palliative patienter, s& de
bliver altid puttet ind, nar der er behov for det. (Overlaege, kirurgisk afd.)

Flere informanter tilfgjer, at det som oftest ikke har sikkerhedsmaessige konsekvenser for pa-
tienterne, hvis der opstar udfordringer med tilgeengeligheden af stamafdelingens samarbejds-
partnere. En informant beskriver dog, at det kan betyde, at nogle patienter kan komme til at
lide ungdigt, hvis ikke de er tilstreekkeligt smertedeekket:

Vi har jo ogsa haft patienter, hvor vi simpelthen ikke kunne finde ud af at [smerte]daekke
dem ordentligt, fgr der s& kom nogen, der virkelig havde kompetencerne til det, og sa
teenker man: ‘Okay, s fik du ét dagn, hvor du havde det godt, men en hel uge for dem
og for pargrende, [hvor patienten ikke er optimalt smertedackket] er enormt opslidende’
(Sygeplejerske, urologisk afd.)

454 De praktiserende laegers rolle i palliative forlgb

Ud over at seerligt den kommunale hjemmepleje spiller en afgarende rolle i patienternes for-
lzb, er ogsa de praktiserende leeger en akter, som i mange tilfzelde kan have betydning for
patientforlgbet ved kraeftpatienter med palliative behov. Stgrstedelen af informanterne naev-
ner, at det varierer, hvor meget kontakt patienterne har med deres praktiserende laege, og
derfor varierer det ogsa, hvor involveret laegen er i patientforlgbet:

Det er meget individuelt. Nogen har slet ikke noget forhold til deres egen praktiserende
laege, andre kan faktisk ikke lide ham eller hende eller synes, at de har faet darlig be-
handling, hvor man taenker: 'S4 er det nu, du skal skifte’. Og nogen har et sindssygt
godt forhold og kommer op jaevnligt [...] (Sygeplejerske, urologisk afd.)

Ved en stabil kontakt imellem den praktiserende laege og patient kan ungdvendige indlaeggel-
ser af patienten undgas, da den praktiserende leege ofte kan behandle mindre problematikker,
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som kan opsta under patientens ophold i hjemmet. Kontakten med den praktiserende leege
kan herudover veere en tryghed for patienten. Som det fremgar af ovenstaende citat, er kon-
takten ofte afhaengig af, hvilket forhold patienten har til sin praktiserende leege, samt hvilke
problemstillinger patienten har. Ifglge flere informanter afhaenger involvering og kontakt ikke
kun af patienten, men ogsa af den praktiserende leege, da nogle laeger ikke opfatter palliation
som deres ansvarsomrade.

Pa baggrund af den variation, der ses i involvering fra begge sider, beskriver enkelte infor-
manter, at de gar meget ud af at opfordre patienten til at tage kontakt til egen laege. Uviden-
heden om den rolle, den praktiserende laege kan have i forlgbet, findes hos bade patient og
den praktiserende leege:

Sa vi ggr meget ud af at forteelle dem, at egen laege er ikke sat ud af spil, fordi man har
faet en aben indleeggelse. Det er der desvaerre mange patienter, der tror. Der er des-
veerre ogsa mange praktiserende laeger, der har den opfattelse, at i det gjeblik, deres
patienter har faet en aben indlaeggelse, sa er det ikke noget, de har noget med at gare
mere. Ofte far jeg desveerre det svar, at egen lsege har sagt, at nar patienten har aben
indleeggelse, sa skal | tage jer af det. (Sygeplejerske, medicinsk afd.)

Opfordringen om kontakt til egen leege haenger ogsa sammen med, at der kan veere kapaci-
tetsmaessige udfordringer pa afdelingerne samtidig med, at der kan opsta problemer i patient-
forlgbet, som kan vurderes og handteres i primeer sektor, i stedet for sygehusafdelingen.

Flere informanter naevner, at de pa afdelingen kun meget sjeeldent er i kontakt med patienter-
nes praktiserende lseger. Hvis der er en kontakt til den praktiserende laege, er det som regel
kun, hvis den praktiserende laege ringer til afdelingen og gerne vil have indlagt en patient, hvis
tilstand er blevet for darlig til at veere i hjemmet. Ovenstdende emner vil blive belyst yderligere
i undersggelsens fase 3, hvor de praktiserende laeger inddrages.

455 Kompetencer i primeer sektor til handtering af patientgruppen

Enkelte informanter i undersagelsens fase 2 kommenterer pa de kompetencer, der er i den
primeere sektor i forhold til at handtere patientgruppen. Mangel pa kompetencer kan fgrst og
fremmest betyde, at patienterne ikke far imgdekommet deres behov. Herudover kan mang-
lende kompetencer betyde, at nogle patienter bliver indlagt ungdigt pa en &ben indleeggelse:

Sa er de nogle gange utrygge i hiemmeplejen ved, at patienten ikke skal genoplives
ved hjertestop, og at de kan komme til at blgde meget maske. Og sa bliver de nervgse
og sender dem ind, hvor patienten maske allerhelst vil veere derhjemme og dg. Og jeg
ved godt, at de har mange vikarer derude tit, som ikke tgr tage der ansvar, og der skal
egen leege jo ligesom med indover. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Jeg ma eerligt indremme, at nogle gange kan jeg blive lidt treet af det, hvis hjemmeplejen
er inde over, og de sa bliver meldt med en uholdbar situation i hjemmet, hvis det i bund
og grund handler om, at hjemmeplejen maske skulle have opfordret dem til at sgge en
anden bolig lidt tidligere. Hvor jeg teenker, at der var ingen grund til at blive indlagt pa
den baggrund, hvis nu man havde taget det i oplgbet. (Sygeplejerske, kirurgisk afd.)

Flere informanter tilfgjer dog, at der er sket store forbedringer i forhold til kompetencerne i
primaer sektor i den palliative indsats. En anden informant pointerer, at tiden afsat til hver
patient i primaer sektor kan betyde, at patienterne ikke far imgdekommet deres behov. Det er
saledes ikke ngdvendigvis mangel pa kompetencer i primaer sektor, der har betydning for, at
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nogle patienter ikke far den tilstraekkelige hjeelp, nar de er uden for sygehusregi. Der vil bliver
fulgt yderligere op pa dette omrade i undersggelsens fase 3.

Opsamling: Kontinuitet og samarbejde

e Der er ikke kutyme for, at kraeftpatienter med palliative behov har en forlgbskoor-
dinator (eller tilsvarende) tilknyttet. Andre kan varetage den funktion, som f.eks.
kontaktlaege eller -sygeplejerske eller den praktiserende lsege. Det kan veere til
stor gavn for nogle patienter, sdledes at de ikke bliver/fgler sig tabt i systemet.

e Der kan i nogle tilfzelde opsta udfordringer i kommunikationen mellem forskellige
faggrupper og specialer om patienterne. Det kan resultere i, at der ikke er enighed
om, hvilken behandling patienten skal tilbydes, eller hvem der har ansvaret for
patienten.

e Af og til opstar der ligeledes udfordringer i kommunikationen med patientens pa-
rgrende, hvilket kan skabe risiko for, at vigtige informationer om patienten ikke
bliver viderebragt til stamafdelingen (f.eks. om igangsat alternativ behandling),
eller der ikke er enighed om behandlingsniveauet for patienten.

e Det varierer, hvor meget de praktiserende laeger er involveret i patientens forlgb.
Det kan bade skyldes, at patienten ikke vil have egen leege indblandet i forlgbet,
eller at nogle praktiserende lzeger ikke ser det som deres opgave at veere invol-
veret i forlgbet, nar patienten har en aben indleeggelse. Desuden kan der vaere
uvidenhed blandt begge parter i forhold til, hvilken rolle den praktiserende leege
kan (og bar) spille i forlgbet. Flere afdelinger opfordrer patienterne til at have kon-
takt til egen leege, da det kan skabe tryghed og sikkerhed i patientforlabet samt
evt. forebygge genindlaeggelser.

e Nogle informanter italesaetter mangel pa kompetencer til at varetage patientgrup-
pen i primaer sektor. Manglende kompetencer kan betyde, at patienterne ikke til-
streekkeligt far varetaget deres palliative problemer og behov, mens de er i hjem-
met, samt at patienterne kan blive ungdigt indlagt.
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5.  FASE 3 - INTERVIEWS | PRIMAR SEKTOR

| de fglgende afsnit praesenteres analysen af de ti interviews med henholdsvis praktiserende
leeger og hjemmesygeplejersker, som er foretaget som supplement til de gennemfarte inter-
views i fase 2. Oplysninger om informanterne er at finde i undersggelsens metodeafsnit (jf.
afsnit 2.3). Som i fase 2 vil der i det fglgende fremga direkte citater fra informanterne.

51 PATIENTSIKKERHED OG ABNE INDLAGGELSER
| DEN PALLIATIVE INDSATS

| dette afsnit preesenteres opfattelsen af patientsikkerhed for kraeftpatienter med palliative be-
hov blandt sundhedsprofessionelle i primaer sektor. Dernaest belyses forskellige aspekter af
de abne indleeggelser fra et primaer sektor-perspektiv. Endelig kommenterer informanterne pa
de praktiserende leegers rolle i de palliative patientforlgb samt patientgruppens adgang til
hjeelp i primaer sektor sammenlignet med gvrige borgere.

5.1.1 Opfattelser af patientsikkerhed i den palliative indsats

Ifglge informanterne er der seerlige forhold vedrgrende patientsikkerhed, som ger sig geel-
dende for kreeftpatienter med palliative behov, og som adskiller disse patienter fra andre pa-
tientgrupper. Herunder er det seerligt af betydning, at patienterne ofte er meget syge og sar-
bare, hvilket gger deres risiko for fysisk og/eller psykisk skade:

Patienter med palliative behov, det er jo syge patienter, og det er patienter, som maske
ikke er i stand til at huske deres forlgb eller svare for sig, og det gar selvfglgelig, at
risikoen [for utilsigtede heendelser] nogle gange er starre. (Praktiserende laege)

Herudover kan patientgruppen adskille sig ved, at de ofte har betydeligt flere sektorskift. Flere
informanter omtaler i den forbindelse patientsikkerheden som veerende afhaengig af godt sam-
arbejde og information/kommunikation i sektorovergangene. Ved at sikre, at disse overgange
forlgber godt, seenker man risikoen for fejl:

[...] patientsikkerhed i den gruppe, det er mere relateret til tab af information og falde
imellem forskellige stole og manglende kontakt og manglende opfglgning. Det er dér,
de hyppigste problemer ligger, som ogsa har nogle patientsikkerhedsmaessige konse-
kvenser. (Praktiserende leege)

Flere informanter naevner endvidere, at de anskuer patientsikkerhed for palliative kreeftpati-
enter som kaedet sammen med tilgeengelighed af plejepersonalet i hjemmeplejen. De beskri-
ver, at det er seerligt vigtigt, at patient og pararende altid har mulighed for at tage kontakt til
hjemmeplejen, hvilket skaber tillid og tryghed i relationen og samarbejdet. Ud over tilgeenge-
lighed bliver de palliative kompetencer blandt de sundhedsprofessionelle ligeledes fremheevet
som afggrende for, at der ikke opstar utilsigtede haendelser:

[...] noget af det, som jeg tror er den allerstarste udfordring i forhold til utilsigtede haen-
delser og utilsigtede indlzeggelser, det er, hvis borgerne eller de pargrende ikke er
trygge, eller hvis der er en tovholder, der ikke ved, hvad de har med at gare. Det skal
vaere de rigtige kompetencer, der er hos de mennesker, som skal veere omkring de her
borgere og deres pargrende. (Hiemmesygeplejerske)
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Endelig ytrer flere informanter, at medicinering og specielle palliative tiloud er vigtige patient-
sikkerhedselementer for denne gruppe af patienter. Ved korrekt medicinering og udbud af
seerligt tilrettelagte tilbud undgar man, at der opstar uhensigtsmeessige situationer i patient-
forlgbene.

Informanterne beskriver sdledes, at de har en nuanceret opfattelse af patientsikkerhed i for-
bindelse med kraeftpatienter med palliative behov, sammenlignet med andre patientgrupper.
Herunder naevnes tryghed, tilgaengelighed, tilstraekkelig kommunikation og information, palli-
ative kompetencer blandt sundhedsprofessionelle, samarbejde mellem sektorer, forvent-
ningsafstemning samt korrekt medicinering som centrale fokusomrader. Dette er i store traek
samme opfattelser, som informanterne fra undersggelsens fase 2 preesenterede. Dog neevner
ingen af informanterne fra fase 3, at bergringsangst kan veere et emne, som er af betydning
for patientsikkerheden blandt patientgruppen.

5.1.2 Abne indlaeggelser set fra primaer sektor

Nogle informanter beskriver, at det er til gavn for de sundhedsprofessionelle i primeer sektor,
at patienterne har en aben indleeggelse, da de kan anvende kontakten til stamafdelingen til at
fa rad og vejledning i de palliative forlgb. En informant italesaetter endvidere, at det er en
tryghed for patienterne at have den abne indleeggelse:

Jeg har fornemmelsen af, at nar de farst har det [aben indlaeggelse], sa er det en tryg-
hed for dem, som kan ggre, at de neesten ikke har behov for at bruge den, altid. Bare
dét, at man ved, at man har den i baghanden, det giver sadan en tryghed og stgtte.
(Hjemmesygeplejerske)

Flere informanter papeger dog, at ikke alle patienter gnsker at gare brug af den &bne indleeg-
gelse:

Jeg oplever mange, der bliver afsluttet pa den made [med tildeling af en &ben indleeg-
gelse og henvisning til palliativt team], men nar man sa snakker med patienterne, sa er
det tre ud af fire, der overhovedet ikke gnsker det tilbud. De gnsker i stgrre grad et
tilbud fra egen laege og hjemmeplejen. (Praktiserende laege)

Nogle informanter tilfgjer i den forbindelse, at det ofte bliver overset eller undervurderet, hvil-
ken rolle hjemmeplejen og den praktiserende laege kan spille i patienternes forlgb:

[...] sa afslutter de patientforlobet med henvisning til en palliativ enhed evt. med en
aben indleeggelse, hvilket vidtgdende er fuldsteendig forkert. Fordi man helt overser
muligheden for, at egen leege sammen med hjemmeplejen kan yde et godt arbejde [...]
Sa ved jeg jo ogsa, at mit fag har en stor variation [...], og det er klart, at hvis man har
en leege, som ikke er indstillet pa at ga ind i det, s& er det jo fortrinligt, at der er noget
andet. [...] sa er der selvfalgelig en gruppe [patienter] — og det er en relativt lille gruppe
— som kan have blgdningsproblemer eller voldsomme mavetarmproblemer af en eller
anden art, og de kan sa have behov for en hospitalsbackup, ogsa en direkte indleeg-
gelse, men meget af det, det er jo symptomatisk behandling, som vi kan klare med
medikamenter, som vi kan handtere, hvis vi gar ind i det. (Praktiserende leege)

Hvis hjemmeplejen og de praktiserende leeger i hgjere grad kan indteenkes i patientforlgbene,

kan ungdige indlaeggelser undgas, og herudover kan det medfare, at nogle patienter far img-
dekommet deres gnske om at dg i eget hjem frem for p& en sygehusafdeling.
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5.1.3 Information om tildeling af aben indlaeggelse

Et vaesentligt element i forhold til at sikre et optimalt samarbejde mellem primaer og sekundeer
sektor omkring de &bne indleeggelser er, at de sundhedsprofessionelle i primaer sektor er in-
formeret om, hvilke patienter, der har den abne indleeggelse tildelt — og p& hvilke afdelinger.
Starstedelen af hjemmesygeplejerskerne i undersggelsen naevner i den sammenheeng, at de
slet ikke modtager nogen information, eller at den information, de modtager, nar en patient
har faet tildelt en &ben indleeggelse, ikke er tilstraekkelig:

Vi modtager ingen information. Det er s&dan lidt tilfeeldigt. Det kan sta i en udskrivel-
sesrapport, at borgeren har aben indlaeggelse hertil eller et eller andet, men vi far ikke
sadan én. (Hjemmesygeplejerske)

[...] det er da godt at have den der kontakt til afdelingerne, hvis vi overhovedet kan f&
et navn pa dem. Det er jo ikke altid, det foregar séddan. Der kan nogle gange godt veere
lidt udfordringer, hvor vi ikke er helt klar over, om de har en aben indlaeggelse. (Hjem-
mesygeplejerske)

Hvis ikke afdelingen har sgrget for at formidle information om de abne indleeggelser til de
sundhedsprofessionelle i primaer sektor, afheenger informationen, ifglge flere informanter, ofte
af, hvad patienten og pargrende selv kan forteelle. De praktiserende laeger i undersggelsen
beskriver ligeledes, at informationsniveauet i forhold til de dbne indleeggelser er meget varie-
rende:

Det er varierende, det er fra ingenting — slet ingen information om, at det er en aben
indleeggelse til, at det stér i en parentes i et langt udskrivningsbrev, og til at det kom-
munikeres klart og tydeligt. S& det er alle slags variationer. (Praktiserende leege)

En informant naevner, at det netop er vigtigt, at de praktiserende laeger er informeret om den
abne indlzeggelse, idet de derved kan blive involveret i patientforlabene sa tidligt som muligt,
som kan sikre, at f.eks. patienternes gnske om at dg i eget hjem kan blive imgdekommet:

[...] S& har man pludselig et forlgb, der karer relativt langt, og nar s& patienten er rigtig
darlig, sa kommer de pludselig i almen praksis, dvs. man kommer ind lidt sent. Jeg vil
gerne have det i gang lidt tidligere, for mange undersggelser viser jo, at hvis egen leege
kommer i besag og taler med terminalt syge, sa er der en stgrre sandsynlighed for, at
den sidste tid bliver i eget hjem. Og det gnsker patienterne generelt. (Praktiserende
leege)

Som ovenstdende indikerer, er der plads til forbedringer vedrgrende kommunikation og infor-
mation om tildeling af de bne indleeggelser, hvilket kan fare til et forbedret samarbejde om
patienterne mellem primaer og sekundaer sektor.

5.1.4 Tildeling af &ben indlaeggelse i den palliative indsats

Endnu et centralt omrade at belyse i forbindelse med de dbne indlaeggelser er, om det er
opfattelsen i primeer sektor, at alle relevante patienter far indlaeggelsen tildelt. Der er stor va-
riation i informanternes opfattelser i den henseende. Den ene del af informanterne vurderer,
at der ikke er nogle udfordringer. Her tilfgjer flere, at det desuden kun er i mindre grad, at de
vurderer det som et behov for patienterne:
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Jamen, jeg synes egentlig ikke, at jeg har s mange [patienter] med en aben indleeg-
gelse, faktisk. Jeg har en del kreeftpatienter, selvfalgelig. Og jeg har ogsa en del kreeft-
patienter, hvor vi nér til palliationsfasen. [...] men jeg synes ikke lige umiddelbart, at jeg
kan huske én, der sddan har haft behov for en aben indlaeggelse. Det synes jeg faktisk
ikke, jeg kan. Sa det er ikke sadan den seedvanlige patient. (Praktiserende laege)

En informant forteeller i den sammenhaeng, at de i deres kommune har en ordning med ’kort-
tidspladser’, som de kan anvende som supplement/alternativ til den abne indlaeggelse:

Jeg oplever ikke umiddelbart et problem med borgere, som ikke har den dbne indleeg-
gelse tildelt. Vi har jo korttidsplader [pa et plejecenter] i kommunen — det er to-seks
stuer, som en af vores akutsygeplejersker kan visitere til, sa det har vi jo som et alter-
nativ til en &ben indleeggelse. Vi har haft et par stykker, der er kommet ind pa de stuer
[...] Fordelen er, at det er uden om visitationen, fordi sygeplejersken kan visitere til det.
(Hjemmesygeplejerske)

Omvendt oplever den anden del af informanterne, at det ikke er alle relevante patienter, der
har den abne indlaeggelse tildelt:

Det er ikke min oplevelse [at alle relevante patienter far en dben indleeggelse tildelt].
Og det er ogsa nogle gange min oplevelse, at patienterne ikke har forstaet, at de har
en &ben indlaeggelse. Nogle gange kan jeg jo sa se, at der rent faktisk star, at der er en
aben indleeggelse, og at det er patienten og de pargrende ikke klar over, at de har. Og
nogle gange sa far de en aben indleeggelse uden, at de ved, hvilken afdeling det er pa.
Sa er det rigtig kompliceret. (Praktiserende leege)

| den forbindelse angiver flere informanter, at det kan veere relateret til et spgrgsmal om res-
sourcer og gkonomiske begreensninger pa stamafdelingerne, at ikke alle relevante patienter
far tilbudt en &ben indleeggelse:

Afdelingerne laegger ikke nagdvendigvis op til, at der skal vaere en aben indleeggelse, og
det er selvfglgelig et spgrgsmal om ressourcer, det kan vi godt maerke, at det kan de
ikke honorere altid, det kan de ikke. (Hlemmesygeplejerske)

Mere spekulativt neevner en informant, at manglende tildeling af abne indleeggelser i de palli-
ative forlgb kan heenge sammen med, at nogle afdelinger er betsenkelige ved, om tilbud og
ressourcer i kommunerne bliver anvendt korrekt, hvis patienterne har en &ben indleeggelse:

Men det er da ikke hovedparten [af stamafdelingerne], der skilter med, at de har den
her &bne indleeggelse, for jeg tror ogsa, de skal passe pa med at tilbyde det for meget,
for der kan vaere nogen, der fgler, at s veelger patienterne maske at kontakte afdelin-
gen i stedet for at bruge os, der er herude, hvor de jo egentlig bor. (Hiemmesygeplejer-
ske)

5.1.5 De praktiserende leegers rolle i palliative forlgb

| undersggelsens fase 2 (jf. afsnit 4.5.4) fremgik stamafdelingernes opfattelser af, hvor meget
de praktiserende leeger er involveret i kreeftpatienternes palliative forlgb. Dette har vi ogsa
belyst fra et primaer sektor-perspektiv. Som i fase 2 giver informanterne i fase 3 udtryk for, at
det i hgj grad afhaenger af den enkelte praktiserende lsege (og patient), hvor meget de er
involveret i forlgbet:
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Det kan man ikke give noget standardsvar pa, fordi det afhaenger helt af symptombille-
det, og sa afheenger det ogsa meget af, hvilken patient det er, og hvilke netveerk ved-
kommende har. Og om det er mig, der er hovedansvarlig, eller det maske er det pallia-
tive team, der er p& banen. Hvis det palliative team er pa banen, sa er det ikke sikkert,
at min rolle er seerligt stor [...] S& der er utrolig stor variationsbrede dér. Fra en kaem-
pestor opgave til nogle gange, hvor det er en meget lille opgave. (Praktiserende laege)

En informant understreger, at han/hun ikke har interesse i at have en veesentlig rolle i patien-
ternes forlgb, men at det i stedet er en opgave for palliativt team:

Jeg ikke sikker pa, at jeg har lyst til at have den her opgave, fordi at den er mere pleje
[...] Altsé jeg gider ikke den der sygeplejerskerolle ude ved den dgende. Det kan jeg
lige sa godt sige, det er ikke min kompetence. [...] S& der teenker jeg lidt, at nar der
alligevel bliver sat specialistsygeplejersker fra palliativt team pd, sa er min rolle — det er
sgu lige meget! [...] Hvis jeg ikke kan gare det ordentligt, sa kan jeg lige sa godt lade
veere. Jeg er ogsa alt for fglsom, sa det nytter ikke noget, at jeg sidder og hyler derude
sammen med borgeren. [...] Den lader jeg ga til palliativt team, og det er de heldigvis
fuldsteendig med pa. (Praktiserende leege)

Andre informanter spiller derimod ofte en fremtraedende rolle i de palliative patientforlgb:

Min opgave er jo at veere en form for tovholder. Veere med til at sikre, at der er sam-
menhaeng. Sgrge for, at der har veeret en relevant kontakt til f.eks. palliativt team eller
evt. andre sygehusafdelinger, sgrge for, at der er koordineret med hjemmesygeplejer-
sken, sgrge for at veere med til at tage med til et sygebesgg og lytte til, hvad der foregar
og sadan nogle ting — snakke med familien. (Praktiserende laege)

Nogle informanter angiver, at der i flere regioner er lavet en overenskomst, som bl.a. kan have
betydning for, at de praktiserende leeger i hgjere grad er involveret i de palliative patientforlgb.

Altsa vi har jo faet den nye overenskomst om palliativ behandling — vi bliver honoreret
relativt godt for at lave bade palliative besgg i hjemmet, men ogsa besgag i praksissen.
Det kan jo sa veere, ikke patienten selv, men de pargrende, der kommer her. Jeg vil
sige, der er kommet mere fokus pa den palliative behandling [...] Sa jeg faler, jeg har
en ret teet kontakt med de patienter. (Praktiserende leege)

Som beskrevet er det ikke kun den praktiserende leeges indstilling, men ogsa patienternes
indstilling, der afgar, hvor meget laegerne er involveret i patientforlgbet:

[...] der er nogle borgere, der helst er fri [for at involvere egen lsege], fordi de desveerre
tit laster egen leege for maske, at det er blevet opdaget for sent, sa de har et darligt
samarbejde. (Hiemmesygeplejerske)

5.1.6 Patientgruppens adgang til hjeelp i primeaer sektor

Alle informanter beskriver, at kreeftpatienter med palliative behov — med eller uden dbne ind-
leeggelser — har anderledes adgang til hjeelp, behandling og pleje i almen praksis sammenlig-
net med gvrige borgere. Blandt de sygeplejefaglige informanter bliver det beskrevet, at pati-
entgruppen meget hurtigt kan fa ekstra besgg og hjeelp i hjiemmet, der betegnes som 'maksi-
mal hjeelp. Herudover angiver flere informanter, at patienterne far et saerligt akutnummer, hvor
de kan fa fat i en hjemmesygeplejerske dagnet rundt. En informant naevner, at de i deres
kommune desuden har en seerlig ordning med vagetjeneste, som kan tages i brug ved den
sidste tid:
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[...] vi kan informere de pargrende om, at vi har en vagetjeneste, som gerne vil komme
ud og veere, hvis en borger er meget alene, eller hvis den pargrende simpelthen har
brug for lidt aflastning. Der har vi et rigtig godt samarbejde med vagetjenesten. (Hjem-
mesygeplejerske)

De leegefaglige informanter beskriver ligeledes, at der iveerkseettes seerlige tilbud for kreeftpa-
tienter med palliative behov i almen praksis:

De far en VIP-status’i vores praksis, det er faktisk de ord, vi bruger, og det er skrevet
ud pa den elektroniske journal, og ofte skal de ikke have besveeret med at ringe, fordi
jeg har aftale om, at jeg ringer, og jeg kommer. (Praktiserende laege)

Som informanten forteeller, er det flere steder kutyme, at den praktiserende leege er proaktiv i
de palliative patientforlgb. Patientgruppen modtager ofte hjemmebesgg af den praktiserende
lzege, og nogle informanter beskriver, at de i den sammenhaeng ogsa sgrger for at lave en
opfalgning efter besgget. Det er varierende, hvorvidt de interviewede leeger udleverer deres
private nummer til patienterne i palliative forlgb — stagrstedelen af dem angiver, at de ggr, eller
giver et tilsvarende akutnummer, men som en informant papeger, er det ikke alle laeger, der
gnsker det.

Opsamling: Patientsikkerhed i den palliative indsats og &bne indleeggelser

e Ifglge informanterne rummer patientsikkerhed blandt kreeftpatienter med pallia-
tive behov fgrst og fremmest et fokus pa, at patienterne er meget syge og sar-
bare sammenlignet med andre patientgrupper. Hertil er patientsikkerheden af-
haengig af et godt samarbejde omkring sektorskift, tilgeengelighed af plejeper-
sonale og palliative kompetencer i hjemmeplejen samt korrekt medicinering og
udbud af palliative tilbud.

e Flere informanter papeger, at ikke alle patienter gnsker at ggre brug af den &bne
indleeggelse, og at det i den sammenhaeng ofte bliver overset eller undervurde-
ret, hvilken rolle hjemmeplejen og de praktiserende lseger kan spille i patientfor-
lgbene.

e Generelt varierer det, hvilken information primeer sektor modtager i forbindelse
med tildeling af de abne indleeggelser — det spaender fra ingen information til
klar og fyldestggrende information. Der er tydelig plads til forbedringer flere ste-
der i forhold til denne kommunikation og informationsdeling.

e | forhold til informanternes opfattelser af, om alle relevante kraeftpatienter far
tilbudt den abne indleeggelse, er der ligeledes variation. Den ene halvdel af in-
formanterne vurderer, at der ikke er nogen problemstillinger, mens den anden
halvdel ofte oplever, at der er udfordringer med tildelingen af indlaeggelsen, her-
under kan der veere nogle patienter, som ikke er klar over, at de har den tildelt
eller ikke ved, hvilken afdeling de har indlseggelsen pa.

e Hvilken rolle, de praktiserende laeger har i patientforlgbene, afhaenger i hgj grad
af den enkelte lzeges indstilling til det palliative omrade, men ogsa af patienter-
nes forhold til deres laege. | nogle regioner er der lavet en seerlig overenskomst,
som giver leegerne et gkonomisk incitament til i hgjere grad at indga i de pallia-
tive forlgb.

e Samtlige informanter beskriver, at patientgruppen har seerlig adgang til pleje og
behandling i primeer sektor sammenlignet med gvrige borgere, herunder er der
mulighed for hurtig tildeling af ‘'maksimal hjeelp’ i hjemmeplejen, uddeling af
akutnumre, hjemmebesgg og opfalgning fra den praktiserende leege.
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5.2 OVERGANGE MELLEM SEKTORER

Dette afsnit omhandler patientsikkerhedsaspekter i de overgange mellem primaer og sekun-
deer sektor, som kraeftpatienter med palliative behov kan komme ud for. Afsnittet indledes
med en praesentation af, hvad informanterne i primaer sektor anser for at veere saerligt vigtigt
ved overgangene, og herudover belyser vi, hvilke patientsikkerhedsudfordringer og forbed-
ringspotentialer informanterne oplever ved overgangene.

5.2.1 Hvad er seerligt vigtigt ved overgangene?

Som informanterne i fase 2 fremhaever ogsa informanterne fra fase 3 kommunikation og in-
formationsdeling imellem sektorerne som vaerende af stor relevans for sikkerheden i overgan-
gene. | den relation papeger en informant, at det er vaesentligt at have fokus pa, hvorvidt
patienten er informeret. Herudover naevner nogle informanter, at det er af stor betydning, at
der er en Kklar forventningsafstemning og ansvarsplacering:

Det er vigtigt, at man har en sikker forventningsafstemning — at man afslutter til noget,
som reelt er det, borgeren gnsker, og at den modtagende part er indstillet pa at tage
imod. Det er jo sddan set meget, meget vigtigt, for det er jo vejen direkte til frustration
at love en borger noget, som ingen kan leve op til. Eks. at man lover et palliativt forlgb
ved palliativ enhed, som de sa&dan set ikke mener er relevant. (Praktiserende laege)

I den sammenhaeng er det ligeledes vigtigt, at der laegges en klar plan for patienten i det
palliative forlgb:

[...] at man ikke bare siger: Vi kan ikke gagre mere’, men at man ogsa taenker fremad-
rettet, at man ligesom siger: Vi afslutter patienten, men vi kunne have dét og dét tilbud,
hvis den her helt szerlige omstaendighed opstar, og vi forestiller os primzer sektoren gar
til det pd dén og dén méade.’ Altsa en fremadrettet plan. (Praktiserende leege)

Ydermere naevner informanterne, at det er vigtigt med klar dokumentation og medicinafstem-
ning.

5.2.2 Patientsikkerhedsudfordringer ved overgange

Som interviewene i fase 2 demonstrerede, kan der ved de overgange, som patienterne ople-
ver mellem forskellige sektorer, opsta patientsikkerhedsudfordringer. Dette er ogsa et emne,
som italesaettes af informanterne i fase 3:

Der er ingen tvivl om, at det jo er ved overgangene, at man ser, at der sker nogle kiks.
(Hjemmesygeplejerske)

| forleengelse af, at informanterne naevner, at kommunikation og informationsudveksling mel-
lem primaer og sekundzer sektor er vigtigt for overgangene, er det i hgj grad ogséa disse emner,
som informanterne relaterer de konkrete udfordringer til. Her udtrykker nogle informanter, at
de savner den mundtlige kontakt med personalet pa stamafdelingerne:

Jeg synes generelt, at de sektorovergange er blevet darligere, efter man har fiernet den
mundtlige overlevering. At man ikke lige har kunnet fa en snak om, hvad er det sa, der
skal til. Fordi du sender noget af sted i et computersystem, og sa ved du rent faktisk
ikke, hvem det er, der griber bolden, og hvem det er, der lige forvalter, og hvem det lige
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er, der tolker pa de ting, der er skrevet i det her? [...] det giver altsa bare noget andet
at snakke sammen, eller kigge hinanden i gjnene for den sags skyld, hvis det havde
veeret muligt. (Hjemmesygeplejerske)

Teettere kontakt eftersparges saledes i begge sektorer. Manglende kommunikation og infor-
mationsdeling kan bl.a. betyde, at der opstar misforstaelser, eller at der sker forsinkelser i
patientforlgbet, hvilket kan fare til patientskade. Eksempelvis kan det risikeres, at primaer sek-
tor ikke far reageret hurtigt nok pa en udskrivelse:

[...] problemstillingen er jo meget tit det her med at fa overgivet information og fa sam-
arbejdspartnerne, altsd primeaersektoren i gang [...] Det er, nar man s& ikke kommer
hurtigt nok op i gear — man far maske ikke planlagt et sygebesgg hurtigt nok, og man
far ikke lige styr pa medicineringen hurtigt nok. S& kan der veere noget tidstab i forbin-
delse med sektorovergangene. Sa der vil jeg sige, det ville vaere relevant, hvis det skal
ga sa steerkt, og at man tager en telefonisk kontakt, s& man simpelthen overdrager
bolden, stafetten fra hand til hand. (Praktiserende laege)

Flere informanter naevner, at det desuden kan veere en udfordring, hvis patientens tilstand i
tiden mellem indleeggelse og udskrivelse er blevet darligere, uden at der er kommunikeret
ordentligt til hiemmeplejen om det. | sddanne tilfaelde kan man risikere, at patienten ikke far
den forngdne hjeelp/hjeelpemidler i hjemmet:

[Patienten] kan blive indlagt og blive darligere og tabe feerdigheder, men de [afdelin-
gerne] skriver dem maske sa hjem i samme tilstand, tror de. Og nar de sa kommer
hjem, sa viser det sig, at det de kunne far, kan de lige pludselig ikke mere, og sa star
der en totalt frustreret hjemmepleje og siger: Hvad er der sket fra A til B?’[...] Sa der
synes jeg ogsa, at der er en stor udfordring i forhold til utilsigtede haendelser, genind-
leeggelser osv. Hvis de f.eks. ikke er opmaerksomme pa, hvad borgerens niveau er fra
indleeggelse til udskrivelse. (Hjemmesygeplejerske)

En informant naevner herudover, at der ogsa kan opsta etiske udfordringer, hvis der ikke er
kommunikeret ordentligt til patient og pargrende om patientens tilstand og prognose, seerligt
hvis daden forventes at vaere et neert forestdende. | denne sammenhaeng kan der drages
paralleller til udfordringer om bergringsangst, som informanterne fra fase 2 italesatte. Andre
informanter beskriver, at der kan veere patientsikkerhedsmaessige udfordringer forbundet
med, at patienterne er blevet udskrevet uden, at der f.eks. er blevet bestilt de rette hjeelpe-
midler i hjemmet. Dette kan ofte haenge sammen med, at udskrivelserne ifglge informanterne
effektueres for hurtigt:

Hvis man skal kigge pa selve sektorovergangen, det der gar galt, det er jo meget ofte,
at det gar for staerkt. [...] ofte nar afdelingerne maske ikke at fa pakket medicinen, eller
at man sender dem hjem, selvom de har en stralebehandling tilbage, fordi de skal bare
udskrives. Det er et princip uden at teenke p4, at det gar ud over borgeren. Altsa det er
sadan nogle samfundsgkonomiske ting, der styrer udskrivelser i dag, hvor man ikke
kigger pa patientens bedste, og det synes jeg er lidt aergerligt. (Hiemmesygeplejerske)

Endelig bliver kontinuitet i patienternes medicin naevnt af flere informanter i forbindelse med
udfordringer for patientsikkerheden i overgangene. Problemer med kontinuiteten i patienter-
nes medicin kan som naevnt i undersggelsens fase 2 resultere i, at patienterne ikke far den
rette medicin, hvilket kan fare til smerter eller komplikationer for patienten. Flere af informan-
terne udtrykker dog, at FMK har veeret til gavn for kontinuitet i patienternes medicin — og der-
med ogsa for patientsikkerheden:
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Med FMK der synes jeg faktisk, at mange af de problemer er lgst. De patientsikker-
hedsmaessige aspekter, der var i det ved, at der ikke var en ordentlig overlevering af,
hvilke medikamenter patienten fik, dels hjemme og dels p& hospitalet — via FMK, s& er
det lgst. (Praktiserende leege)

5.2.3 Forbedringspotentialer ved overgangene

| forleengelse af informanternes opfattelser af udfordringer ved overgangene mellem primaer
og sekundaer sektor bad vi dem om ligeledes at naevne forbedringspotentialer ved overgan-
gene. Et dominerende tema er her igen kommunikationen mellem de forskellige sektorer. Som
flere informanter fremhaever, kan en mere direkte konktakt mellem stamafdeling og de sund-
hedsprofessionelle i primeer sektor sikre, at patient og pargrende oplever kontinuitet, samt at
der er en klar og gensidig forventningsafstemning om den praktiserende laeges rolle i forlgbet:

[...] sé burde man [stamafdelingen] maske ringe til egen laege: ‘Hallgj, vi star her med
dén og dén person. Kender du vedkommende, og vil du overtage?’Fordi man skal veere
varsom bare med at skrive, at nu skal | ggre et eller andet. Man bliver nok ngdt til at
have en mere individuel tilgang. [...] og for ikke at frustrere patienterne bliver man nadt
til at f det afklaret. S& man kunne godt gnske sig en teettere dialog med afdelingerne.
Man kunne selvfglgelig spgrge patienterne om, hvad de gnsker, men det er ikke sikkert,
at de har et fuldt kendskab til, hvad deres laege er indstillet pa at stille op til. (Praktise-
rende leege)

| den forbindelse papeger flere informanter, at det netop er vigtigt, at den praktiserende laege
— savel som hjemmesygeplejersken — praesenteres for patienten som en aktiv part i patienter-
nes forlgb:

Der er rigtig mange borgere, der ikke ved, hvad hjemmesygeplejen star for [...] Der er
mange, der tror, at ud pa aftentimerne, sa vil de ikke bede nogen om noget. Sa det er
vaesentligt, at der bliver gjort opmaerksom pa, at primeer sektor er utrolig udbygget nu.
Vi har jo faet rigtig mange komplekse borgere hjem, som vi sagtens kan passe der-
hjemme med et godt resultat. (Hjemmesygeplejerske)

En informant foreslar, at telekommunikation eller en teambaseret struktur pa tveers af sekto-
rerne kan imgdekomme nogle af de kommunikative udfordringer:

[...] i virkeligheden skulle man maske lave det endnu mere team-agtigt. Det har vi jo
ikke nu. Lige sadan, at hvis jeg nu har lavet et besgg, sa sender jeg jo automatisk en
besked til hjemmeplejen om, at jeg har veeret derude, og hvad jeg har gjort. Der kunne
man godt lave en dialog med stamafdelingen, om de ikke ogsa var interesserede i, hvad
det var for et notat, jeg havde lavet, sa de fik det ind patientens journal. Jeg synes, det
ville vaere rimeligt at dele data pa den made. (Praktiserende leege)

Endelig angiver nogle informanter, at patienterne vil have gavn af en forlgbskoordinator eller

lign., som kan hjeelpe til at skabe kontinuitet i patienternes forlgb samt at sikre en klar an-
svarsfordeling.
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Opsamling: Overgange mellem sektorer

e Informanterne beskriver, at god kommunikation og informationsdeling mellem
primaer og sekundeer sektor er af stor betydning for patientsikkerheden i over-
gangene. Herudover bliver ogsa klar forventningsafstemning og ansvarspla-
cering fremhaevet, samt at der skal laegges tydelige planer for patienterne i de
palliative forlgb.

e Oplevede patientsikkerhedsudfordringer ved sektorovergangene:

o Utilstreekkelig kommunikation pa tveers af sektorer. Flere informanter
efterspgrger i den sammenhaeng en teettere mundtlig kontakt, idet
meddelelser ikke altid bliver modtaget, som det er tiltaenkt af afsender.

o Manglende opmaerksomhed og kommunikation om sendringer i pati-
entens tilstand i tiden mellem indlaeggelse og udskrivelse fra stamaf-
delingen kan resultere i, at patienten ikke far den fornadne hjeelp og
hjeelpemidler i hjemmet.

o Etiske udfordringer i forhold til at fa kommunikeret ordentligt til patient
og pargrende om patientens tilstand og prognose.

o Udskrivelserne kan i nogle tilfeelde blive effektueret for hurtigt, hvilket
skaber risiko for, at f.eks. medicin ikke bliver sendt med patienten
hjem, eller at de forngdne hjeelpemidler ikke er til stede i hjemmet.

o Udfordringer vedr. kontinuiteten i patienternes medicin, herunder
manglende medicinafstemning ved udskrivelse.

e Oplevede forbedringspotentialer:

o Forbedret kommunikation og mere direkte kontakt mellem primeer og
sekundeer sektor, hvilket bl.a. kan sikre kontinuitet i patientforlgbet og
en gensidig forventningsafstemning om den praktiserende laeges rolle
i de enkelte forlgb.

o Nogle patienter vil have gavn af i hgjere grad at blive informeret om,
at hiemmeplejen og de praktiserende lseger kan spille en aktiv rolle i
patientforlgbene.

o Enteambaseret struktur eller telekommunikation pa tveers af sektorer
kan imgdekomme de kommunikative udfordringer.

o Starre inddragelse af forlgbskoordinatorer eller tilsvarende kan med-
virke til at skabe kontinuitet i patientforlgbet samt sikre en klar an-
svarsfordeling.

5.3 KOMMUNIKATION OG SAMARBEJDE

Dette afsnit omhandler kommunikation og samarbejde mellem forskellige instanser og fag-
grupper, som samarbejder om patientgruppen. Fgrst praesenteres informanternes opfattelser
af samarbejde mellem primeer sektor og stamafdelingerne. Dernaest mellem primaer sektor og
palliativt team og endelig internt i primaer sektor. Herefter fglger et afsnit om ansvar for pati-
enterne og forlgbskoordination.

5.3.1 Primeer sektor og stamafdeling

Ifglge informanternes beskrivelser varierer det, hvor stor direkte kontakt de har med patien-
ternes stamafdelinger. For de praktiserende leegers vedkommende har nogen kun meget
sjeeldent kontakt, mens andre har hyppig kontakt med stamafdelingerne — bade elektronisk
og mundtligt:
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[...] jeg oplever [kommunikationen med stamafdelingen] gennemgéende som glim-
rende. Jeg oplever en meget stor imgdekommenhed, hvis man ringer ind med en pro-
blemstilling og snakker med relevante specialister pa sygehuset. Normalt er vores kom-
munikation elektronisk, vi skriver til hinanden, men det er da dagligt, at jeg ringer ind og
snakker med en kollega p& sygehuset. (Praktiserende leege)

Hjemmesygeplejerskerne beskriver ligeledes, at det er varierende, hvor stor kontakt de har
med stamafdelingerne.

5.3.2 Primeer sektor og palliativt team

Flere af informanterne angiver, at de har et godt og hyppigt samarbejde med det palliative
team i forhold til patientgruppen. Hertil understreger nogle informanter, at det dog kun er ved
komplekse tilfeelde, at det palliative team bgr inddrages i patientforlgbet:

Nogle gange sa ringer de [palliativt team] faktisk ogsa her for at spgrge, inden de tager
ud til patienten, hvis de nu har faet henvist patienten fra onkologisk afdeling, eller hvor
det nu kunne veere, sa spgrger de: Jamen, det, vi kan laese os til, ser ikke seerligt
kompliceret ud, mener du, at vi skal pa banen?’ Sa siger jeg: Nej, det mener jeg be-
stemt ikke.’ (Praktiserende lzege)

| kontrast til tilfeelde, hvor sundhedsprofessionelle fra primaer sektor mener, at patienten ung-
digt er henvist til det palliative team af stamafdelingen, kan det modsatte ogsa veere tilfeeldet:

Hvis jeg ser en udskrivelse af en borger [...], 0og jeg kan se, at der er angstproblematik-
ker, store smerteproblematikker og séddan nogle ting. Og ingen steder star der, at de
har tilknytning til den palliative enhed. S& kan jeg godt finde pa at ringe til afdelingen og
sige: T...] Har | dog ikke kontaktet palliativ enhed?’ [...] Isaer inden for onkologien, sa
er det s&dan lidt, hvis de ikke har smerter, s& har de vel ikke nogle palliative behov,
men der er jo meget andet, der er problematikker [...]. (Hiemmesygeplejerske)

Enkelte informanter naevner, at der kan veere udfordringer forbundet med tilgeengeligheden
og kapaciteten af det palliative team:

Kapaciteten er altsa ret sa forskellig. [...] og de har faktisk pa et dbent hus-mgde sagt,
at de ikke har tid til at radgive os, sa de har kun tid til at yde egne sygebesgg. Det er jo
simpelthen, fordi de ikke har ressourcer til den ambition. [...] Jeg har ikke andre steder
at sgge den radgivning, s& ma jeg jo indleegge — og det har jeg meget lidt lyst til, hvis
det ikke er patientens gnsker, og jeg ikke oplever et faktisk behov. (Praktiserende laege)

Hvis ikke det palliative team er til radighed til enten besgg i patientens hjem eller raddgivning,
er der risiko for, at patienterne ikke far den optimale hjeelp og medicinering. Nogle informanter
— ba&de hjemmesygeplejersker og praktiserende laeger — italeseetter herudover, at der kan
veere udfordringer forbundet med forholdet mellem palliativt team og de praktiserende leeger,
som kan skyldes, at de ikke gnsker at intervenere over for hinandens arbejdsopgaver:

Det eneste, der er lidt vanskeligt: egen laege er ikke ret tit synlig sammen med det
palliative team. Der er sadan lidt ... Jeg tror faktisk, de er lidt serekaere over for deres
eget job. Enten s& vil de klare det selv, ellers sa lader de det palliative team overtage.
Sadan har jeg lidt pa fornemmelsen, at det er. (Hiemmesygeplejerske)

Side | 67



5.3.3 Internti primaer sektor

Den interne kontakt i primaer sektor mellem hjemmeplejen og de praktiserende leeger, i rela-
tion til kreeftpatienter med palliative behov, foregar hovedsageligt elektronisk. Herudover er
der flere steder ogsa en telefonisk kontakt. Hvor hyppigt kontakten er i forhold til de palliative
forlab er varierende ifglge informanterne og afheenger bl.a. af de enkelte praktiserende leegers
engagement i palliative forlgb. Flere informanter beskriver, at de har en teet kontakt og et godt
samarbejde, og en informant forteeller i den forbindelse, at de i deres omrade laver en feelles
debriefing om forlgbet, nar en patient der:

[...] nar patienten dgr, sé ringer vi altid lige sammen og snakker om, hvordan det er
gaet. Var forlgbet sddan, som det skulle veere? Eller var der noget i vores kommunika-
tion, der kunne veere bedre?’ En slags debriefing. (Praktiserende laege)

Der er pd den made mulighed for at evaluere pa de enkelte patientforlgb, hvilket kan veere
medvirkende til at hgjne patientsikkerheden, da tidligere fejl og misforstaelser, som evt. har
fart til patientskade, kan forebygges. | store traek vurderer informanterne det som positivt, at
den interne kommunikation primeaert foregar elektronisk, men i visse tilfeelde eftersparges den
tidligere telefoniske (og nogle steder personlige) kontakt:

Pa sin vis er det blevet meget bedre og meget lettere [...] P& den anden side, sa fun-
gerer det elendigt i forhold til, hvor man havde den personlige kontakt mellem hjemme-
sygeplejerske og praktiserende lzege. [...] indtil for nogle ar siden, sa madtes vi i vores
praksis én gang om maneden, hvor vi drgftede alle patienter. Det gjorde altsa, at sam-
arbejdet var helt eminent pga. det personlige kendskab. Det har vi ikke pa samme made
i dag. Derfor kender sygeplejerskerne ikke vores kompetencer, holdninger og veerdier,
og pa samme made kender vi ikke deres kompetencer. (Praktiserende leege)

5.3.4 Ansvar for patienten og forlgbskoordination

Et aspekt, som er veesentligt i forhold til, at patientforlgbet bliver sikkert for patienten, er, at
der ikke opstar uklarheder om hvem, der har ansvaret for patienten. Nogle informanter beskri-
ver, at det kan veere problematisk i de palliative patientforlgb, da der ofte er flere forskellige
instanser og sundhedsprofessionelle involveret:

Hvis der er mange haender om den samme patient, kan der veere problemer. At der
bade er flere pa sygehuset, og det kan ogsa veere i en stor praksis, at der er flere lseger
og sygeplejersker, og der kan veere flere hjemmesygeplejersker, og s er det lige plud-
selig mange mennesker, der skal kommunikere om én patient. (Praktiserende leege)

Konkret i forhold til den 8bne indlaeggelse beskriver nogle informanter, at der kan opsta uklar-
heder om, hvem der har ansvaret for patienten, nar patienten bliver udskrevet til eget hjem:

Er det nu hospitalet, der har ansvaret, eller har de overgivet det i en udskrivelse til 0s?
I nogle situationer kan det maske vaere en af ulemperne ved den &bne indlaeggelse, at
praktiserende laege altsa ikke helt tager opgaven pa sig, fordi det jo egentlig stadigvaek
er hospitalet, der har ansvaret for patienten. (Praktiserende laege)

Herudover er der risiko for, at der kan opsta uklarheder om, hvem der har det overordnede

ansvar for medicineringen af patienten i primaer sektor, seerligt i tilfeelde, hvor det palliative
team er tilknyttet patienten:
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Det kan veere sveert at finde ud af, hvem der gar hvad. Der er udfordringer f.eks. ved
smertestillende — der kan bade egen leege og palliativt team nogle gange ga ind, hvor
der ikke er et samarbejde der, og hvor man maske ikke lige har naet at fa beskeden fra
den ene part til den anden. Der kan veere nogle misforstdelser. (Hiemmesygeplejerske)

| forleengelse af ovenstaende beskrevne uklarheder i forhold til ansvaret for patienten spurgte
vi ind til informanternes opfattelse af forlgbskoordination i de palliative forlgb, som ogsa omtalt
tidligere af nogle informanter under forbedringspotentialer ved overgangene. Flere informan-
ter — saerligt hjemmesygeplejerskerne — papeger, at de anser det for saerligt vigtigt i disse
patientforlgbh, men at det ikke er udbredt. Andre informanter mener, at der ikke er behov for at
tilknytte en forlgbskoordinator til patientforlgbet, men at det bar vaere den praktiserende leeges
opgave. Det er dog ikke altid, det er tilfeeldet, hvor opgaven i stedet ender med at blive placeret
hos hjemmeplejen:

[...] det vil jo vaere den praktiserende leege, som er tovholder ude, nar borgren er i
hjemmet. Men tit s binder den praktiserende lsege det op pa sygeplejersken og siger:
Vil du godt kalde, nar det er?’ Og det er ogsa hende, der aftaler forventningsafstem-
ningen f.eks., men det er faktisk lsegens ansvar. (Hiemmesygeplejerske)

En informant understreger i den sammenhaeng, at det i stedet for forlgbskoordination handler
om at fa placeret et entydigt ansvar:

Jeg mener, det skal konkretiseres pa den made, at i et leegehus skal det veere én laege,
som er den gennemgaende, og der skal tilsvarende pa hjemmeplejesiden veere én sy-
geplejerske. [...] Det her er komplekse personer med komplekse behov, og vi skal ikke
have nye personer ind, vi skal have dem, der er pa banen, til at patage sig et personligt
veldefineret ansvar. (Praktiserende leege)

Opsamling: Kontinuitet og samarbejde

e Stor variation i kontakten mellem primaer sektor (hjemmesygeplejersker og
praktiserende laeger) og stamafdelingerne.

e Palliativt team er en god og hyppigt anvendt samarbejdspartner. Af og til vurde-
res det, at patienter ungdigt er henvist til palliativt team af stamafdelingen, mens
det ogsa kan veere tilfeeldet, at patienter ikke er henvist, selvom der er et behov.

¢ Nogle informanter oplever udfordringer i forhold til tilggengeligheden og kapaci-
teten i de palliative teams, hvilket kan betyde, at patienter eller sundhedspro-
fessionelle ikke kan fa den eksperthjzelp eller radgivning, de har behov for.

e Der kan veere udfordringer forbundet med forholdet mellem de praktiserende
leeger og palliativt team, idet de ikke altid gnsker at intervenere over for hinan-
dens arbejdsopgaver. Dette kan give udfordringer for ansvarsplaceringen.

e | store traek er der et godt og velfungerende samarbejde imellem hjemmeplejen
og almen praksis om patientgruppen. Igen er der dog flere, som mangler den
tidligere personlige kontakt ud over den elektroniske kontakt.

o | forhold til ansvarsplacering kan der undertiden opsta udfordringer ved afklaring
af, hvem der har ansvaret for patienten efter udskrivelse fra afdelingerne — som
anfgrt, seerligt i tilfeelde hvor palliative teams er tilknyttet patienten.

e Flere informanter efterspgger en forlgbskoordinatorfunktion, mens andre me-
ner, at det er den praktiserende lseges opgave at veere tovholder — til trods for
at det ofte er hjemmesygeplejersken, der varetager opgaven.
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5.4 KOMPETENCER OG FORBEDRINGSPOTENTIALER
| PRIMZAER SEKTOR VED PALLIATIVE FORLYZB

Som i undersggelsen fase 2 har vi gnsket at belyse, hvorledes informanterne fra primeer sek-
tor vurderer den eksisterende medicinske viden og kompetencer til at varetage patientgrup-
pen. Afslutningsvis faglger informanternes opfattelser af forbedringspotentialer i forhold til den
generelle handtering af kreeftpatienter med palliative behov i primaer sektor.

5.4.1 Medicinsk viden og kompetencer i primeer sektor

Der er variation i informanternes opfattelser — den ene del af informanterne vurderer, at den
medicinske viden og kompetencer er tilstede i bade almen praksis og hjemmeplejen:

[...] det er jo virkelig vores kerneomrade det her. Palliation er jo ikke bare spgrgsmalet
om at skrive den rigtige kvalme- eller smertebehandling ud, det er jo ogsa et spargsmal
om at kende familien og kende sygdomsforlgbet og have den der kontinuerlige kontakt.
Og det er jo lige preecis noget af dét, som vi er gode til som praktiserende leeger, uden
at forfalde alt for meget til selvros. Men altsa, vi er jo vant til at teenke, maske lidt bre-
dere, end man er pa en sygehus-specialafdeling [...] (Praktiserende leege)

Nogle sygeplejefaglige informanter angiver, at der i deres kommune er ansat personale med
seerlige kompetencer inden for palliation, f.eks. palliationsspecialister, hvilket er en veesentlig
ressource, som ogsa andet personale kan ggre brug af i tilfeelde, hvor der mangler viden og
kompetencer til at varetage patientgruppen. Herudover fremhaeves ogsa palliativt team som
en vigtig ressource.

Den anden del af informanterne vurderer, at der ikke umiddelbart er de tilstreekkelige kompe-
tencer og medicinsk viden til stede. Dette haenger ifglge nogle informanter sammen med, at
patientgruppen i stigende grad lever laengere tid med deres sygdom og derfor ogsa udvikler
mere komplekse symptomer og bivirkninger end tidligere:

[...] den uadvikling, der har veeret pa det palliative felt, er, at borgerne bliver mere kom-
plekse og lever laengere med deres sygdom [...] det betyder ogsa, at de udvikler langt
flere symptomer og bivirkninger af deres cancer eller deres behandling, og mange
gange oplever jeg, at sygeplejerskerne godt kan komme lidt til kort [...] man kan sige,
palliation er efterhanden blevet s& specialiseret, sa det kan veere sveert at Igfte for en
generalist. (Hjemmesygeplejerske)

| forlaengelse heraf angiver en anden informant, at der netop er behov for specialiseret assi-
stance i primaer sektor, som kan vejlede og yde sparring for det gvrige personale:

Der er jo rigtig meget brug for, at man har specialister i alle hjemmeplejer, som man
kan treekke ind [...] ved at skeere det lag veek, s& kommer du til at have udfordringer —
man kan give [pleje og behandling] til et generelt plan, men der vil ske utilsigtede ind-
leeggelser, og der vil ske fejl, fordi man ikke er specialiseret ind i de her meget kom-
plekse opgaver, som jo veelter ud i hjiemmeplejen pd allerhgjeste gear i gjeblikket.
(Hjemmesygeplejerske)

Bade blandt de informanter, som vurderer, at kompetencerne er til stede, og dem, der vurderer
det modsatte, bliver det beskrevet, at der arrangeres kurser og undervisning i palliation i kom-

munerne, som der udtrykkes positive erfaringer med.
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Som i mange andre sammenhaenge bliver tiden fremhaevet som en faktor i relation til primaer
sektors kompetencer til at varetage patientgruppens behov. Kompetencerne kan saledes godt
veere til stede, men det er ikke sikkert, at den forngdne tid er til radighed:

Vores opgave er tidsbestemt, sa der er jo sat pa tid: 20 min. Og sa ... ej, nu bliver jeg
grov, nu bliver jeg rigtig grov — sa er det bare om ikke at spgrge om s& meget andet.
For teenk nu, hvis man spgrger: Hvordan har du det?’ Og de begynder at greede, sé er
de 20 min. hurtigt gdet. S& man kan jo ogsa lade veere med at spgrge sa meget, fordi
sa risikerer man ikke at std i den suppedas og vaere en halv time eller en time bagud.
Ej, hvor var den streng. Det er sadan virkeligheden er, du! (Hjemmesygeplejerske)

5.4.2 Forbedringspotentialer ved primaer sektors handtering
af patientgruppen

Pa baggrund af de samlede identificerede udfordringer for patientsikkerheden i varetagelsen
af kreeftpatienter med palliative behov i primzer sektor har informanterne givet deres bud p3,
hvad der generelt kan forbedres i et primaer sektor-perspektiv. Der er forholdsvis stor variati-
onsbredde i de forslag, informanterne naevner. Nogle informanter laegger veegt pa, at der er
behov for en mere entydig og afstemt ansvarsplacering for den enkelte patient internt i primeer
sektor:

[...] det er den her tovholdersnak — der skal veere et entydigt ansvar hos egen laege,
som sa stiller op, og ger sig tilgeengelig pr. telefon og sa sparrer sammen med en lig-
nende funktion i hjemmeplejen. Jeg forventer ikke, at de [hjemmeplejen] begynder at
give et nummer og stiller op uden for arbejdstiden, det er ligesom kun noget, vi kan
regne med, at laegerne gar. Men altsa, det er mere det med, at man skal have det aftalt.
(Praktiserende lzege)

Det er saledes vigtigt at fa klarlagt, hvilken rolle den praktiserende lzege spiller i de enkelte
forlgb. En anden leegelig informant naevner i den forbindelse, at eftersom, der er variation i de
praktiserende laegers engagement i de palliative forlgb i primeer sektor, kan der evt. vaere
mere fokus pé at skabe incitamenter til at indgd mere aktivt:

De forskellige opgarelser viser helt klart, at det ikke er alle lseger, der engagerer sig lige
meget i det. Der er ogsa nogen, som godt kunne have glaede af, at der var et lille inci-
tament til, at vi tog os mere af det. Det har vi jo — dels har vi lavet den her palliative
vejledning, hvor vi har forsggt at skrive, at det er rigtig fornuftigt arbejde, som giver
mening for laegen, den syge og de pérarende. [...] | nogle regioner er der ogséa et gko-
nomisk incitament til — eller man kan i hvert fald sige, at det besveer og ekstratid, der er
forbundet med det, ogsa bliver kompenseret for pa en meget fornuftlig made. Sa der er
ikke rigtig nogen leeger, der begr kunne undsla med det og sa sige: Jamen, det kan vi
slet ikke overkomme.’ Men der er det ikke alle regioner, der har sddan en sakaldt §2-
aftale. (Praktiserende leege)

En informant naevner, at et konkret tiltag, der kan forbedre de praktiserende laegers rolle i de
palliative forlgb, kan veere en form for database, hvor den enkelte praktiserende lsege kan
orientere sig om, hvem af deres patienter der har den abne indlaeggelse tilknyttet:

Edb-maessigt ville det vaere enormt smart, hvis man pa en eller anden made kunne se,
hvem af mine patienter der i virkeligheden har en aben indleeggelse. Sa jeg kunne ga
ind i en database og se ved mit ydernummer, hvor mange der har en &ben indlaeggelse.
Séa kunne jeg eller min sygeplejerske engang imellem tiekke, om dem, der er registreret
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med en dben indleeggelse, de har kontakt til praksis. Og hvis de ikke har det, sa kunne
praksissen veere proaktiv der. (Praktiserende leege)

@vrige informanter leegger vaegt pa, at der, som beskrevet i foregaende afsnit, bliver fokuseret
pa at inddrage specialiseret personale i primeer sektor, som kan give rad og vejledning til det
avrige personale. Det kan desuden medvirke til en hgjere hjemmedgdelighed, og at ungdige
indleeggelser kan undgas:

[...] der hvor min kollega og jeg [palliationsspecialister] er inde over, der har vi en hjem-
medgdelighed pa langt over 50 %. Og det, synes jeg, er veaerd at tage med, taenk hvis
man [patienterne] ved, at der er én, der er ved min side, hun er min livline, jeg kan altid
ringe, og én, der holder handen under de pargrende, [...] Sa hvis man havde de her
funktioner i alle kommuner, sa tror jeg, man ville kunne Igfte opgaven langt bedre, end
man ggr i dag. (Hlemmesygeplejerske)

Blandt yderligere forbedringspotentialer naevner informanterne hurtigere levering af hjeelpe-
midler, skeerpet fokus pa at hgjne den faglige viden og palliative kompetencer generelt i pri-
maer sektor samt stgrre bevagenhed i forhold til patienternes livtestamenter.

Opsamling: Kompetencer og forbedringspotentialer i primaer sektor

e Der er variation i, hvorvidt informanterne oplever, at den tilstreekkelige medi-
cinske viden og kompetencer til at varetage patientgruppen i primaer sektor er
til stede. Den ene del af informanterne mener, at de rette kompetencer er til
stede bl.a. pa baggrund af, at det opfattes som et kerneomrade i almen prak-
sis, og at der i nogle kommuner er palliationsspecialister ansat i hjemmeplejen.

e Den del af informanterne, som argumenterer for, at kompetencerne ikke er til
stede, naevner, at patientgruppen i stigende grad udvikler komplekse sympto-
mer og bivirkninger, som sundhedsprofessionelle i primaer sektor ikke er kom-
petente til at varetage.

o | flere kommuner bliver der afholdt kurser og undervisning om palliation, som
flere informanter udtrykker stor tilfredshed med.

e Tiden afsat til hver borger (patient) i hjemmeplejen bliver fremhaevet som en
udfordrende faktor i forhold til at kunne varetage patientgruppens behov.

o Informanterne angiver falgende generelle forbedringspotentialer i primaer sek-
tors handtering af patientgruppen:

o Mere entydig og klar ansvarsplacering, szerligt er det vigtigt at fa klar-
lagt, hvilken rolle de praktiserende laeger spiller i hvert enkelt patient-
forlgb.

o Forbedret incitamentsstruktur med henblik pa at fremme de praktise-
rende lzegers interesse for det palliative omrade.

o Storre inddragelse af specialiseret personale i hjemmeplejen, som
kan hgjne det palliative kompetenceniveau samt sikre en gget hjem-
medgdelighed (for de patienter, der matte gnske det).

o Bedre tekniske Igsninger i forhold til registrering af de abne indlaeg-
gelser, sa f.eks. de praktiserende laeger har mulighed for at se, hvilke
af deres kreeftpatienter der har en &ben indlseggelse.
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6. DISKUSSION

| dette afsluttende kapitel diskuteres og perspektiveres centrale resultater fra undersggelsen.
Farst beskrives undersggelsens resultater som vaerende i et krydsfelt mellem det sneevre pa-
tientsikkerhedsbegreb og den brede forstaelse af kvalitet. Dernaest diskuteres tildeling af den
abne indlzeggelse, bergringsangst som problematik, forhold, der kan have indflydelse pa hgj
patientsikkerhed samt kommunikation og samarbejde pa tvaers af sektorer. Kapitlet afrundes
med en kort diskussion af undersggelsens styrker og svagheder.

6.1 OVERLAP MELLEM KVALITET OG PATIENTSIKKERHED

I denne undersagelse fokuserer vi pa patientsikkerhed. Patientsikkerhedsbegrebet (jf. defini-
tion i afsnit 1.1) er en delmeaengde af et overordnet kvalitetsbegreb, og det kan derfor veere
vanskeligt at foretage en klar distinktion mellem de to begreber. Nedenfor fremgar seks cen-
trale dimensioner i kvalitetsbegrebet i sundhedsvaesnet (32, 33):

e Patientsikkerhed: Forhindrer, at patienterne pafares skade som falge af sundheds-
vaesnets indsats.

o Effekt: Sikrer videnskabeligt baserede sundhedsydelser til alle, der kan have gavn
heraf.

e Patientcentrering: Indsatsen ydes i respekt og overensstemmelse med den enkelte
patients praeferencer, behov og veerdier og sikrer, at patientens veerdier vejleder alle
kliniske beslutninger.

e Rettidighed: Reducerer ventetider og skadelige forsinkelser.

e Omkostningseffektivitet: Undgar spild, herunder spild af udstyr, forsyninger, ideer
0g energi.

e Lighed: Sikrer, at den kliniske indsats ydes pa lige vilkar og uafhaengigt af kan, et-
nicitet, geografi og sociogkonomisk status.

Som det fremgar af boksen, udggr patientsikkerhed den kvalitetsdimension, der handler om,
at patienterne ikke skal pafares skade i kontakten med sundhedsveesnet. Resultaterne i un-
dersggelsen beveaeger sig undertiden lidt uden for denne snaevre afgreensning og bergrer ogsa
dimensioner som effekt, patientcentrering og rettidighed. | forstdelsen af patientsikkerhed fo-
kuseres séledes ikke kun pé fysisk skade, men ogsa pa psykiske og evt. sociale konsekven-
ser. F.eks. kan genoplivning mod patientens gnske bade udgere et brist i kvaliteten af den
palliative behandling (jf. patientcentrering), men kan ogsa betegnes som psykisk skade péa
patienten, hvilket er et patientsikkerhedsmaessigt aspekt. Mangel pa tildeling af en aben ind-
leeggelse er endnu et eksempel. Det betyder, at nogle patienter ikke tilbydes den mest opti-
male behandling i det palliative forlgb, som er et kvalitetsaspekt (jf. effekt og lighed), men det
kan ligeledes medfare ungdig lidelse og utryghed, hvilket i en patientsikkerhedsoptik kan fare
til fysisk savel som psykisk skade. Den flydende overgang mellem kvalitet og patientsikkerhed
er en grundlaeggende preemis i undersggelsen betinget af informanternes forstaelse af pati-
entsikkerhedsbegrebet.
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6.2 TILDELING AF DEN ABNE INDLAGGELSE

Som det fremgar af undersggelsens resultater fra bade fase 2 og fase 3, mener flere infor-
manter, at ikke alle relevante kraeftpatienter med palliative behov far tildelt en aben indleeg-
gelse. Dette er i strid med Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats, hvor
det star anfert, at:

Regionerne bgr sikre, at der for relevante patienter med palliative behov er mulighed
for &ben indleeggelse i en stamafdeling. (10)

Da det tilsyneladende ikke er tilfeldet for alle relevante patienter, ma det forventes, at der er
nogle kreeftpatienter med palliative behov, som ikke far den optimale behandling og pleje,
hvilket skaber risiko for utilstreekkelig symptombehandling og utryghed. Nogle patienter kan
saledes 'havne i ingenmandsland’, som en informant udtrykker det. En anden problemstilling,
der kan opsta i den forbindelse, er, at patienten formelt far en aben indleeggelse tildelt, men
ikke far oplysninger om, hvilken afdeling indleeggelsen er pa og derfor ikke kan ggre brug af
den.

Det er kompliceret at give nogle konkrete bud pa arsagerne til dette, men det kan vaere af
betydning, at nogle afdelinger ikke kan finde ressourcer og de forngdne kompetencer til at
varetage denne patientgruppe. Herudover kan der opsta tvivl og kontroverser afdelingerne
imellem i forhold til hvem, der har ansvaret for at tildele patienten indleseggelsen, hvis patienten
har haft forlgb pa forskellige afdelinger og ikke har en egentlig stamafdeling. De abne indlaeg-
gelser stiller store krav til ressourcer, fleksibilitet og organisering, og da der ikke er eksplicitte
krav fra Sundhedsstyrelsen om, at indleeggelserne skal tildeles, kan det maske have betyd-
ning for, at nogle af afdelingerne veelger at nedprioritere opgaven.

Det er i denne sammenhaeng vigtigt at fremhaeve, at nogle af undersggelsens informanter fra
primeer sektor — herunder badde hjemmesygeplejersker og praktiserende leeger — udtaler, at
mange kreeftpatienter med palliative behov slet ikke gnsker at gare brug af den &bne indleeg-
gelse, hvilket nuancerer ovenstdende problemstilling. Som flere informanter udtrykker, kan
det i stedet veere relevant at overveje en styrket palliativ indsats i hjemmeplejen og blandt
praktiserende leeger som alternativ eller supplement til tildelingen af de abne indlaeggelser.

6.3 BERGRINGSANGST SOM PROBLEMATIK

Et tema, der udspringer af undersggelsens resultater, som kan have betydning for patientsik-
kerheden blandt kreeftpatienter med palliative behov, er bergringsangst. Som anfart kan
denne bergringsangst veere af forskelligartet karakter og kan saledes bade geelde i forhold til
at spgrge patienterne ind til deres praeferencer for den sidste tid, men ogsa de sundhedspro-
fessionelle imellem kan der veere en bergringsangst i relation til at intervenere over for hinan-
dens arbejdsomrader og specialer.

Farstnaevnte problematik er et aktuelt debatemne i det danske sundhedsveesen, netop at
samtaler om dgden samt gnsker og tanker for den sidste tid ofte er tabubelagte emner. Kon-
sekvenserne heraf kan vaere af betydning for patientsikkerheden. Nogle patienter kan f.eks.
risikere at blive behandlet mere eller mindre, end de reelt gnsker, eller far ikke imgdekommet
et gnske om at dg i hjemmet, hvilket kan have utilsigtede psykiske konsekvenser og etiske
aspekter. Som nogle informanter angiver i undersggelsen, kan det veere af hensyn til patient
og pargrende, at emnet ikke ngdvendigvis bliver taget op, da det for nogen kan virke ubeha-
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geligt og greenseoverskridende at skulle tale om. Samtidig kan det ogsa for mange sundheds-
professionelle forekomme greenseoverskridende, som flere informanter ligeledes giver til ud-
tryk. Her er det imidlertid veesentligt, at de sundhedsprofessionelle bliver uddannet til at tage
de sveere samtaler og dermed formar at balancere en bevarelse af hab, mod at det ogsa kan
veere en lettelse for patient og pargrende at blive konfronteret med, hvor i forlgbet patienten
er.

Det kan her veere relevant at drage nytte af internationale erfaringer. Et amerikansk initiativ
"The Conversation Project” (1) har netop til formal at f& mennesker til at tale om deres gnsker
ved livets afslutning, fer det er for sent. Samtalerne skal tages sa tidligt som muligt, inden
daden er et nzert forestaende, og det er malet at gare dgden til et naturligt samtaleemne frem
for et tabu. Projektet far opbakning fra bade PLO, Dansk Sygeplejerdd og Dansk Selskab for
Patientsikkerhed, som vil arbejde mod at udvikle en dansk udgave. | bl.a. Storbritannien har
man endvidere positive erfaringer med initiativet "Advance Care Planning” (2) — pa dansk
oversat til "Planleegning af fremtidig pleje” — som deekker over ngje strukturerede samtaler
med dgende personer. Her forbereder patienten sin sidste tid gennem samtaler med sund-
hedsprofessionelle og pargrende. Derigennem kan man fremme kommunikationen om de
sveere beslutninger for den sidste tid og gge patienternes fglelse af tryghed og kontrol. Sam-
talen udmgnter sig i skriftlig dokumentation for patientens gnsker i f.eks. patientens journal og
kan bruges til fortlgbende at drafte patientens gnsker og bekymringer. Som undersggelsens
resultater indikerer, er det kun pa fa af de deltagende afdelinger, at systematiske samtaler
med patient og pargrende finder sted i det palliative forlgb.

Forskning pa bl.a. Aarhus Universitetshospital har beskaeftiget sig med muligheder og poten-
tialer for at implementere Advance Care Planning i det danske sundhedsvaesen (34, 35). Er-
faringer fra begge initiativer kan inddrages i at sikre, at patienterne i de palliative forlgb frem-
over modtager den optimale behandling med udgangspunkt i deres individuelle gnsker og
behov.

6.4 HVILKE FORHOLD KAN BIDRAGE TIL HZJ PATIENTSIKKERHED?

Et interessant aspekt ved denne undersggelse kunne veere at belyse, hvorvidt der er regionale
variationer i handteringen af kreeftpatienter med palliative behov i den basale palliative ind-
sats. P& grund af undersggelsens design er der imidlertid ikke beleeg for at udpege gennem-
gaende regionale variationer. Variationerne i handteringen af patientgruppen fremgéar derimod
pa afdelings-, kommunalt og individniveau, og disse variationer kan anvendes til at udpege
nogle organisatoriske og proceduremaessige forhold, som kan have betydning for patientsik-
kerheden i indsatsen. Nedenfor fremgar saledes nogle af de observerede forhold, som kan
fremhaeves ved afdelinger, kommuner og individuelle sundhedsprofessionelle, som kan ind-
virke pa hgj patientsikkerhed ved handteringen af patientgruppen.

Pa afdelingsniveau kan de forskellige palliative gennemgange og tjeklister illustrere gode ek-
sempler, idet de kan veere medvirkende til at sikre, at information om patienten og dennes
praeferencer bliver hgrt og dokumenteret, og herudover kan det skabe kontinuitet i patientfor-
lzbet, at vaerktgjerne tages i brug ved genindlaeggelse. | den sammenhaeng kan ogsa de sy-
stematiserede samtaler (jf. Advance Care Planning — afsnit 6.3), som patient og pargrende
inviteres til p& nogle afdelinger, fremhaeves. Det er dog en forudsaetning for optimalt udbytte
af bade samtaler, gennemgange og tjeklister mv., at de introduceres pa et relativt tidligt tids-
punkt i det palliative forlgb. Endelig fremgar det, at variationer kan afhaenge af palliative kom-

Side | 76



petencer i afdelingerne, herunder om der er personale med specialiserede palliative kompe-
tencer, udbud af kurser i palliation for personalegrupperne eller szerlige 'palliationsgrupper’ i
afdelingerne.

De forhold, som i undersggelsen markerede variationer pd kommunalt niveau, omfatter lige-
ledes kompetencer blandt de sundhedsprofessionelle. Det fremgar bl.a., at der angiveligt i de
kommuner, hvor der er sygeplejefaglige palliationsspecialister ansat, er faerre genindlaeggel-
ser og en hgjere hjemmedgdelighed. Kurser og uddannelser kan ligeledes vaere medvirkende
til at hgjne kompetenceniveauet, som potentielt kan forebygge utilsigtede haendelser. Andre
forhold kan veere tilbud som vagetjenester og korttidspladser pa plejecentre, som ligeledes
har potentiale til at hindre unadige genindlaeggelser. Kommunale variationer synes ogsa at
afheenge af kapaciteten i de palliative teams.

Endelig afheenger variationer i handteringen af kreeftpatienter med palliative behov desuden
af individmeessige forhold. Den enkelte sundhedsprofessionelles tilgang og interesse for det
palliative omrade kan saledes have betydning for patientsikkerheden. Pa stamafdelingerne
bliver det eksempelvis italesat, at engagementet i forhold til palliative patienter er svingende
blandt kirurger, og dette synes i hgj grad ogsa geeldende for de praktiserende laeger. Nogle
praktiserende laeger er meget involverede i de palliative patientforlgb, hvilket potentielt kan
gavne patientsikkerheden, idet der f.eks. kan sikres kontinuitet i forlabene, og ungdige ind-
leeggelser kan undgas. Endvidere kan seerlige overenskomster om palliativ behandling i almen
praksis have betydning for variation i praktiserende lsegers involvering i de palliative forlgb.

6.5 KOMMUNIKATION OG SAMARBEJDE PA TVZAERS AF SEKTORER

Et tema, som ofte er til debat i sundhedsveaesnet, er forbedret kommunikation og samarbejde
pa tveers af sektorer. Undersggelsens resultater bekreefter behovet herfor. Informanterne fra
bade sekundeer og primaer sektor angiver gennemgaende, at flere patientsikkerhedsudfor-
dringer sandsynligvis kan imgdekommes ved en teettere mundtlig kontakt med det personale,
der samarbejdes med om patientgruppen pa tveers af sektorer. Der er dog her en udfordring i
forhold til telefontilgeengeligheden i begge sektorer, og flere informanter papeger i den forbin-
delse, at de nuveerende former for elektronisk kommunikation har medfgrt store tidsbesparel-
ser. Derfor er det relevant at overveje gvrige initiativer, som kan understgtte en taettere kontakt
ud over gget telefonisk kontakt.

Synlighed i forhold til, hvilke kontaktpersoner og behandlingsansvarlige laeger der er tilknyttet
patienterne, spiller en rolle. En informant fra primeer sektor foreslar i den sammenhaeng en
teambaseret lgsning om de abne indleeggelser, hvor information og data om hver enkelt pati-
ent deles mellem f& udvalgte personer i bade primaer og sekundaer sektor, f.eks. én leege og
én sygeplejerske fra stamafdelingen samt én hjemmesygeplejerske og den praktiserende
leege.

Herudover kan samarbejdet understgttes af en feelles dokumentation af, hvilke kraeftpatienter
med palliative behov der har en &ben indleeggelse tildelt. Ved f.eks. at anvende en seaerlig
kodning for patientgruppen kan der skabes starre gennemsigtighed og synlighed, som kan
veere til gavn for bade patient og sundhedsprofessionelle. Herudover vil en kodning muligggre
monitorering og systematisk kvalitetssikring pa omradet.

Nogle informanter fra stamafdelingerne angiver, at de abne indleeggelser undertiden opfattes
at blive anvendt utilsigtet af personalet i hiemmeplejen — f.eks. i tilfeelde af manglende faglige
kompetencer og utryghed blandt personalet eller ved patientens sociale forhold, som der
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burde veere taget hand om tidligere i forlgbet. Herudover udtrykkes der uklarheder og forskel-
lige opfattelser i forhold til de praktiserende leegers rolle i de palliative forlgb. Erfaringer som
disse indikerer, at der er behov for feelles forstaelser af opgave- og ansvarsplacering i forhold
til de dbne indleeggelser. Herunder ogsa klare visitationskriterier samt procedurer for deling af
information.

6.6 UNDERSYGELSENS STYRKER OG SVAGHEDER

Formalet med denne undersggelse er at belyse et sundhedsprofessionelt perspektiv pa pati-
entsikkerhed ved abne indlaeggelser af kreeftpatienter med palliative behov. Undersggelsen
har eksplorativ karakter, og den kvalitative tilgang skgnnes at have veeret ideel til formalet.
Metoden har gjort det muligt at &bne op for de sundhedsprofessionelles synspunkter, holdnin-
ger og oplevelser. Det er en styrke ved undersggelsen, at flere faggrupper og specialer er
repreesenteret blandt de i alt 25 informanter. Herudover er malet om geografisk variation op-
fyldt, idet samtlige regioner indgar. At undersggelsens problemstilling bade er blevet belyst
fra sekundaer og primeaer sektors vinkel, er endvidere en stor styrke, da det har vaeret medvir-
kende til at nuancere resultaterne.

En svaghed ved undersggelsen er, at udveelgelsen af informanter kan have givet anledning
til selektionsbias. Da rekrutteringen af informanter primaert er foregaet ved at interesserede
informanter selv har henvendt sig til projektlederen, kan der saledes veere risiko for, at sund-
hedsprofessionelle, som er seerligt dedikerede og engagerede i den palliative indsats, er over-
repreesenterede i undersggelsen. P& baggrund af undersggelsens resultater vurderes det
dog, at denne svaghed ikke har skabt vaesentlige begraensninger, da informanterne hver isaer
ikke kun har forholdt sig til egen indsats, men indsatsen som helhed pa bade afdelings-, kom-
munalt og regionalt niveau.

En almen udfordring ved den kvalitative tilgang i undersggelsen er resultaternes generaliser-
barhed. Dette har vi forsggt at imgdekomme ved variationen i typen af informanter og den
geografiske variation. Det har imidlertid ikke veeret formalet med undersggelsen at skabe et
udtemmende og daekkende billede af problemstillingen, men derimod at fa italesat relevante
patientsikkerhedsaspekter ved de abne indleeggelser snarere end at kvantificere resultaterne.
Undersggelsen kan danne afsaet for at undersgge patientsikkerheden ved de abne indleeg-
gelser i efterfglgende kvantitative undersggelser.

En veesentlig akter i de dbne indlzeggelser er naturligvis patienterne, hvorfor det havde veeret
at foretraekke at inkludere kreeftpatienter med palliative behov i denne undersggelse. Dette
ville have veeret en stor styrke for undersggelsen, men har grundet ressource- og tidsmaessige
faktorer ikke vaeret muligt. Der foreligger sdledes ogsa fremtidige potentialer for at undersgge
patienternes perspektiv pa de abne indlaeggelser og sikkerheden heri, idet der hermed kan
skabes viden, som er helt afggrende for at kvalificere indsatsen malrettet mod forbedringer af
de abne indleeggelser i palliative patientforlgb.
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BILAG

| det felgende praesenteres nedenstdende bilag:

e Bilag 1: Interviewguide, sekundeer sektor, leege og sygeplejersker
e Bilag 2: Interviewguide, primeer sektor, praktiserende leeger
e Bilag 3: Interviewguide, primeaer sektor, hjemmesygeplejersker

BILAG 1: INTERVIEWGUIDE, SEKUNDAR SEKTOR

Tema Spgrgsmal

Praesentation af |3 Vil du laegge ud med at forteelle, hvilken erfaring har du med behandling, pleje og om-
informanten sorg for kreeftpatienter med palliative behov?

e  Helt overordnet, hvad forstar du ved patientsikkerhed i relation til kreeftpatienter med
palliative behov?

. Hvordan vil du definere en &ben indlaeggelse, der tilbydes til denne patientgruppe?

e Hvordan informeres patienterne og deres pargrende om den abne indleeggelse? -
Mundtlig/skriftlig information?

e  Har patienterne og de pargrende mulighed for at fa telefonrddgivning? Hvis ja: hvad
indgér der i det?

e  Hvor bliver patienterne modtaget? (F.eks. stamafdeling eller FAM)

e  Foretager | registreringen over de abne indleeggelser?

e  Hvor mange kreeftpatienter med en aben indleeggelse har | i gns. indlagt pa en uge?

e Hovilke problemer kommer patienterne typisk med?

e  Hvor kommer patienterne fra? (f.eks. eget hjem eller plejehjem)

e Hvordan oplever du kapaciteten pa afdelingen til kreeftpatienter med en aben indleeg-
gelse? Hvis udfordringer: Hvordan handterer | kapacitetsmaessige udfordringer i forhold
til de abne indleeggelser?

e  Anvender | kliniske retningslinjer, tjeklister eller lign. i handteringen af patienter med
aben indlzeggelse?

Abne
indlzeggelser
— generelt

e Hvordan foregar modtagelsen af en kreeftpatient med en &ben indleggelse?

e Huvilke fagpersoner er involveret i modtagelsen?

e Huvilke patientsikkerhedsudfordringer oplever du i forbindelse med modtagelsen? (For-
teel evt. om en konkret situation)

e Hovilke konsekvenser kan det have for patienterne?

e Hvad er seerligt vigtigt ved modtagelsen af kreeftpatienter med palliative behov?

e Hvordan tager | hgjde for at fa hart og dokumenteret patientpraeferencer, f.eks. i forhold
til gnsket sted at do eller gnsker for den sidste tid?

e  Erder noget, | szerligt opmaerksomme pa at fa dokumenteret, fordi | ved, at det er risi-
koomréder?

e Hvad mener du, der kan forbedres i forhold til modtagelsen af kreeftpatienter med en
aben indlzeggelse?

Indleeggelse
/Modtagelse

e  Huvilke fagpersoner indgar i forlgbet under indlzeggelsen?

e Afholder | tveerfaglige konferencer omkring patienten? Hvis ja: Hvordan er de organise-
ret? Hvilke fagpersoner deltager?

e Har afdelingen et palliativt team tilgaengeligt? Hvis ja:

e  Hvordan far | kontakt til dem?

e  Hvor hurtigt kan de rykke ud?

e  Bliver de Igbende inddraget i patientforlgbene eller er det enkeltstaende tilfeelde?

Under
indleeggelse
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e  Erder seerlige udfordringer i forhold til tilgeengeligheden af det palliative team f.eks. ved
aften, weekend og helligdage?

e Kan teamet lgse de opgaver, der er behov for hjeelp til?

e  Mener du, at | har tilstreekkelig medicinsk viden til at kunne identificere behov og lindre
patienternes symptomer (f.eks. smerter, andengd, treethed, angst/uro)?

e Hvordan vurderer du generelt afdelingens kompetencer i forhold til at varetage patien-
ternes behov under indleeggelsen?

e Hvordan synes du overgangene mellem indlseggelse og udskrivelse fungerer?
Hvilke udfordringer er der? (Fortzel evt. om en konkret situation)

e Hvordan ved patienten, hvad der skal ske fremadrettet?

e Hvad gor | for at sikre, at der er kontinuitet i patientens medicin?

e  Hvad er seerligt vigtigt ved udskrivelsen og overdragelsen af palliative patienter?

e Hvad kan forbedres i forbinde med udskrivelsen af patienterne?

e  Hvor skal patienterne typisk hen, nar de bliver udskrevet?

Udskrivelse

. Har de enkelte patienter en tovholder eller forlgbskoordinator tilknyttet i det palliative
forlgb?

e  Erder steder, hvor der er uklarheder omkring, hvem der har ansvaret for hvad, og hvor-
nar det skifter? Uddyb

. Hvordan oplever du kommunikationen mellem de forskellige personer og sektorer, som
er involveret i patientens forlgb:

e  Sygehuset <-> Patientens pargrende?

e  Sygehuset <-> Praktiserende laege?

. Sygehuset <-> Kommunen?

e Praktiserende lsege <-> Kommunen?

e Hvordan er tilgeengeligheden af det personale, man skal samarbejde med:

e P4 afdelingen?

e  Patveers af sektorer?

e Huvilke konsekvenser kan det have for patienten, hvis tilgeengeligheden ikke er god?

e Hvordan opfatter du den praktiserende leeges rolle i de palliative forlgb?

Kontinuitet og
samarbejde

BILAG 2: INTERVIEWGUIDE, PRIMAR SEKTOR, PRAKTISERENDE LAGE
Tema Spegrgsmal

e  Helt overordnet, hvad forstar du ved patientsikkerhed i relation til kreeftpatienter med
palliative behov?

e  Hvor mange kreeftpatienter med en aben indleeggelse ser du i gennemsnit i din praksis
pa et halvt ar?

Overordnede
spargsmal

e  Hvordan vil du definere en aben indleeggelse, der tilbydes af hospitalerne til kreeftpati-
enter med palliative behov?

e Hvilken form for information modtager du i forbindelse med, at én af dine kreeftpatienter
med palliative behov har faet tildelt en dben indlzeggelse? (Tager du kontakt til patienten
som fglge af den information?)

e  Oplever du, at der er nogle patienter, som ikke har den abne indleeggelse tildelt, hvor
der maske kunne veere et behov for det?

e  Hvilke opgaver har du i din praksis i forbindelse med patienter med aben indlzeggelse
nar de er i hhv. en sen palliativ fase og en terminal fase?

e Har denne patientgruppe anderledes adgang til konsultation sammenlignet med gvrige
borgere? (Her teenker jeg bl.a. pd hiemmebesgg, et direkte nummer eller kortere ven-
tetid til konsultation)

e Huvilke patientsikkerhedsudfordringer oplever du ved patienternes overgange mellem
hospitalet og primeer sektor i forbindelse med en aben indlzeggelse?
Overgange
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. Hvad er seerligt vigtigt ved overgangene?

e Hvad kan forbedres ved overgangene?

e  Hvordan bliver du informeret om gendringer i patientens medicin, nar de udskrives fra
en aben indlaeggelse?

e  Oplever du nogle udfordringer i tht. kontinuiteten i medicinen?

e Huvilken form for kontakt har du med personalet pa de stamafdelinger, hvor patienterne
har aben indlaeggelse? Hvordan oplever du kommunikationen?

. Hvilken form for kontakt har du med den kommunale hjemmepleje omkring patienterne?
Hvordan oplever du kommunikationen?

e  Hovilken form for kontakt har du med palliativt team omkring patienterne? Hvordan ople-
ver du kommunikationen?

e  Erder situationer, hvor du oplever uklarheder omkring, hvem der har ansvaret for pati-
enten, og hvornar det skifter? Uddyb.

. Er der kutyme for at denne patientgruppe har en forlgbskoordinator eller tilsvarende
tilknyttet? Hvis nej: Mener du, at der er et behov for det?

Kommunikation
og samarbejde

e  Mener du, at du har tilstreekkelig medicinsk viden til at kunne identificere behov og lindre
patienternes symptomer?

. Hvordan vurderer du generelt kompetencerne i almen praksis i forhold til at varetage
denne patientgruppes behov?

e  Hvad mener du, der generelt kan forbedres eller zndres i forbindelse med handteringen
af kreeftpatienter med palliative behov i almen praksis?

Viden og kom-
petencer i
almen praksis

BILAG 3: INTERVIEWGUIDE, PRIMAER SEKTOR, HIEMMESYGEPLEJERSKE

Tema Spargsmal

e  Helt overordnet, hvad forstar du ved patientsikkerhed i relation til kreeftpatienter med
palliative behov?

e  Hvor mange kreeftpatienter med en aben indleeggelse er du i gennemsnit tilknyttet i
Igbet af et halvt ar?

Overordnede
spegrgsmal

e  Hvordan vil du definere en aben indleeggelse, der tilbydes af hospitalerne til kreeftpati-
enter med palliative behov?

e  Huvilken form for information modtager du i forbindelse med, at én af dine borgere med
palliative behov har faet tildelt en aben indlzeggelse?

e  Er der forskel pa de opgaver du har i forbindelse med patienterne nar de er i hhv. den
sene palliative fase og den terminale palliative fase?

e Har denne patientgruppe anderledes adgang til hjselp sammenlignet med gvrige bor-
gere? (F.eks. direkte nummer eller ekstra hjeelp?)

e  Oplever du, at de borgere der har behov for en aben indleeggelse, ogsa har den tildelt?

Abne
indlzeggelser

e Hvilke patientsikkerhedsudfordringer oplever du ved patienternes overgange mellem
hospitalet og primeer sektor i forbindelse med en aben indlaeggelse?

e Hvad er seerligt vigtigt ved overgangene?

e Hvad kan forbedres ved overgangene?

e  Hvordan bliver du informeret om aendringer i patientens medicin, nar de udskrives fra
en aben indlaeggelse? Oplever du nogle udfordringer i den sammenhaeng?

Overgange

e Huvilken form for kontakt har du med personalet pa de stamafdelinger, hvor patienterne
har aben indleeggelse? Hvordan oplever du kommunikationen?

. Hvilken form for kontakt har du med de praktiserende lseger omkring patienterne? Hvor-
dan oplever du kommunikationen?

e Erdetdit indtryk, at den praktiserende leege ofte er involveret i disse patienters forlgb?

e  Hovilken form for kontakt har du med palliativt team omkring patienterne? Hvordan ople-
ver du kommunikationen?

Kommunikation
og samarbejde
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. Er der situationer, hvor du oplever uklarheder omkring, hvem der har ansvaret for pati-
enten, og hvornar det skifter? Uddyb.

e  Er der kutyme for at denne patientgruppe har en forlgbskoordinator eller tilsvarende
tilknyttet? Hvis nej: Mener du, at der er et behov for det?

e  Menerdu, at du har tilstraekkelig medicinsk viden til at kunne identificere behov og lindre
patienternes symptomer?

e Hvordan vurderer du generelt kompetencerne i den kommunale hjemmepleje i forhold
til at varetage denne patientgruppes behov?

e  Hvad mener du, der kan forbedres eller zendres i forbindelse med handteringen af kraeft-
patienter med palliative behov i hiemmeplejen?

Viden og kom-
petencer i
almen praksis
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