(o Palliativt Videncenter

Palliativt Videncenter

Samarbejde om den palliative
indsats | det samlede
sundhedsvasen

Et kortlaegningsprojekt om samarbejdet mellem Hillerad
Hospital, Palliativ Enhed, Hillerad Hospital, Arresgdal
Hospice, Almen Praksis i Halsnaes Kommune og
Hjemmeplejen i Halsnaes Kommune

Udarbejdet af Mette Raunkizer
31-12-2012



Indholdsfortegnelse

Resumé

Konklusion

B 04T § T b 00 oY 0P PPN 6
B - 7= -4 1] o 1S OSSPSR 6
B MEEOT . ettt et et bt e he e e e b e b e b e e b e eae sE bR s ehe sea s eb et et seben et ebenen 7
4. Kort om de organisatoriske NNEAET ... et st st sre s e e s e s seba s aessenaen 11
Resultater

5. Opfattelse af begrebet palliation............o it e e 12
6. De faglige opgaver og den faglige iNndsats.......cuiiirieieiiecce et s e e r e enan 14
7. Udfordringer ved SEKLOIrOVEIZaNEE. ... .cccuvieieie ettt ettt ettt ste e e srte st s te s e s e s e e aestestesnesnsssens 17
L TY- 1 o= o Tl o [l o oo T == T a1 LY =Y o o= USSR 21
9. Kompetencer, uddannelse 08 radgiVNING........cccoiiieiiieie ettt et st b s st se s enas 28
10. Pkonomi og antal borgere i palliative forlgb de seneste ar i Halsnaes Kommune..........oceevevevvrcernenne. 31
Referencer

Bilag 1: Interviewguide til medarbejdere

Bilag 2: Interviewguide til ledere

Bilag 3: Tilleeg fra involverede parter



Resumé

Baggrunden for kortlaegningen er, at erfaringer viser, at mennesker med livstruende
kraeftsygdomme opholder sig fortrinsvis i eget hjem eller plejeboliger, og lang de fleste syge
danskere ender med at do der eller pa en hospitalsafdeling med eller uden en indsats fra det
palliative specialiserede niveau. Samtidig er der mange udfordringer i den palliative indsats pa
tveers af primaer- og sekundeersektorer, i forhold til almen praksis, internt i den enkelte sektor og i
forhold til de professionelles palliative kompetencer. Formalet med dette projekt er at kortlaegge og
beskrive palliative forleb med fokus pa mennesker med kreeftsygdomme konkret fra Halsnaes
Kommune. Metoden er fokusgruppeinterview med 46 medarbejdere fra Hillerad Hospital, Palliativ
Enhed, Hillerad Hospital, Arresgdal Hospice, Hiemmeplejen og almen praksis i Halsnaes
Kommune, granskning af overordnede sundhedspolitiske anbefalinger, aftaler m.m. og inddragelse
af andre relevante undersggelser. Resultaterne viser behov for udvikling af: tilbud til mennesker
med livstruende ikke-kraeftsygdomme; faglighed ift. syge med palliative behov i tidlig og sen
palliativ fase; screening af patienter med palliative behov. Derudover er der behov for lgsninger i
forhold til udfordringer ved sektorovergange, samarbejde og organisering samt plan for udvikling af
kompetencer, vidensdeling og radgivningsfunktion mellem det basale og specialiserede palliative

niveau.

Konklusion

Flere af de ufordringer som kortleegges i denne undersggelse er pa flere punkter et spejlbillede af
samme type udfordringer i andre patientforlab — fx vanskelig og mangelfuld kommunikation pa
tveers af faggrupper og sektorer, uforberedte udskrivelser, uorden i den medicinske behandling
m.m. Dét, som er vaesentligt at haefte sig ved, er, at mennesker med livstruende sygdomme og
palliative behov er en sarbar gruppe med mange behandlings- og plejemaessige behov, som de
forskellige faggrupper skal kunne handtere, koordinere og planlaegge i forhold til for at skabe
sammenhang og livskvalitet for bade den syge og de pargrende. Og her viser undersggelsen en
reekke omrader, som det kan anbefales, at de inddragede organisatoriske enheder udvikler, hvis
de skal leve op til Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen,
2011) og Sundhedsaftalen for Region Hovedstaden (Region Hovedstaden, 2011).

For det farste kan det anbefales, at de organisatoriske enheder udvikler palliative tilbud til
mennesker med palliative behov og ikke-kreeftsygdomme. Derngest anbefales det, at de
organisatoriske enheder arbejder pa at udvikle tilbud til og/eller have en mere faglig



opmeaerksomhed i forhold til palliativ indsats for mennesker med livstruende sygdomme og

palliative behov i savel den tidlige palliative fase, sene palliative fase og i terminalfasen. Hertil

harer ogsa, at de professionelle er i stand til at screene patienter med palliative behov. Andre

centrale opgaver i den palliative indsats er symptomlindring — herunder personlig pleje,

kommunikation med den syge og pargrende/efterladte, kommunikation og samarbejde pa tveers af

faggreenser og sektorer; visitering til den specialiserede indsats og vurdering af sociale forhold (fx

indteegtsgrundlag, kompensationsmuligheder m.m.). Disse opgaver kan som sagt veere vanskelige

at lgse pga. udfordringer pa tveers af sektorer samt uklarheder ift. snitflader og ansvarsfordeling

mellem almen praksis, kommune, hospital og hospice. | denne undersggelse afdaekkes falgende

udfordringer, som det anbefales, at der findes lgsninger for:

e Sektorovergange

@)

Ufuldsteendige plejerapporter, langsommelige epikriser, behov for mundtlig
kommunikation.

Vanskelig adgang til Halsnaes Kommunes visitation og tab af information.

De organisatoriske enheder er ikke gearede til pludselige og hurtige udskrivelser.
Hillerad Hospitals handtering af medicin - herunder receptskrivning, speciel medicin

og manglende begrundelser for medicinaendringer.

e Samarbejde og organisering

O

Synlig, koordineret visitering / visiteringsretningslinjer til det specialiserede palliative
niveau og synliggerelse af de specialiserede enheders szerkende.
Behov for klar laegefaglig ansvarsfordeling.
Muligheder for at anvende/udbygge/koordinere de elektroniske
kommunikationssystemer og andre kommunikationsmader.
Hjemmesygeplejen, hjemmehjeelpen og almen praksis kan udvikle falgende
omrader:
» Vidensdeling vedr. patienter i palliative forlgb
= Tveerfaglige mgder mellem relevante afdelinger i Halsnaes Kommune i
palliative forlgb
» Faglig bevidst planleegning af tveerfaglige hjemmebesag mellem
hjemmesygepleje/plejecentre, praktiserende laege samt patient / pargrende
samt samarbejde vedr. plan for patient/pargrende ud over dagtid og i
weekenden/pa helligdage - fx ift. medicin
= Udbygge mulighed for palliativ fysioterapi



o Udvikling af flowchart/forlgbsbeskrivelse med organisatorisk overblik over typer af
palliative forlab med ansvarsfordeling mellem institutioner og faggrupper.

e Kompetencer, uddannelse og radgivning
o Kommunal plan for kompetenceudvikling af pleje- og omsorgspersonale og
systematisk evaluering af palliative forlgb.
o Kompetenceudvikling for praktiserende leeger.
o Plan for hvordan det specialiserede tiloud kan radgive/undervise det basale niveau,

samt samlet undervisning for det specialiserede niveau.

Flere af de udfordringer, som praesenteres her, vil indebeere, at der arbejdes pa tveers af
sektorer for at finde lasninger. Og i den sammenhgeng er det vaesentligt at medteenke, hvordan
man kan sikre engagement, ejerskab og vedholdenhed hos ledelse samt medarbejdere.



1. Indledning

Mennesker med livstruende kreeftsygdomme opholder sig fortrinsvis i eget hjem eller plejeboliger,
og lang de fleste syge danskere ender med at dg der eller p4 en hospitalsafdeling med eller uden
en indsats fra det palliative specialiserede niveau.' Uanset dgdssted er der i forlgbet indtil daden
brug for et samarbejde mellem flere instanser - herunder eksempelvis kommuner, almen praksis,
hospitaler, og det specialiserede palliative niveau. Dette projekt skal bidrage til at kortlaegge
muligheder og udfordringer i samarbejdsflader, professionelles kompetencer m.m. i palliative forlab

i Halsnaes Kommune.

2. Baggrund, problemstilling og formal

Hvert ar dagr omkring 55.000 mennesker i Danmark, hvoraf ca. 15.500 dar af kreeftsygdomme.
Neesten 25 % dar pa plejehjem/beskyttet boliger og ca. 20 % der i eget hjem (Sundhedsstyrelsen,
2011b), (Sundhedsstyrelsen, 2002). Samtidig ved vi, at mange uhelbredeligt syge ansker at veere
hjemme s& laenge som muligt og evt. at dg hjemme, men ogsa at enske for dedssted (for
kreeftpatienter) er dynamisk og kan aendre sig i et palliativt forlab (Brogaard, Neergaard,
Sokolowski, Olesen & Jensen, 2012), (Raunkizer & Timm, 2010), (Gartrell, Harman, Francis,
Thomas, Morris & Mcllimurray, 2003). Dvs. uanset dodssted spiller primeaersektor en vaesentlig rolle
i palliative forlab og er en vaesentlig aktar i samarbejdet mellem sekundaersektor, palliative
specialiserede institutioner m.fl. Samtidig viser nationale og internationale studier, at samarbejdet
mellem de forskellige organisatoriske enheder med fordel kan udvikles. Fx mere effektiv
udveksling af information (fx mellem palliative teams og/eller almen praksis, hjemmesygeplejen og
hospitaler), aget tilgaengelighed, kontinuitet og kvalitet i den palliative indsats og tveerfaglige
hjemmebesag hos familierne (Neergaard, Olesen, Bonde Jensen & Sgndergaard, 2010), (Morin,
Saint-Laurent, Bresse, Dalliare & Fillion, 2007), (Goldschmidt, Granvold, Johnsen, Stromgren,
Krasnik & Schmidt, 2005), (Sullivan, McLaughlin & Hansson, 2005), (Henriksen, Riis &
Leikersfeldt, 2002). Studier i tilknytning til plejehjem indikerer ogsa problemer vedr. ledelse,
samarbejde, kommunikation og shared care mellem professionelle (Raunkiaer, 2010), (Raunkiger &
Timm, 2010). Derudover viser undersggelser, at professionelle — fx i primaersektor
(hjemmesygepleje, hiemmehjaelp, almen praksis og pa plejecentre) mangler mere uddannelse i
palliation (Solomon & Ackermann, 2008), (Watson, Hockley & Dewar, 2006), (Neergaard, Olesen,
Bonde Jensen & Sgndergaard, 2010), (Raunkieer & Timm, 2010).

! Det palliative specialiserede niveau er palliative udgaende teams, palliative enheder pa hospitaler og hospicer. Det
palliative basale niveau er almen praksis, plejehjem, hjemmehjzelp, hjemmesygepleje og hospitalsafdelinger.



Som det fremgar, er der mange udfordringer i den palliative indsats pa tveers af primaer- og
sekundeersektorer, i forhold til almen praksis, internt i den enkelte sektor og i forhold til de
professionelles palliative kompetencer.

Overordnet formal og mal
Formalet med dette projekt er at kortlaegge og beskrive palliative forlgb med fokus pa mennesker
med kraeftsygdomme konkret fra Halsnaes Kommune med afsaet i folgende delmal:

1. At fa kortlagt opgaverne i forbindelse med de palliative forlgb

2. At fa identificeret mulige udfordringer i samarbejdet pa tveers af sektorer

3. At fa udarbejdet en forlgbsanalyse — herunder at fa kortlagt og afklaret

a. ansvar og snitflader mellem almen praksis, kommune, hospital og hospice, samt
b. samarbejdet

4. At afdeekke kompetencerne hos medarbejderne i det samlede sundhedsvaesen, som er
involveret i palliative forlab

5. At fa afdaekket antal forleb, som borgere i Halsnees Kommune har haft med henholdsvis
Det Udgaende Hospiceteam fra Arresgdal Hospice og den udekarende funktion fra Palliativ
Enhed under Onkologisk og Palliativ afdeling, Hillerad Hospital i de seneste par ar.

6. Atfa afdeekket den kommunale udgift for Halsnaes Kommune i forhold til de forlgb, som
borgere har haft med Arresgdal Hospice henholdsvis dagnophold og tilknyttet Det
Udegéaende Hospiceteam samt indleeggelser pa palliativt afsnit A8 og den udekarende
funktion fra Palliativ Enhed under Onkologisk og Palliativ afdeling, Hillerad Hospital.

Derudover skal projektet bidrage til langsigtede mal, som reekker ud over formodningsprojektet:
e At borgerne oplever en faelles koordineret kvalificeret indsats pa tveers af sektorer.
e At medarbejderne i det samlede sundhedsvaesen oplever gennemsigtighed, klarhed
over ansvar og opgavefordeling i forhold til borgere i palliative forlab.
e At ressourcerne i den palliative indsats anvendes optimalt pa det laveste effektive
omkostningsniveau.

3. Metode

Projektet er designet saledes, at der indgar relevante strategier pa omradet (fx nationale
anbefalinger, sundhedsaftaler), eksisterende viden, og kvalitative interviews med de konkrete
samarbejdspartnere med Halsnaes Kommune i forbindelse med palliative forlab for isaer
kreeftpatienter. Pa grundlag af dette projekt, er det teenkt, at malgruppen i et evt. videre



projektforlab kan udvides til ogsa at omfatte ikke-kreeftpatienter. Derfor er der i interviewene ogsa
kort spurgt ind til erfaringer vedr. ikke-kraeftpatienter. Dataindsamlingen foregik i foraret 2012 i et
samarbejde mellem Halsnaes Kommune og Palliativt Videncenter (PAVI) og opgaverne er fordelt
saledes: PAVI forestar undersggelser, der afdaekker ovennzevnte mal 1-4, og Halsnezes Kommune
afdaekker selv dele af mal 3 samt mal 5 og 6, som skrives ind i den samlede rapport ved PAVI.

Tidsplan
Tid Efterar 2010 Efterar 2011 Forar 2012 Efterar 2012
Indhold | Ansggning: Planlaegning: Dataindsamling: Afrapportering:
Halsnees Kommune | Projektforberedelse Fokusgruppeinterviews | Rapport
spger midler i internt i Halsnees v/ PAVI og andre data | Haringsrunder
Forebyggelsespulien | Kommune samt v/ Halsnaes Kommune | Andet
2011 kontakt til PAVI mhp.
samarbejde.

3. 1 Materiale i forhold til malene
Mal 1: Kortleegningen tager afsaet i en analyse af diverse aftaler p4 omradet, nationale
anbefalinger, PAVIs egne undersagelser og kortleegninger, undersagelser som PAVI udfgrer i

Halsnaes Kommune.

Mal 2: Kortleegningen omfatter en analyse af i alt 10 fokusgruppeinterview med repraesentanter fra
de i tabel 1 angivne organisatoriske enheder. | alt deltog 41 professionelle og 5 ledere (se tabel 1).




Tabel 1: Oversigt over informanter

Profession/funktion Syge- Social- og Leeger | Sagsbehandlere | Ledere | | alt
Institution plejersker sundheds- og
hjeelpere/assi- psykomotorisk
stenter terapeut

Hillerad hospital* 1 1

6
Palliativ enhed 4 1
Arresgdal Hospice 3

Almen praksis 3

—_
—_ | | -
DOV |©

Hjemmesygeplejen, 4# 1
Halsnaes Kommune

»

Hjemmehjaelpen, 5 1
Halsnaes Kommune

Plejecentre Halsnaes | 2 2 4
Kommune

Familie og Bgrn 2 2

Job og 3 3
Arbejdsmarked,
Velfeerdsservice

Ressourceperson, 1 1
Halsnees Kommune

20 9 5 6 6 46

* Repraesentanter fra Onkologisk, Medicinsk, Kirurgisk, @re-naese-hals og Neurologisk afdeling deltog.
= Praksiskonsulent.
# En sygeplejerske er visitator.

Mal 3: Malet er indfriet ved hjeelp af div. undersagelser/kilder beskrevet under mal 1 og 2, samt
interview med en ressourceperson i Halsnaes Kommune. Det var taenkt, at Halsnaes Kommune
selv skulle foretage en analyse af dokumenter (sygepleje- og leegejournaler pa 2-3 komplicerede
palliative forlab for cancerpatienter) med henblik pa at kunne konstruere en forlgbsanalyse, men
denne del er af ressourcemaessige arsager fravalgt.

Mal 4: Afdeekningen er baseret pa en analyse af falgende: Kortlaegning | og I, som er udfert af
PAVI (Timm, Vittrup & Tellervo, 2012), (Karstoft, Fisker Nielsen, & Timm, 2011), viden fra Projekt
Palliation i Nyborg Kommune og Gentofte Kommune (Raunkieger, Tind Nielsen & Kronborg, 2012),
(Timm, 2011) samt dette projeki.

Mal 5-6: Afdaekningen er udfart af en ressourceperson i kommunen ved hjeelp af div. tilgeengelige
kommunale adgange til kilder (fx gkonomiske oversigter, registre m.m.)

3.2 Etik
Da projektet ikke er af biomedicinsk karakter skal, det ikke anmeldes til det regionale
videnskabsetiske komitésystem. | forbindelse med interviewene er de involverede aktarer sikret a)



anonymitet, b) samtykke om deltagelse, c) og information om retten til at afbryde samarbejdet
(WMA Declaration of Helsinki). Derudover har ledere, der deltog i fokusgruppeinterviewet med kun
ledere, faet mulighed for at kommentere og eendre egne udsagn i rapporten inden den er blevet
offentliggjort, idet det ikke er muligt at anonymisere deres udsagn.

3.3 Teoretisk ramme
Analyse af og den teoretiske ramme for interviewundersggelsen vedr. mal 1-4 er Kvales og

Brinkmanns (2009) meningskategorisering samt Krogstrup og Kristiansens BIKVA-model, som er
en forkortelse af Bruger Inddragelse i Kvalitetsvurdering (Dahler-Larsen & Krogstrup, 2003),
(Krogstrup, 1997). BIKVA-modellen er baseret pa en taenkning, hvor interviews og refleksion
danner udgangspunkt for organisatorisk forandring og leering (Krogstrup, 1997, p. 107).
Nagleordene er at udfordre den institutionelle orden og bidrage til refleksion — ved brugerne.
Grundlaget for den refleksive proces er interviews og gerne gruppeinterviews. Resultater af
interviewene er oplevelser og subjektive vurderinger af kvaliteten (af en del af) den organisatoriske
praksis, men ogsa forslag til veje til forbedring af kvaliteten. Brugerne er centrale aktarer i definition
af kvalitet og af succeskriterier for en forandringsproces. Inspireret af denne tilgang er der udviklet
et design, hvor de forskellige informanter blev inddraget i en refleksionsproces over to omgange.
Farst blev professionelle pa de forskellige organisatoriske enheder i en interviewrunde bedt om at
reflektere over deres praksis og samarbejdsrelationer pa tveers af faggrupper og sektorer. Disse
interviews blev analyseret og tematiseret og dannede udgangspunkt for en refleksionsproces fra
de forskellige organisatoriske enheders ledere samt en ressourceperson. P4 den made er der
arbejdet med BIKVA-modellens laeringsprincip. Konkret blev interviewene farst laest med henblik
pa at danne et overblik over det sagte. Dernaest blev udsagnene kodet med udgangspunkt i
projekts mal og indhold i interviewene. Pa det grundlag blev nedenstaende over- og undertemaer
(kategorier) udarbejdet og dannede samtidig udgangspunkt for interviewrunde to:

e Begrebet Palliation
e Faglige opgaver og indsats
o Det basale palliative niveau
o Det specialiserede palliative niveau
e Udfordringer ved sektorovergange
o Skriftlig vs. personlig kontakt
o Visitation i kommunen
o Pludselige udskrivelser
o Medicin
e Samarbejde og organisering
o Arresgdal Hospice og Palliativ Enhed
o Tovholderfunktion og almen praksis’ rolle
o Samarbejdet i kommunen
o Retningslinjer

10



e Kompetencer, uddannelse og radgivning

| den videre analyseproces er de forskellige temaer, hvor det har vaeret relevant, sammenholdt
med andet materiale som fx nationale anbefalinger, sundhedsaftaler, andre PAVI kortlaegninger.

Materiale til at belyse mélene 5-6 er indsamlet af diverse ressourcepersoner i Halsnees Kommune
og projektgruppen. Det var vanskeligt at fremskaffe tal og oplysningerne, og datamaterialet er
derfor relativt begreenset.

3.4 Projektorganisering og samarbejdspartnere
Projektet er organiseret ved en projekigruppe og en styregruppe.

Styregruppe
Halsnaes Kommune: Birte Carge, leder af Sundhedsservice, Birgit Gundorp-Malling,

sundhedschef, Karna Vinther, rehabiliteringskoordinator/projektkoordinator; Hillerad Hospital:
Addie Just Frederiksen, chef for Patientforlebsenheden, Stig Sonne Larsen, praksiskoordinator;
Arresgdal Hospice: Anne Dorte Hansen, hospiceleder.

Projektgruppe
Halsnaes Kommune: Karna Vinther, rehabiliteringskoordinator/projektkoordinator; Palliativ Enhed,

Hillerad Hospital: Elsebeth Rasmussen, afdelingssygeplejerske; Arresgdal Hospice: Signe
Fortuna, sygeplejerske; Halsnaes Kommune: Liselotte Ranne Jargensen, praksiskonsulent, Alice
Ordrup, omradeleder, hiemmesygeplejen, Mia Opperman, hjemmesygeplejerske, Pernille Sams,
omradeleder, Arresg Plejecenter, Mai Britt Nielsen, sygeplejerske, Arresg Plejecenter, Anja
Kristensen, omradeleder, hjemmehjeelpen, Lena Juul Pedersen, visitator.

3.5 Finansiering
Projektet er finansieret af midler fra Forebyggelsespuljen 2011, kr. 200.000 og Halsnaes
Kommune, kr. 200.000.

4. Kort om de organisatoriske enheder

Pr. 1. januar udgjorde befolkningsgrundlaget i Halsnaes Kommune 30.980 borgere. | perioden 2012
— 2023 forventes befolkningsgrundlaget at falde med 1.288 personer. Faldet forventes fordelt over
alle aldersgrupper pa neer seldreomradet, hvor der forventes en samlet stigning i antallet af 65-99
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arige pa 25 % fra 6.471 i 2012 til 8.091 i 2023. Kommunens overordnede administrative
organisering er en direktion med et direktionssekretariat og opdeling i falgende omrader: Dagpleje
og Daginstitution, Familie og Barn, Forebyggelse og Sundhed, Job og Arbejdsmarked, Skole og
Kultur, Miljg og Teknik og Velfeerdsservice. Dette projekt er forankret i omradet Forebyggelse og
Sundhed, hvor hjemmeplejen (hjemmehjaelp og sygepleje), tre plejecentre (Arresgparken
Plejecenter, Hundested Plejecenter og Frederiksveerk Plejecenter) Tandplejen samt Treening og
aktivitet hgrer til. Hlemmehjaelpen deekker og er opdelt i fem geografiske omrader; Hundested,
Melby, Frederiksveerk, Maglehgj og Qlsted, mens sygeplejen karer pa tveers i alle omrader. Det er
fortrinsvis sygeplejersker og fa social- og sundhedsassistenter, som er tilknyttet sygeplejen, mens
social- og sundhedshjeelpere er tilknyttet hjemmehjaelpen (www.halsnaes.dk).

Hillerod Hospital er hospital for 310.000 borgere i Nordsjeelland og har forskellige afdelinger.
Palliativ Enhed hgrer til Onkologisk afdeling, som er specialister i at behandle og pleje patienter
med kreeftsygdomme. Palliativ Enhed bestar af et team, som tager ud og hjeelper patienter pa
andre afdelinger eller hjemme, en sengeafdeling og et ambulatorium, som ligger pa Frederikssund
Hospital (www.hillerodhospital.dk).

Arresgdal Hospice er en selvejende institution og er beliggende i Frederiksvaerk. Hospicet har pa
nuveerende tidspunkt otte hospicepladser og flere er under opfarelse. Der er tilknyttet et udgaende
hospiceteam til institutionen, som er et tilbud til borgere, der gnsker at do hjemme eller opholde sig
lzengst muligt i eget hjem (www.arresoedal-hospice.dk).

RESULTATER

5. Opfattelser af begrebet palliation

Hvordan professionelle definerer og opfatter en palliativ indsats er vaesentlig, idet det fx er med til
at afgreense indsatsens malgruppe(r), hvornar i et sygdomsforlgb malgruppen(erne) kan modtage
palliation, samt hvad palliativ indsats og palliative behov kan veere. Overordnet viser
undersggelsen, at de forskellige faggrupper forbinder palliation med den terminale fase. Flere er
usikre pa Sundhedsstyrelsens inddeling i en tidlig og palliativ fase samt terminalfasen
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(Sundhedsstyrelsen 2011).2 For flere professionelle (pa det basale niveau) handler det om, at en
palliativ indsats oftest symboliseres ved en terminal erklaering, men ogsa at overgangen til en
palliativ indsats opleves glidende og er vanskelig at definere og beslutte. En hjemmesygeplejerske

siger:

Det er en meget glidende overgang. Selvom det er en palliativ kemoterapi, sa oplever jeg, at
borgeren ikke skelner sa meget, om det er. Det kan godt veere, at de synes, det er en aktiv
palliativ behandling, altsa hvor de bliver behandlet vaeldig, veeldig laenge. Jeg ved ikke, hvordan
| andre taenker? Jeg synes, hospitalerne nogle gange karer pa meget lang tid, det er sveert at
komme og...

De forskellige faggrupper fra Hillerad Hospital forteeller tilsvarende om, at screening af og
beslutning om, hvornar en patient har behov for en palliativ indsats er vanskeligt, en udtrykker det

saledes:

Jeg synes ogsa, problemet er, at for patienterne far at vide, at ‘nu er du en palliativ patient’,
det behaver jo ikke at veere tre dage for deden indtraeffer. Men det der med at de far
beskeden, at ‘der er ikke mere kurativ behandling og vi gar ind og symptomlindrer dig’, den
beslutning bliver oftest taget alt, alt, alt for sent, s& den der indsats i den palliative fase, den
kunne veere langt bedre, end den er.

Selvom de professionelle i de forskellige organisatoriske enheder har samme oplevelse, synes de,
at det er vanskeligt at foretage screening af palliative patienter. Begrundelserne er, at det kan veere
vanskeligt for laegerne at tage en beslutning om, at patienten er i et palliativt stadie (fx et ar for
deden), og at en sadan beslutning skal treeffes pa et multidisciplinaert teammgade, hvor den bliver
vanskelig, hvis andre hospitaler er inddraget i behandlingen. Derudover kan det vaere vanskeligt

for pararende at fa begrebet palliation pa banen.

Lederne oplever ogsa uklarhed vedr. brug af begreberne, og de mener, at forstaelsen af
begreberne kan haenge sammen med, hvem man spgrger og den “forstdelsesramme”, som man

arbejder indenfor. Fx siger en leder fra en af de specialiserede enheder: "Der er meget stor forskel

? De tre faser, som forlgber i et kontinuum med glidende overgange defineres saledes: Fgrste fase er den tidlige
palliative fase, hvor den syge patient fortsat er i sygdomsbehandling med livsforlengelse og sygdomskontrol som mal,
men hvor bade egentlig palliativ behandling og rehabilitering kan vare aktuel. Fasen kan vare flere ar. Anden fase er
den sene palliative fase, hvor livsforlengende sygdomsbehandling ikke leengere er mulig eller aktuel, men hvor
behandling er palliativ og fokuseret pa lindring, livskvalitet, pleje og omsorg. Fasen kan vare maneder. Sidste fase er
terminalfasen, hvor patienten er dgende og livsforlengende behandling ikke l&engere er aktuel, palliation er det centrale
behandlingsmal, og patientens levetid er begranset til dage eller uger (Dalgaard, Thorsell & Delmar, 2010).
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pd, om det er en onkolog eller mediciner, der henviser til os, i forhold til hvad som star i journalen.
Flere papeger, at der er ved at ske et paradigmeskift”’indenfor palliation — fx ift. mennesker med
kroniske sygdomme og det fremheeves, at *hos os (red. praktiserende leeger) har vi ikke tidligere
betragtet pallitaion som andet end det terminale forlob.” Det lader til, at der ligger en udfordring i at
professionelle udvider deres forstaelse af palliation til ogsa at omfatte andet end den terminale
fase. Det er ngdvendigt, da en palliativ indsats i falge Sundhedsstyrelsens anbefalinger skal:

e medvirke til at fremme livskvaliteten hos familien

e malgruppen er mennesker med livstruende sygdomme

e via tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering af behandling vedr. fysiske, psykiske,
psykosociale og andelige problemer og behov (Sundhedsstyrelsen 2011, p. 7).

Dvs. en palliativ indsats har fokus pa palliative behov bade tidligt og sent i et livstruende
sygdomsforlgb. Det betyder, at de forskellige institutioner har behov at udvikle starre faglig
bevidsthed og konkrete tilbud til mennesker med livstruende sygdomme og palliative behov i savel
den tidlige og sene palliative fase samt i terminalfasen.

6. De faglige opgaver og den faglige indsats

| undersggelsen blev der sat fokus pa de forskellige faggruppers opfattelse af deres opgaver og
den faglige indsats.

6.1 Det basale palliative niveau

De praktiserende leeger forteeller, at deres rolle og involvering i palliative forlgb kan variere meget
afhaengig af den enkelte patients behov, men nogle af de veesentligste opgaver er:
smertebehandling og opfalgning pa smertestillende behandling, samtaler med patient og
pararende/efterladte og forklare hospitalets behandling, informationer og scanninger for familien.
Sygeplejerskerne pa Plejecentrene vurderer, at nogle af deres vaesentligste opgaver i palliative
forlab er "helhedspleje ved sengekanten’, statte til andet plejepersonale og kontakt til parerende.
Hjemmesygeplejerskerne naevner opgaver som fx planleegning af palliative forlab, samtaler og
planlaegning af samtaler med den syge og familien samt symptomlindring. For hjemmehjaelpen
drejer opgaverne sig om at kunne observere og om personlig pleje, og medarbejderne fra Hillerad
Hospital fremhaever opgaver som kontakt til aftager kommune, afdaekning af kommunens tilbud og
vurdering af evt. behov for en specialiseret palliativ indsats. Som det fremgar, formulerer
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faggrupperne opgaver med stor spredning og som maske ikke adskiller sig vaesentligt i forhold til
andre patientgrupper.

Job og Arbejdsmarked, Velfaerdsservice og Barn og Unge i Halsnaes Kommune blev ogsa
interviewet vedr. deres involvering i palliative forlgb. Alle omrader er involveret i fa palliative forlab
og oplever, at deres opgaver er begreensede. Job og Arbejdsmarked beskeeftiger sig med
forsagrgelse og har med borgere at gare op til 65 ar. | palliative forlgb bliver Job og Arbejdsmarked
involveret i sygedagpengesager via kollegaer, der har med visitation pa job og
arbejdsmarkedsomradet at gare, og hvis det drejer sig om indtaegtsgrundlag — fx berettigelse til
fartidspension, modtagelse af fuld lan trods cancersygdom. Job og Arbejdsmarked samarbejder
med socialradgiver pa Hillerad Hospital.

Velfaerdsservice har bl.a. med mennesker med hjerneskader at gare og har naesten ingen
palliative forlab. De professionelle kan kun huske ét palliativt forlgb, hvor deres indsats drejede sig
om botilbud og stettemulighed i hjemmet. Borgere i palliative forlab nar ikke til Velfaerdsservices
tilbud, da de bliver hjulpet andre steder, der, eller kommer pa plejecenter. Velfaerdsservice kommer
farst ind i billedet, nar andre tiloud er udelukket behandlingsmeessigt og i Forebyggelse og
Sundhed.

Medarbejdere fra Familie og Barns fortaeller, at deres opgaver i palliative forlgb drejer sig om
sociale ydelser vedr. funktionsnedsatte born. De vurderer, at de ca. har ét barn i et palliativt forlab
om aret. Opgaverne handler typisk om foraeldres udgifter i forbindelse med deres barns sygdom —
fx behov for at f& fri fra jobbet eller blive kompenseret og statte hjemme (familieradgiver). Palliative
forleb, hvor det er den voksne, der er syg, er fortrinsvis for Forebyggelse og Sundhed. Bliver det
imidlertid problematisk at handtere barn (fx bleskift), gar ans@gning om hjeelp gennem Familie og
Barn, men det drejer sig om f4 tilfeelde.

6.2 Det specialiserede palliative niveau

| falge Arresgdal Hospice koncentrerer deres opgaver sig om visitering til hospice eller udgaende
team og, hvis der ikke er brug for en palliativ indsats pa det specialiserede niveau, at give
anbefalinger ift. aflastningsplads, plejehjemsindstilling, ydelser p& sygehuse m.m. Til brug for det
anvendes institutionens visitationskriterier (tilgeengelige p& hjemmesiden og i folder), som bl.a.
indeholder vurdering af palliative behov: fx kvalme, smerter, opkastninger, familiemaessige og/eller
sociale problemstillinger. Derudover drejer deres opgaver sig i lighed med pleje og behandling til
andre patientgrupper om symptomlindring (fx smerter, angst), kontakt til andre instanser (fx
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hjemmehjaelpen) m.m. Arresgdal Hospice har ikke abne indleeggelser. Derimod kan patienter, nar
de udskrives/indlzegges pa sygehus, fa orlov fra hospicet. Malgruppen for hospicet er fortrinsvis
mennesker med kreeft og personalet og faggrupperne oplever, at de har begraenset viden om
palliation til mennesker med ikke-kraeftsygdomme.

Malgruppen for Palliative Enhed er mennesker med kraeft og palliative behov. Enhedens opgaver
omhandler bl.a. at afdeekke palliative behov hos patienter, finde lasninger og stette til fx
hjemmesygeplejen. Derudover visiterer og prioriterer enheden patienter to gange om ugen
sammen med deres udgaende team. Tidligere kunne fx hjemmesygeplejersken henvise til det
udgéende team, men dette er sendret, saledes at en henvisning skal g& gennem en lsege. Palliativ
Enhed anvender egne (nye) visitationsregler, som ikke umiddelbart er tilgeengelige pa
hjemmesiden eller i en folder. Sengeafsnittet kan modtage planlagte patienter og i princippet ikke-
akutte patienter i weekenden, aftenen og om natten, men har ingen ’stdende indlaeggelser’. Det er
ikke muligt at planleegge et "hospiceophold” (fx at enske at dg p& afdelingen) pa enhedens
sengeafsnit. Indlaeggelser kan dreje sig om lindring af symptomer, optimering af energitilstand for
ny kemo-behandling m.m. Ved udskrivelser kan patienter fa orlov tre dage, saledes at de hurtigt
kan genindlaegges, hvis de bliver darlige hjemme eller patienten og/eller familien ikke magter, at
patienten er hjemme. De professionelle pa Palliativ Enhed forteeller, at det er problematisk, at de
ikke har lzegedeekning og teamdaekning hele dagnet alle ugens dage. Fx oplever sygeplejerskerne
det som et problem, at de ved behov for leegekontakt fortrinsvis skal kontakte en forvagt pa en
anden afdeling, der maske ikke har de forngdne palliative kompetencer. Generelt set vurderer de,
at fuld lsegedaekning ville kunne spare indlaeggelser.

6.3 Opgaverne samlet set
Som det fremgar, laser de forskellige organisatoriske enheder mange forskellige opgaver, dog
fortrinsvis til mennesker med kraeftsygdomme. Det drejer sig om:

Symptomlindring
Kommunikation med
o den syge, pargrende og efterladte
o samarbejdspartnere — herunder henvisninger
e Observationer og personlig pleje
Visitation til specialiseret indsats
e Vurdering af: indtaegtsgrundlag, kompensationsmuligheder, botilbud, stattemuligheder
hjemme m.m. (i mindre grad)

De forskellige institutioners lgsninger af opgaverne skal baseres pa en faglig vurdering af den
syges og de pargrendes/efterladtes palliative behov. | den sammenhaeng er det vaesentligt at
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haefte sig ved, at Sundhedsstyrelsen (2011) fremhaever regioners og kommuners ansvar for, at
behovsvurderinger sker pa saerlige tidspunkter i en palliativ indsats ved:

diagnosetidspunktet

forveerring af sygdommen

sektorovergange

andre begivenheder (fx aendringer i den sociale situation) (ibid., p. 8).

Interviewundersggelsen viser, at der er store udfordringer i samarbejdet mellem de forskellige
institutioner ved sektorovergange, hvilket vanskeligger tilstraekkelig behovsvurdering. | det
efterfalgende ses naermere pa disse problemstillinger.

7. Udfordringer ved sektorovergange

Generelt set er alle parter enige om at udskrivelse af patienter med palliative behov er en
udfordring. Der drejer sig isser om kommunikation mellem de professionelle i de forskellige
sektorer i forhold til fire omrader:

Skriftlig og personlig kontakt

Den kommunale visitation

Medicin

Pludselige og hurtige udskrivelser fra hospital

7.1 Skriftlig og personlig kontakt

De forskellige organisatoriske enheder forteeller om udfordringer ved udveksling af informationer,
nar patienter bevaeger sig mellem de forskellige organisatoriske enheder. Iszer den skriftlige
information problematiseres og opleves utilstraekkelig.

Der efterlyses munditlig og personlig kontakt ved sektorovergange, idet de professionelle forteeller
om problemer ved de skriftlige plejeplaner fra hospitalet. Hlemmesygeplejen udtrykker usikkerhed
ved udskrivelsesprocedure — fx reekkefolge af "plejeforlobsplan’, ”udskrivningsrapport’, nogle
gange er der vedheeftet journalsider og andre gang ikke. Samtidig er hjemmesygeplejen i Halsnaes
Kommune for nylig blevet selvvisiterende, hvilket hjemmesygeplejerskerne oplever ikke helt er
faldet pa plads og kan medvirke til intern usikkerhed ved udskrivelse. Visitator for hjemmehjaelpen
forteeller om, hvordan det kan vaere ngdvendigt at ringe til sygehuset for forklaringer/uddybninger
ved borgernes palliative behov. Hjemmesygeplejerskerne efterlyser udskrivningskonferencer hvor:
"man tog ind pa sygehuset sammen med de parerende og den sygeplejerske, der passede
vedkommende... sa planlaegger man, hvordan det skal vaere nar de kommer hjem”. Medarbejdere

fra Arresgdal Hospice problematiserer, at den skriftlige plejeforlabsplan og/eller
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udskrivningsrapport ikke altid er deekkende, hvilket betyder ... at vi ikke er godt nok kleedt pa fra
starten”. Ogsa personalet pa Hillerad Hospital fortaeller om problemer med plejeplaner, en siger:
"Jeg synes, at det er blevet vaeldig problematisk, efter at vi er gaet over til det der plejeforlobs...
hvad er det nu det hedder? Vi ringer jo ikke til dem (red. Halsnaes Kommune) mere, nu skriver vi jo
pa computeren, der laver vi sddan en plejeforlobsplan.” Sygeplejerskerne pa Hillerad Hospital
oplever, at de har behov for at tale med den udkerende hjemmesygeplejerske udover ‘visitator” for
at kunne levere viden om den palliative patient videre.

En leder fra det specialiserede palliative niveau fremhaever, at det er nedvendigt at ”... optimere
den skriftlige dokumentation, fordi det er den, som geelder... samtidig gor skiftet ogsa, at patienten
kan veere et andet menneske end det der forlod sygehuset.” Samtidig oplever lederen af
hjemmesygeplejen, at ”... vi ser faktisk nogle bedre udskrivelsesbeskeder end tidligere, efter at vi
har den direkte dialog.” Andre ledere fremhaever, at MedCom systemet (Det Danske
Sundhedsdatanet) kan afhjeelpe nogle af problemstillingerne men ogsa, at der kan komme
udfordringer i forhold til at skrive korrekt i systemet.

Hillerad Hospital efterlyser endvidere, at praktiserende laege er mere opsegende i forhold patienter
med palliative behov. Medarbejderne fortaeller, at der bliver sendt kopi af udskrivningskort
(epikrise) til praktiserende leege, séledes at vedkommende er informeret. Generelt set synes de, at
henvendelse via telefon er vanskelig, bade fordi de selv har travlt, men ogsa fordi det er sveert at
finde telefonnummer og at ’komme igennem”hos den praktiserende leege.

Pa plejecentrene er der lidt anderledes udfordringer. Ofte har plejecenteret labende kontakt med
Hillerad Hospital, nar det drejer sig om plejecentrets faste beboere. Udfordringerne har isaer
tilknytning til de midlertidige degnpladser, hvor personalet kan opleve ufuldstaendig eller fejlagtig
skriftlig information. P& den baggrund fremhaever personalet fordele ved mundtlig kontakt med
Hillerad Hospitals personale pa trods af, at hospitalets personale opleves fortravlede. Fx har et
plejecenter vaeret ude for, at en beboer har veeret terminal, selv om vedkommende ikke var
vurderet sdledes fra hospitalets side, en sygeplejerske siger: ..forst stod der (red. i journalen), at
de skannede ham ikke terminal. Men man kunne jo se det pa ham, altsa klinisk kunne man se at
han var darlig, sa jeg kunne ikke helt forsta det der’.

De praktiserende laeger fortaeller om, hvordan kan ga lang tid for epikriserne kommer. Det
indebeerer, at de mangler de seneste oplysninger fx ift. behandling, medicin m.m. og
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praksiskonsulenten fremheever, at ”... udskrivningskonferencer pa videotelefon, som ved de
komplekse hjertepatienter...”kunne veere en ide.

Sammenfattende omhandler udfordringerne ufuldstaendig skriftlig information i forhold til patienter
med behov for palliativ indsats, langsommelige epikriser og fortravlet hospitalspersonale. Alle
udtrykker behov for mundtlig og personlig informationsudveksling (udover skriftlig), hvilket der i
gvrigt ifalge Sundhedsaftale for Region Hovedstaden 2011-2014 (Region Hovedstaden, 2011, p.
33) ogsa skal levnes plads til.

7.2 Visitation i kommunen
Det er forskellige problemstillinger, som formuleres, vedr. adgang til den kommunale visitation

samt tab af information.

| forbindelse med visitation formuleres det som et problem, at det kan veere vanskeligt at finde
rundt pa hjemmesider med telefonnumre m.m., og at man oplever begraenset adgang i hverdagene
(indtil kl. 14) og iseer fredage, hvor abningstiden opleves kort. Nogle lgser det ved at sende en fax,
selvom de ikke er sikre pa, "hvor den havner”. Men det kan ogsa fa den konsekvens, at patienter
ikke kan komme hjem. En sygeplejerske siger: "Det kan vaere en palliativ patient, der har det
storste onske om bare at komme hjem og do. Jeg ved, det er lige nu og det er fredag
eftermiddag”. Jamen det er da bare aergerligt. Der er ikke nogen der kan komme og hjeelpe dig [...]
vi kan ikke opfylde patientens sidste onske.” En anden udfordring er, at personalet pa Hillergd
Hospital oplever, at informationer kan ga tabt, nar informationsstremmen skal gennem en
koordinator/visitator og de ikke har mulighed for direkte kontakt med den udgaende
hjemmesygeplejerske. Derudover forteeller hospitalspersonalet, at det kan vaere vanskeligt at finde

telefonnummer til Halsnees Kommunes visitation.
Leder af hjemmesygeplejen gor opmaerksom pa, at de for nylig har eendret visitation til sygepleje
saledes, at ... vi har direkte kontakt med hvem, der matte udskrive... telefonisk kontakt... fordi vi

har en sundhedsfaglig koordinator.”

Personalet pa Hillerad Hospital eftersparger fremskudsvisitation, som er en ordning, hvor en
kommunes visitator opholder sig pa hospitalet pa faste tidspunkter og tilser kommunens borgere.
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7.3 Pludselige og hurtige udskrivelser

| falge Sundhedsaftale for Region Hovedstaden 2011-2014 (Region Hovedstaden, 2011) skal
hospitalet tidligt i indleeggelsesforlgbet vurdere og varsle relevante parter om patientens
funktionsniveau og behov efter udskrivelse, samt forventet tidspunkt for faerdigbehandling (ibid., p.
32). Det er selvfalgelig den ideale situation, men i palliative forlgb kan der opsta situationer, hvor
patienten/pararende pludselig @nsker, at patienten udskrives til hjemmet. Disse situationer er
organisationerne ikke nadvendigvis gearede til og det kreever ofte noget seerligt af personalet bade

pa hospitalet, men nok i iseer kommunen.

For Halsnaes Kommunes professionelle drejer udfordringerne sig isser om anskaffelse af
hjeelpemidler og de faglige ressourcer, en sygeplejerske siger: "Jeg synes, vi har oplevet nogle
gange, hvor en meget syg borger insisterer pa at komme hjem en fredag eftermiddag. Sa star vi
altsa uden plejeseng, uden baekkenstol, uden lift - det gar bare ikke.” Selvom der eksisterer et ngd-
depot, findes ikke alle hjeelpemidler her. Derudover kan det vaere vanskeligt pludseligt, at lsegge
mange flere besag ind i en weekend. Hillerad Hospital oplever, at det kan veere vanskelige at fa
kontakt til hjemmesygeplejen ved pludselige udskrivelser og seerligt pa fredage, en sygeplejerske

fortaeller:

Vi har faktisk en, jeg fulgte hjem fredag aften, fordi hun skulle hjem nu. Og det kom hun. Og
det var via hiemmesygeplejersken, hvor jeg madte hjiemmesygeplejersken hjiemme hos
hende og Falck osv. Og der var alle bare sa gode, alle dem der var involveret, Falck og
hjemmesygeplejersken... men det kraevede, at jeg brugte fredag aften pa det og ringede og
gjorde ved.

Som det fremgéar af citatet, kan pludselige udskrivelser kreeve, at professionelle personligt patager
sig opgaver udover arbejdets tid og rammer. Og der er noget, som tyder pa, at sundhedsaftalens
punkter vedr. udskrivelser (Region Hovedstaden 2011) har behov for supplement, nar der er tale
om patienter med palliative behov. Det leegges der i gvrigt ogsa op til i de nationale anbefalinger
for den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen 2011).

7. 4 Medicin

Undersggelsen viser, at der er flere problemstillinger i forhold til medicin ved sektorovergange for
palliative patienter. Det er et omrade, som i folge Sundhedsaftalen for Region Hovedstaden 2011-
2014 (Region Hovedstaden 2011) skal styrkes, bl.a. gennem sikring af at medicininformationer
folger patienter ved indleeggelse, udskrivning etc. Ifalge aftalen er det mal at udarbejde en
tvaersektoriel kommunikations- og samarbejdsmodel pa medicinomradet samt at understotte
implementering af Det Feelles Medicinkort (FMK). Styringsindikator er andel af patientforlgb, hvor
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der er ajourfgrte medicinlister ved udskrivninger (ibid., p. 19). | gjeblikket er processen vedr. FMK
forsinket, men informanterne i denne undersggelse fremhaever andre facetter, end dem FMK

umiddelbart kan lgse.

For det farste forteeller hjiemmesygeplejen om problemer knyttet til udskrivning af recepter: ”... de
kan ikke sa godt skrive ‘recept sendt til apotek’ eller givet en med hjem, néar der ikke er nogen
pdrarende til at hente... det tynger ekstra i palliative forlob.” P& plejecentrene gar man
opmaerksom pa, at personalet pa hospitalet glemmer, at plejecenteret ikke har et medicinskab, idet
borgerne anvender deres 'egen medicin’. Noget tilsvarende problematiseres af personalet pa
Arresgdal Hospice. De oplever, at medarbejderne pa hospitalet ikke teenker pa, at de ikke ligger
inde med speciel medicin. De praktiserende lseger problematiserer, at ”... det famoase medicinkort,
er sat i bero”. Men derudover fremhaever laegerne, at hospitalet ofte mangler at begrunde
seponering af preeparater (i palliative og ikke-palliative forlab), en siger: ”... hvis de fra sygehuset
seponerer et praeparat, sa skal der efter reglerne sta hvorfor. Det star der bare ikke.”

Problemstillingerne knytter an til opgaver i forbindelse med receptskrivning, speciel medicin og
manglende begrundelser for medicinaendringer pa Hillerad Hospital.

8. Samarbejde og organisering

| dette afsnit ses naermere pa udfordringer mere generelt set i forhold til samarbejdet og
organiseringen mellem og pa det basale og specialiserede palliative niveau. Ifglge de nationale
anbefalinger for den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen 2011) bar kommunerne og regionerne
bl.a. udarbejde planer for organisering af de palliative tilbud i regionen/kommunen, herunder
visitationsretningslinjer til de specialiserede tilbud i regionen (inden udgangen af 2013). Regioner
og kommuner bar ligeledes udarbejde samarbejdsaftaler for det tveersektorielle samarbejde om
patienter med palliative behov som supplement til sundhedsaftalerne. Regionerne er ansvarlige for
koordination af leegefaglig indsats i den sene/terminale fase, for at sikre aben indleeggelse for
relevante patienter med palliative behov, samt for at radgive det basale palliative niveau hele
dagnet. Kommunen har ansvar for at udpege en kontaktperson i den sene/terminale fase. Og
ledelserne i regioner, kommuner og almen praksis bar sikre, at de fagprofessionelle er
opmaerksomme pa de pargrendes behov (ibid., p. 10). Flere af disse anbefalinger er omrader, som
de professionelle i denne undersggelse oplever problematiske. Det drejer sig om:

e Arresgdal Hospice og Palliativ Enhed
e Tovholderfunktion og almen praksis’ rolle
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e Samarbejdet i kommunen
e Flowcharts/forlabsbeskrivelse/retningslinjer

| det efterfalgende beskrives udfordringerne indenfor hvert omrade.

8.1 Arresodal Hospice og Palliativ Enhed

Overordnet set er det palliative basale indsatsniveau tilfredse med samarbejdet med det
specialiserede palliative niveau. Men det er tydeligt, at personalet er i tvivl om, hvornar Palliative
Enhed eller Arresgdal Hospice er relevant i palliative forlgb samtidig med, at man oplever stor
variation i, hvornar der er ledige pladser pa de to institutioner. Personalet pa det basale palliative
niveau oplever, at der er uklarhed om "arbejdsdelingen” mellem de specialiserede enheder vedr.
hvilke patientgrupper enhederne tager imod, visitering, visitationsretningslinjer og
undervisningstiloud. Ogsa personalet pa de specialiserede enheder forteeller om uklarheder. Fx
har de udkegrende teams oplevet overlap i hjemmene pga. at de specialiserede enheder ikke
samkgrer visitationer/henvisninger. Personalet pa de specialiserede enhederne oplever, at deres
funktioner er "rimeligt ens”, og at de har "samme optageomrade’. Samtidig fremhaever personalet
pa Arresgdal Hospice, at de i modsaetning til Palliativ Enhed kan tilbyde, at patienter kan afslutte
livet pa en institution. Palliativ Enhed adskiller sig ifalge en leder fra enheden ved, "at vi ligger pa et
hospital og kan gore brug af alle de serviceafdelinger og seerlige specialer der ligge i umiddelbar
neerhed, behandlingstilbuddene, de palliative tilbud... vi er meget aktive.” Nogle af de
behandlingstilbud, som kan tilbydes, er, acitespunktur, blodtransfusioner, parenteral ernaering m.m.

Pa trods af at der er tvivl om, hvornar de to specialiserede niveauer kan/skal anvendes forgar der i
praksis valg. Neevner patienterne selv et specifikt gnske, forsgger man at efterkomme dette i farste
omgang, men ellers foregar det mere tilfaeldigt, hvor forhold som geografi, arkitektur, patientens
agnske for dadssted og muligheden for at e2endre dette gnske samt tryghed ved de specialiserede
tilbud har betydning. Personalet fra Hillerod Hospital fremhaever, at det kan vaere nemmere at
"sende en henvisning til A8, fordi det ligger teet pa”. Derudover naevner de, at gnsker patienten at
veere hjemme leengst muligt, kan valget vaere Palliativ Enhed. Er patienten derimod ” for darlig til at
komme hjem’, veelges hospice. Hiemmesygeplejerskerne forteeller, at det er som om, “at A8 bliver
opslugt af hospitalet”, mens Arresgdal hospice "ligger i skenne omgivelser” og er placeret i
naerheden. Det gar det nemmere at samarbejde — fx hvis "vi skal hente medicin”. Personlige
relationer og tidligere erfaringer med samarbejdet kan ogsa afgere, hvorvidt det ene specialiserede
tilbud veelges frem for det andet. En praktiserende laege formulerer det saledes: "Jeg ringer til
Frederikssund Sygehus og beder om at tale med X. Sa tager X nogle gange folk ind. Det karer
meget smidigt, og det er jo fordi jeg kender X, at jeg sa veaelger X.”
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Et seerligt forhold, som problematiseres bade af Hillerad Hospital, hjemmesygeplejen, almen
praksis og plejecentrene, er, at Palliativ Enhed ikke har tilknyttet laeger hele dagnet og ikke i
weekenden. Det kan indebeere, at patienter indleegges akut og at Arresgdal Hospice og udgaende
team er farste valg. Alle efterlyser leegedaekning pa Palliativ Enhed hele dagnet alle ugens dage.

Ifalge en leder fra Palliativ Enhed koncentrer enheden sig udelukkende om kreeftpatienter pa
nuveaerende tidspunkt ”..pga. ressourcer... selvom det ikke ligger i anbefalingerne... men aktuelt
kan vi ikke handtere andet end kreeftpatienter”. Derudover er lederne fra de specialiserede
enheder inde pa, at de maske ikke har faet formidlet, hvad de kan hver isaer, en siger:”... det
beerer nogle af de henvisninger vi far preeg af... hvor det er oplagt, at patienter ville kunne
varetages pa aflastningsplads i en periode.” P4 den anden side mener de, at de har en gruppe af
palliative patienter med palliative behov, som er ens og samtidig skal ”... vores patienter ikke vaere
i en kasse med mindre der er noget seerligt i den kasse, som kun de har brug for.”

Praksiskonsulenten fremhaever, hvordan det kunne veere en fordel med faelles visitering til
specialiserede palliative tilbud, fordi "... vi skal veere rigtig dygtige til mange ting og vi kan ikke
holde styr pa det hele, sa det kunne veere skont for 0s, hvis vi havde nogle specialiserede
mennesker, der kunne sige, at denne her patient med de her symptomer skal pa sygehus eller pa
hospice.” En af lederne fra de specialiserede enheder papeger felgende ulemper ved central
visitering: tab af patientnaerhed og patienthensyn/enske, centraladministration forsinker patienterne
og de specialiserede enheders mulighed for at opdatere ledige pladser.

De specialiserede enheder har afholdt to faellesmeder om aret, og indholdet har bl.a. veeret
diskussion af forskellen pa enhederne, hvad udkarende teams kan tilbyde og feelles
undervisningsseancer, hvilket eftersparges. Ifalge en leder pa en af de specialiserede enheder, sa
afholdes der ikke s& mange samarbejdsmader mere ... fordi vi synes, at det gar, uden at vi
behaver at holde maoder, men vi har kontakt og vi snakker om de patienter, der nogle gange er hos
jer og sygehuset eller omvendt. Sa snitfladerne er maske ikke sa skarpe.” Opsummerende tegner
der sig et billede af at valg af specialiseret palliative tiloud afhaenger af faktorer som:

e Patienten
o Konkret gnske om specialiseret tiloud
o Palliative behov
o ©nske for dgdssted
o Kraeftsygdom (Palliativ Enhed)
e Geografisk neerhed
e Fysiske omgivelser
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e Personlige relationer

e |aegetilknytning hele dagnet alle dage (24/7)
Og der eftersparges synlig, koordineret visitering/visiteringsretningslinjer til det palliative
specialiserede niveau og en synliggarelse af de specialiserede enheders saerkende.

8.2 Tovholderfunktion og almen praksis’ rolle

Praktiserende laeger fortaeller om, hvordan der er forskel pa generelt overblik i forhold til kraeft og
ikke-kreeft patienter, en siger det sdledes: "... der er feerre lose ender ved onkologiske patienter, ...
der er ikke nogen, der tarrer patienterne af... fordi der er flere ressourcer?”. Anderledes kan det
veere i forhold til andre sygdomme — fx KOL: "... man oplever, at ingen ligesom vil tage ansvaret,
hvor man star der og synes, at der skal ilt-behandling til i hiemmet og det er ambulatoriet, som skal
tage den beslutning og det har de ikke tid til lige nu.” Sadanne situationer farer ofte til indlaeggelse.

Hjemmesygeplejen og plejecentrene oplever, at de er tovholdere eller koordinatorer pa palliative
forlab generelt set. Fx forteeller en af sygeplejerskerne pa et plejecenter: "Vi er bindeled mellem
lzege og beboer og nogle gange ogsa de pararende og sygehuset”. Men de mener - ligesom
personalet pa Hillerad Hospital - at det kan vaere vanskeligt at afgere hvem, som er tovholder pa
den medicinske behandling og "det lzegefaglige”. Nogle problemstilligner, som formuleres fra
hjemmesygeplejen er: at praktiserende laeger ikke ved besked om medicineendringer, usikkerhed
om hvor ordinationer kommer fra, hvem skal tage sig af hvilke ordinationer, sygeplejerskerne
oplever, at de skal sgrge for, at alle er informeret om medicin, og at der mangler kommunikation
mellem Hillerad Hospital og hospice. Ogsa personalet pa Hillerad Hospital oplever, at det er
vanskeligt at afgare, hvem der er tovholder pa palliative forleb - fx hospice, udkerende teams eller
hjemmesygeplejen og hvem som “styrer medicinen” og de efterlyser retningslinjer vedr. ansvarlig
for "det leegefaglige”, nér patienten ikke er indlagt og ikke har tilknytning til det palliative
specialiserede niveau. Tilsvarende formulerer de praktiserende leeger, at det kan veaere vanskeligt
at finde ud af "hvem som har fat i den rode trad”. De vil gerne veere tovholdere, men fgler sig
"ydmyg” overfor rollen. Det specialiserede niveau har en lidt mere klar oplevelse af at vaere
tovholdere pa den medicinske behandling i forhold til patientens palliative behov, mens de mener,
at praktiserende laege skal veere tovholder pa den vanlige medicin. De gnsker at involvere
praktiserende lazege mere end i dag i palliative forlgb, idet de og personalet pa Hillerad Hospital
generelt set oplever, at praktiserende laeges involvering varierer og bl.a. er afhaengig af lsegens
kompetencer indenfor palliation og kendskab til patienten. Fx kan det ifglge lederne fra det
specialiserede niveau dreje sig om, at de "... slipper patienterne, ndr de kommer i en stabil fase.” |
falge praksiskonsulenten ”... har vi ikke noget imod at hoppe til og fra... vi skal bare vide det.”
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Manglende involvering af de praktiserende laeger kan ifelge Hillerad Hospital indebaere at palliative
patienter ”... henvender sig til Hillerod Hospital og genindlaegges pga. manglende plan vear.
symptomer og er angste, nar de er hiemme”. Omvendt papeger praksiskonsulenten, at ... lige sa
snart de ryger ind i hospitalsregi, sa mister vi dem pa et eller andet plan... det er fa oplysninger vi
far og de pararende refererer til hospitalsafdelingerne hele tiden... vi bliver koblet fra, vi kan ikke
falge dem simpelthen.” Nogle forslag er tvaerfaglige mader i hjiemmet/”netvaerksmader”, brev til
den enkelte leege om at specialiseret enhed “er pa banen”, feelles mader med laegerne og at
praktiserende laege begynder at tage over, "nar man begynder mere og mere med smertestillende

sammen med hjemmesygeplejen.”

Derudover oplever man, at det elektroniske kommunikationssystem er en barriere. Eksempler er,
at Palliativ Enhed ikke kan sende en “alle-mail”til de praktiserende laeger og Arresgdal Hospice
ikke har et koordineret system med Hillerad Hospital eller Halsnaes Kommunes system. Enkelte
professionelle fremhaever, at det faelles MedCom system kan afhjaelpe nogle problemer.

Generelt set er der gnske om at involvere praktiserende laege mere i palliative forlgb, og
tilsyneladende kan det veere vanskeligt at afgare hvem, som har tovholderfunktion i forhold til det
laegefaglige/medicinen. Derimod oplever plejepersonalet pa det basale niveau mere klart, at de har
en koordinatorfunktion i palliative forlab. Pa trods af, at det ma formodes, at Det Feelles
Medicinkort kan medvirke til at afhjaelpe nogle af disse udfordringer, er der behov for klare aftaler
vedr. ansvar pa det leegefaglige/medicinen i palliative forlab samt at overveje, hvordan det er
muligt at anvende, udbygge og/eller koordinere de elektroniske kommunikationssystemer og andre

kommunikationsmader.

8. 3 Samarbejdet i kommunen

Internt i kommunen er der ogsa udfordringer. Generelt set har de forskellige afdelinger lille
kendskab til hinandens arbejdsomrader i palliative forlgb. Fx formulerer sygeplejersker i
hjemmesygeplejen, at det er vanskeligt at finde frem til hvem, som er socialradgiver for hvilke
patienter og de oplever ikke, at der er noget formaliseret samarbejde. Medarbejdere fra alle
afdelinger efterlyser tvaerfaglige interne mader mellem de forskellige enheder i kommunen i
palliative forlob ud over det, som kan klares via mailen, en siger det saledes:

Selvom vi er ved at made os ihjel, sa... Vi kan aldrig nogensinde komme til at opna det der med
at virkelig forstd, at sagsbehandleren hun kontakter borgeren fordi, det skal hun rent faktisk i
forhold til loven. Alle de der forstdelser kan vi ikke fa fra hinanden, hvis vi kun sender mails til
hinanden. Hvis vi ikke sidder sammen og ogsa meget gerne sammen med borgeren og bliver
enige om: Hvad er det, der er vigtigt lige her, og hvorfor er det, at det der kan lade sig gore,
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men det, der kan ikke lade sig gare? Og fokus pa det rent sundhedsfaglige i forhold til: Jamen

hvad er det egentlig, der er pa spil for dette her menneske, som har dette her symptom?
Samarbejdet mellem hjemmehjaelpen og hjemmesygeplejen er praeget af omorganisering og fysisk
adskillelse. Personalet i hiemmehjeelpen oplever, at de ikke ved hvilke sygeplejersker, der er pa
job i deres distrikt, de “sendes bare ud og har mangelfulde oplysninger om borgerne.” De oplever,
at de tidligere havde mulighed for at fange noget for det blev et problem.” Pa trods af, at
sygeplejerskerne kan nas via telefonen, gnskes teettere kontakt og samarbejde med samt
undervisning af hjemmesygeplejerskerne. Om samarbejdet med hjemmehjaelpen forteeller
sygeplejerskerne, at de vurderer, hvornar der skal vaere social- og sundhedshjaelperne i palliative
forlab og at de oplever, at det kan veere vanskeligt for hjaelperne at veere i hjemmene. Det
understattes af hjeelperne selv, som isaer fremhaever, at det kan veere vanskeligt at have med de
pargrende at gare, og at de mangler "veerktajer’. Samtidigt forteeller hjaelperne om, hvordan
borgere, der udskrives fra hospitalet, generelt set opleves darligere end tidligere. Ogsa ledere af
hjemmesygeplejen/hjemmehjeelpen fremhaever, at der er behov for “udvikling af samarbejdet
mellem sygeplejen og hiemmehjaelpen”. Selvom det naevnes, at hjeelperne har mulighed for
sparring med sygeplejerskerne i forbindelse med "frokosten”, sa mangler der ’konkret, kontinuerlig
faglig sparring og undervisning til hjzelpen... i palliative forleb, sa hjaelperen ikke tror, at de skal ud
at vide, hvad en Tryghedskasse er og vaere med til at administrere den.”

Bade de praktiserende leeger, hjiemmesygeplejen og plejecentrene forteeller, at der af og til
afholder tveerfaglige hjemmebesgag. Det foregar lidt tilfeeldigt og afheenger af den enkelte laege og
nogle sygeplejersker forteeller, at ... laegerne skal presses”og flere ser gerne det ske mere
systematisk. Generelt set oplever kommunens sygeplejersker, at de praktiserende laeger er
"nemme at na via telefonen og isaer via akutnumre”i palliative forlgb. Flere af leegerne
problematiserer fredage, hvor ”... mange (red. hiemmesygeplejersker) ringer, som har et behov for
at fa klaret et problem lige nu for kl. 16, fordi sa er det laegevagten, sa er det en som slet ikke
kender patienten. Men det her med, hvis der er lavet en plan for, hvordan smertebehandlingen skal
veere, sd ...” Enkelte aftaler mere bevidst, at de inden en weekend holder kontakt med
hjemmesygeplejersken, hvis "noget har rort pa sig i lobet af ugen”.

Tryghedskassen er ogsa et tema, som de forskellige parter i kommunen forholder sig til.
Hjemmesygeplejerskerne og personalet pa plejecentrene forteeller, at den undervisning, som har
foregaet vedr. Tryghedskassen, har medfart mere viden om kassen og indholdet. Alligevel synes
de, at nogle praktiserende laeger er “meget tilbageholdende med ordinationerne.” Laegerne

formulerer, at de kan veere uenige med sygeplejerskerne om, hvornar der er brug for
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Tryghedskassen, idet de oplever 'vi bliver tit kontaktet typisk en fredag, hvor: Nu er det weekend,
hvordan skal vi komme gennem uden en tryghedskasse?” De synes, at det problematisk, at de kan
komme i en situation, hvor der i al hast skal tages beslutning om Tryghedskasse, ordinationer m.m.
til en patient, de maske ikke kender. Tryghedskasse bgr ifglge leegerne anvendes til "ustabile
patienter”, hvor det kan "ga hurtigt” og hvor der kan “opsta problemer’. Leegerne gnsker ikke
"paniksituationer” og praksiskonsulenten fremheever, ”... at det kan trigge en praktiserende laege,
at 14 at vide hvad han skal gore. Han vil selv tage beslutningen.”

Endnu en udfordring er patienters mulighed for palliativ fysioterapi, nar de opholder sig hjiemme.
Hjemmesygeplejen, praktiserende laege (og Arresgdal Hospice) problematiserer, at trods en
“terminalerklzering’, sa er palliativ fysioterapi ikke altid vederlagsfrit for patienten. Problemet er, at i
Halsnaes Kommune skal fysioterapeuten vaere medlem at sygesikringen, og ikke alle
fysioterapeuter har palliative kompetencer. Det kan vaere problematisk, hvis en patient har brug for
lymfedraenage og ingen fysioterapeuter kan udfgre dette. | sddanne situationer har der veeret
eksempler pa, at patienten selv ma bezere udgiften eller kares til hospitalet pa trods af en darlig

almentilstand.

Sammenfattende handler udfordringerne i Halsnaes Kommune om at etablere strukturerede
muligheder for at de professionelle i hjemmesygeplejen og hjemmehjaelpen mades og vidensdeler
vedr. patienter i palliative forlab; hjemmesygeplejen og hjemmehjaelpen bliver klar over
ansvarsomrader i palliative forlgb; tvaerfaglige mader mellem relevante afdelinger i Halsnaes
Kommune i palliative forlgb; starre faglig bevidst planlaegning af tvaerfaglige hjiemmebesag mellem
hjemmesygepleje/plejecentre, praktiserende laege samt patient og parerende; samarbejde vedr.
plan for patient/pararende ud over dagtid og i weekenden/pa helligdage fx i forhold til medicin; og
udbygning mulighed for palliativ fysioterapi.

8.4 Flowcharts / forlgbsbeskrivelse /retningslinjer

Umiddelbart lader det til, at ingen af de involverede enheder arbejder efter retningslinjer i palliative
forlab. Personalet fra Hillergd Hospital efterlyser retningslinjer vedr. udskrivelse, hvem som har det
laegelige behandlingsansvar og foreslar konkret, at der kan udarbejdes forskellige "modeller eller
flowcharts for palliative forlob”. Det kunne fx dreje sig om en model, hvor patienten har stdende
indlzeggelse plus afslutning pa hospice og minus udkgrende team. En anden model kunne veere,
at patienten var hjemme med udkgrende team fra Palliativ Enhed eller udkarende team fra
Arresgdal Hospice. Til disse modeller kunne knyttes “flowchart eller retningslinjer med angivelse af
professionel ansvarsfordeling”. Ifalge personalet kunne det give patient og pararende tryghed og
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lette de professionelles arbejde. Hiemmesygeplejen efterlyser retningslinjer vedr. “praktiske ting,
kommunikation og involvering af palliative teams”. De gvrige kommunale afdelinger mener ogsa, at
generelle retningslinjer pa det palliative omrade kunne vaere en hjeelp. De praktiserende laeger
papeger, at retningslinjer kan have fordele, men ogsa kan “flytte fokus fra patienten til skemaer”
ligesom de kan veere "abstrakte, fierne og give for standardiserede forlob”. Medarbejdere pa
Arresgdal Hospice fremhaever, at retningslinjer kan indebaere mere systematisk arbejde og mere
ensartede faglige vurderinger.

Som det fremgar, fremhaeves bade fordele og ulemper ved retningslinjer. Umiddelbart lader det til,
at de forskellige professionsgrupper efterlyser retningslinjer/forlabsbeskrivelser/flowcharts, som i
hgjere grad giver et organisatorisk overblik over typer af palliative forlab og ansvarsfordeling
mellem de forskellige organisatoriske enheder og professionelle.

9. Kompetencer, uddannelse og radgivning

| falge Sundhedsstyrelsens anbefaling (Sundhedsstyrelsen 2011) kan kompetencer inden for det
palliative omrade beskrives pa tre niveauer: basalt, udvidet og specialiseret. Basalt
kompetenceniveau (A) er kompetencer, der formidles via formel uddannelse pa relevante korte,
mellemlange og lange grunduddannelser. Kompetencerne anvendes pa basalt niveau og som
udgangspunkt pa specialiseret niveau. Udvidet kompetenceniveau (B) kan formidles via formel og
ikke-formel uddannelse og kompetencerne anvendes pa basalt niveau i almen praksis, kommuner
og pa sygehusafdelinger samt pa det specialiserede niveau. Specialiseret kompetenceniveau (C)
er szerlige uddannelsesmaessige kompetencer malrettet ledere, undervisere og forskere, som
formidles via formel efter- eller videreuddannelse til professionelle med relevant erfaring pa niveau
(B). Ifalge Sundhedsstyrelsen anbefales:

e Kompetencerne inden for det palliative omrade kan beskrives pa niveau A, B og C.
Samtidig bar der for relevante uddannelser beskrives, hvilke kompetencer der kraeves pa
de tre niveauer

e Inden 2013 bar der undervises pa relevante grunduddannelser (min. sundhedsfaglige) i
palliative begreber og kompetencer

e Kompetencer inden for det palliative omrade indarbejdes i alle relevante grunduddannelser
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e Det er en lokal ledelsesmaessig opgave at sikre relevante kompetencer hos
medarbejderne, hvorfor der bar vaere planer for kompetenceuavikling for relevant personale
pa det palliative omrade (ibid., p. 9).

Dvs. ledelserne pa Hillerad Hospital, de specialiserede enheder og i Halsnees Kommune har
ansvar for at sikre relevante kompetencer og udarbejde en plan for kompetenceudvikling af
personalet.

Palliativt Videncenter kortlagde i 2010-2011 den kommunale pleje (Karstoft, Fisker Nielsen &
Timm, 2012). Her fremgar det bl.a. at ca. 37 % af lederne (i hjemmehjaelpen, hjemmesygeplejen,
pa plejecentre) angav, at en eller flere medarbejdere har en palliativ efter-eller videreuddannelse,
mens 60 % ikke har. Mens 66 % af sygeplejeenhederne har mindst en medarbejder med palliativ
efteruddannelse, er det samme geeldende for under 20 % af hjemmehjselpenhederne. Og ca. 57 %
af lederne angav videre, at de har personale, som fungerer som nggle-/ressourceperson (= et
medlem af personalegruppen med seerlige kvalifikationer for den palliative indsats) (ibid., p. 20-23).
Dvs. man ma formode at hjemmesygeplejen i Halsnaes Kommune kan have flest
sygeplejersker/plejepersonale med kompetencer pa niveau (B) og/eller (C) set i forhold til
plejecentre og hjemmehjeelpen.

Denne undersggelse viser, at internt i Halsnees Kommune (Hjemmehjeelp, Hiemmesygepleje og
plejecentre) bestar medarbejdernes kompetencer overvejende af viden fra grundskoleforlgb og
enkelte tilfaeldige kursusdage - dvs. Sundhedsstyrelsens niveau (A). Der er ifglge medarbejderne
ikke sat fokus pa et feelles kompetencelgft vedr. pallitaion. En sygeplejerske forteeller: ... jeg har
snakket med vores leder om at fa det udkerende team fra hospice ud og snakke om, hvad det er
de kan tilbyde... men det er bare ikke rigtig blevet til noget endnu.” Medarbejdere i
hjemmehjaelpen eftersparger veerktojer’ om kommunikation og viden om palliation. Flere papeger,
at de unge kollegaer har faerre kompetencer, hvorfor de aldre saettes ind i palliative forlab. Der
foregar ingen formel og systematisk evaluering af palliative forleb, som kan bidrage til lzering. Den
laering, som foregar blandt Halsnaes Kommunes ansatte, er, nar medarbejderne “hjeelper”,
radgiver” og “superviserer hinanden”i hverdagen, eller nar man ringer til de specialiserede
enheder med henblik p& "vejledning og radgivning”. Personalet fra Job og Arbejdsmarked,
Velfaerdsservice samt Familie og Barn har ingen kurser/unddannelse i palliation og mener ikke
umiddelbart, at de har behov for det.
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De praktiserende leegers palliative kompetencer stammer overvejende fra deres
grunduddannelsesforlgb og enkelte kursusdage — dvs. Sundhedsstyrelsens niveau (A). De
anvender ofte den laege/overlaege, som star nederst pa patienternes epikriser og sjeeldent de
specialiserede enheder, hvis de har behov for radgivning. Laegerne oplever, at de mangler
kompetencer vedr. kommunikation — fx nar patienterne overgar fra “kurativ til palliativ fase...
terminalfasen osv.” Derudover formulerer laegerne gnske om undervisning vedr. ansggninger og

blanketter i palliative forlab.

Personalet fra Hillerad har blandede palliative kompetencer svarende til niveau (A) til (C) — dvs.
nogle har kompetencer pa grunduddannelsesniveau, andre har kurser fra DSR, Skt. Lucas
Hospice, nogle har diplomuddannelse og en lzege er i gang med den feelles nordiske uddannelse i
palliation. Hillerad Hospital anvender overvejende Palliativ Enhed, hvis de har brug for
undervisning, radgivning og supervision pga. fysisk beliggenhed og organisatorisk samhgrighed.

Personalet pa Arresgdal Hospice og Palliativ Enhed har forskellige kompetencer svarende til
niveau (A) til (C). Nogle har udelukkende klinisk erfaring med palliation, andre har en
negglepersonsuddannelse, diplom moduler/uddannelse, onkologisk efteruddannelse og kurser fra
andre specialiserede enheder. P4 Palliativ Enhed foregar der regelmaessig supervision for
plejepersonalet i grupper en gang om maneden. Derudover er det muligt at modtage tveerfaglig
“defriebing” i saerlige patientforlab — begge dele ved enhedens psykolog. Medarbejderne fra
Arresgdal Hospice modtager supervision regelmaessigt med en psykolog fra Hillerad Hospital i
tveerfaglige grupper og for laegerne monofaglige grupper. Derudover modtager hospicets ledelse
supervision pa den ledelsesmaessige del. Derudover forteeller de specialiserede enheder, at de
kan fa radgivning internt af kollegaer eller af ledelsen. De tiloyder undervisning til
hjemmesygeplejeenheder, plejecentre, leeger m.m. enten ved direkte forespoargsel eller ved at
sende invitation ud. Der foregar ikke samarbejde mellem enhederne i forhold til at koordinere dette
arbejde. Personalet pa begge specialiserede enheder eftersparger uddannelsestilbud for det
specialiserede niveau sammen. Lederne af de specialiserede enhederne synes, at det er en
udfordring og vanskeligt at koordinere feelles undervisning af det basale palliative niveau og
oplever, at “hverdagens travihed” ofte indhenter undervisningstilbuddene, saledes at dét, som var

planlagt, m& aflyses.

Samlet set er der behov for, at ledelsen i Halsnaes Kommune udarbejder en plan for
kompetenceudvikling af kommunens personale. P& nuveerende tidspunkt méa det vurderes, at
medarbejdernes niveau overvejende befinder sig pa niveau (A) og ifalge Sundhedsstyrelsens
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anbefalinger er der ogsa behov for kompetenceniveau (B). Derudover kunne systematisk
evaluering af palliative forlab medvirke til leering i organisationen. Ogsa de praktiserende laeger har
behov for at udvikle kompetencer indenfor det palliative omrade. Ifalge Sundhedsstyrelsens
anbefalinger er det specialiserede niveau forpligtet til at radgive/undervise det basale niveau. Da
bade Palliativ Enhed og Arresgdal Hospcie har optag fra Halsnees Kommune kunne det veere en
fordel, at disse to specialiserede enheder koordinerede deres tilbud og at enhederne derudover
afholdt faelles undervisning for eget personale.

10. Gkonomi og antal borgere i palliative forlob de seneste par ar i
Halsnaes Kommune

Disse beregninger har fokus pa Halsnaes Kommunes udgifter i forbindelse med borgeres
tilknytning til det palliative specialiserede niveau — konkret drejer det sig om Den Palliative Enhed,
Hillerad Hospital og Arresgdal.

| alt har 31 borgere fra Halsnees Kommune i 2011 haft besgg fra Det Udgaende Hospiceteam
(Arresgdal Hospice). Det er fra Region H, afdelingen for @konomi og Udvikling oplyst, at der ikke
betales seerskilt for borgere tilknyttet Det Udgaende Hospiceteam. Udefunktionen finansieres i
samme grundbudget som de faste pladser pa hospice. Halsnaes Kommunes udgifter er for 2010 og
2011 fglgende:

Tabel 2: Udgifter til degnophold pa Hospice (Halshaes Kommune)

Ar Borgere | Liggedage | Dagtakst | Samlet udgift
2010 19 186 1819 Kr. 338.334
2011 27 426 1834 Kr. 781.284
2012 10 161 1871 Kr. 301.231
(indtil 1/7)

Dagstaksten pa hospice er den samme takst, som betales i ventedage. De 19 borgere, som var
indlagt pa hospice i 2010, var i gennemsnit indlagt 9,8 dage, mens de 27 borgere, som var indlagt i
2011, var i gennemsnit indlagt 15,8 dage.

| 2011 har 21 patienter fra Halsnaes Kommune ifglge Palliativ Database haft kontakt til Palliativ

Enhed pé Hillerad Hospital. Det er ikke muligt at differentiere, hvor mange der har veeret indlagt,
haft kontakt til det udkerende team eller kommet i ambulatoriet.
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Plejeorlov og udgifter
Nedenstaende tabel 3 er en opgarelse vedr. antal pargrende til borgere i terminale forlgb med
bevilget plejevederlag:

Tabel 3: Opgearelse over plejeorlov til pargrende i palliative (terminale) forlgb.

Arstal 2009 | 2010 2011

Antal pargrende 11 17 13

Ifalge en samlet opgarelse for 2011 (tal, som er rapporteret til Danmarks Statistik) fra Halsnaes
Kommune fik i alt 13 husstande plejevederlag (§ 119) i 2011. Heraf var 8 borgere under 67 ar og 5
borgere 67 ar eller over. Seks af de 13 borgere modtog anden hjeelp til pasning af deende - alle
disse borgere var under 67 ar. Udgiften var pa i alt 872.037 kr. i 2011.

Halsnzes Kommune har endvidere i 2011 i alt haft en udgift p4 25.000 kr. til syv borgers palliative

fysioterapi.

| alt har udgiften for Halsnaes Kommune til hospice, plejeorlov og palliativ fysioterapi udgjort
1.678.321 kr.. Dertil kommer udgiften til medfinansiering vedr. borgernes forbrug af ydelser pa
hospital bl.a. ydelser fra Palliativ enhed, hvilket ikke har veeret muligt at opgere.
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Bilag 1: Interviewguide til medarbejdere
Tema 1: Samarbejdet mellem de organisatoriske enheder

Opgaverne (hvad er opgaverne i palliative forlgb)
Samarbejdet (hvem, hvad fungerer godt / hvor udfordringer/ hvordan forbedres)
Kommunikation (hvem, hvad fungerer godt /hvor udfordringer/ hvordan forbedres)
Tveersektorielle udfordringer (hvem, hvad fungerer godt/udfordringer/hvordan forbedres)
o Hvordan fungerer overgange mellem indlaeggelse og udskrivelse?
o Hvordan sikres sammenhaenge pa tveers af sektorer
o Ansvar og snitflader mellem almen praksis, kommune, hospital og hospice,
udgaende teams?
» Hvilke er de? (hvad fungerer godt/udfordringer/hvordan forbedres)
e) Tveaerfaglige udfordringer (hvem, hvad fungerer godt/udfordringer/nvordan forbedres)
o Hvilke fagpersoner indgar i forlabene?
o Tilbydes relevante tveerfaglige indsatser ift. patentforlagb?
o Hvordan sikres involvering af relevante samarbejdspartnere — herunder almen
praksis
f) Tovholder (hvem, for hvad, hvornar)?
g) Tryghedskasse
a. Samarbejde mellem hospice, almen praksis og kommunen — herunder hvem
ordinerer?
h) Rammer og strukturer for palliative forlgb?

2oo2

Tema 2: Ressourcer, kompetencer, viden mm.

a) Kompetencer
o Huvilke har I? (hvad fungerer godt/udfordringer/hvordan forbedres)
o Hvordan sikres relevant udnyttelse af ressourcer og viden bedst muligt i det enkelte
forlab?
o Hvem, hvad og hvornar?
b) Supervision og radgivning
o Hvad, af hvem, hvornar? (godt / udfordringer)
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Bilag 2: Interviewguide til ledere

(Gennemgéaende spargsmal: Hvad taenker | om det?)

1. Forstaelse af palliation

At screene borgere — forstaelse af palliationsbegrebet: Stort set alle szetter lighedstegn
mellem pallaition og terminalt forleb; Hillerad Hospital oplever at det er vanskeligt
tveerfagligt at beslutte hvornar et forlab er palliativt + hjspl. kommer lidt hen ad vejen og
hospitaler karer pa for leenge.

2. Samarbejde mellem det basale og specialiserede palliative niveau:

o Rollefordeling - tvivl om hvornar den ene eller anden institution - tilfeeldigt +
personlig kontakt ofte afgarende; oplever begge inst. i samme forlgb => feelles
visitation; tvivl om visitationskriterier; tvivi om aben indleeggelse er mulighed;
undervisningstilbud tilfaeldige => gnske om at samkgre deres undervisningstilbud

o Almen praksis’ rolle i palliative forleb: A8/HO/hjspl. gnsker e.l. mere involveret —
bliver ofte de-koblet; hj.spl. oplever at samarbejdet med e.l.afhaenger af den enkelte
leege, viden, kontakt til familie. Nogle er vanskelige at na pr. tIf; skal presses til
hjemmebesag.

o Tovholder: De forskellige faggrupper (Hillerad Hospital, PLC) oplever, at det kan
veere vanskeligt at finde ud af hvem som er tovholder pa palliative forleb — fx
medicin og andre funktioner/medicin - specialister og e.l./mere ift. ikke-kraeftptt vs.
kreeft.

o Fysioterapi: Halsnaes har skoret i bevillinger => ikke penge til pall. fys. => fys. skal
veere medlem af sygesikring (fx problem ved lymfodembehandling)

o Samarbejdspartnere oplever at det er et problem at A8 mangler degndaekning af
laeger

o AB8/HO gnsker at udvide deres samarbejde ud over de to arlige mader

3. Sektorovergange (snitfladeudfordringer):

Informationsoverlevering (fx v/ udskrivelser): Usikker vedr. udskrivelsesprocedure
(hjspl); mangler udskrivningskonferencer (hjspl, A8/HO); sygeplejerapporter mangelfulde
=> aftagere ikke klaedt godt nok pa fra begyndelsen; Hillerad Hospital problem at skrive
plejeforlabsplan, mangler personlig kontakt med hjspl; aflastningspladser for ikke-terminale
ptt. kan veere en mangelvare; Almen praksis oplever, at der gar lang tid fer epikrise
kommer.

Hjeelpemidler: en udfordring — fx fredagsudskrivelser; udfordring at finde ud af hvem, som
skal sgrge for hjaelpemidler (snitfladeproblem)

Fredage: problem med fredagsudskrivelser (hjeelpemidler, medicin, nomering) og
hastekontakt fra hjspl. til e.l. fredag eftermiddag (vurdering, medicin- fx tryghedskasse)
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¢ Medicinen: et problem ved udskrivelser + ved flere professionelle i palliative forlgb: fx hvis
preep. sep. savner e.l. begrundelse; specielt medicin bliver ikke givet med hjem/pa
institution; hvem har ansvar for hvilken del af medicinen — fx nar A8/HO og e.l. er
indblandet; tvivi om kommunikation ml. e.l. og hospice + Hillerad Hospital og e.l. => spl.
skal sgrge for at alle er informeret (ikke vores rolle); hvem tager sig af hvilke ordinationer;
ved indl. pa Hillerad Hospital oplever pl.centre at der er kludder i medicinen.

O

Tryghedskasse: efter uv. fungerer fint MEN: tryghedskasse ikke altid nedvendig +
andenhandsberetninger fra hjspl. (e.l.) modsat oplever pl.centre at e.l. er
tilbageholdne;

e Visitation i kommune: At komme igennem til visitation + abningstider (iseer fredage)+
hjemmeside vanskelig (Hillerad Hospital, HO,);

4. Samarbejde mellem hjemmehjaelp og hjemmesygepleje (+ internt i kommune)

O

Hjemmehjeelp ansker teettere kontakt og samarbejde med spl (undervisning og i
praksis); oplever mangelfulde oplysninger, bliver bare sendt ud; kan veaere
vanskelige at na pr tlf.

internt i kommunen gnskes mgder + ansigter pa frem for emails, idet det letter
samarbejdet;

Med socialradgivere: hjspl. vanskeligt at finde ud af hvem borgerens
soc.radgivere; intet formaliseret arbejde.

5. Kompetencer/uddannelse/radgivning

O

Hjemmespl+hjemmehjeelpens+e.l. kompetencer vedr. palliation bestar fra
grundskoleforlob+ enkelte kursusdage; oplever at de mangler viden om palliation
— fx kommunikation ved overgang fra kurativ til pall+terminal fase + forskellige
terminalansggninger ; efterlyser strategi fra kommunen pa omradet.

Tilfeeldigt hvem som anvender hvem ifm. undervisning/radgivning: Fx Hillerad
Hospital anvender ofte A8 til undervisning (teet pa)

De fleste enheder radgiver hinanden og man ringer til A8/HO ved behov (HO
eneste sted med regelmaessig supervision)
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Halsnaes

t? Kommune

Bilag 3: Tilleeg fra involverede parter

Dette bilag er udarbejdet, som et tillaeg til rapporten med information om nogle af de aftaler og
vejledninger, som er pa det palliative felt til gavn for samarbejdet mellem Region Hovedstaden,
Arresgdal Hospice, almen praksis i Halsnaes Kommune og Halsnaes Kommune.

Kontakt til Halshaes Kommune:

Visitationen tlf. 4778 4344 kl. 10 til 14 og torsdag tillige kl. 14 til 18. Fredag er dette
telefonnummer lukket, men "hospitalstelefonen” er aben pa 4778 4399 alle dage kl. 9.00 til
11.30 og 12.30 til 14.00 fredag dog kun til kl. 13.

Visitationen kontaktes ved behov for:

personlig og praktisk hjeelp

hjaelpemidler

ansggning om plejeorlov

ansggning om sygeplejeartikler herunder palliativ fysioterapi (ikke
lymfadembehandling, som er en hospitalsopgave)

o ophold pa midlertidig degnplads

o plejehjemsindstilling

O O O O

Hjemmesygeplejen er selvvisiterende og kontaktes pa telefon 4778 4337 kl. 8 til 10 og 13 til
15. Udenfor telefontiden (fx aften og weekend) kan ringes pa akuttelefonen 4777 1111.

Der kan ligeledes tages kontakt til Visitationen, som vil stile om til hjemmesygeplejen ved behov for
visitation til sygepleje. Der skal saledes ved behov for sygepleje tages direkte kontakt til
Hjemmesygeplejen og der kan overleveres faglige informationer direkte.

Treaening og aktivitet tif. 4778 4340 kl. 8 — 9

Traening og aktivitet kontaktes ved behov for genoptraening efter Serviceloven. Genoptraeningsplan
sendes elektronisk.

Henvisning til Arresgdal Hospice
Der henvises til hjemmesiden, hvor ansggningsskema printes:
http://www.arresoedal-hospice.dk/Admin/Public/Henvisningsblanket_2012.pdf

Falgende kriterier skal vaere opfyldt for at en patient kan henvises til indleeggelse pa
hospice:

e At patienten selv gnsker indleeggelse pa Hospice

e At patienten har symptomer af fysisk, psykisk, social og eksistentiel art, der kraever
specialiseret tvaerfaglig palliativ behandling og pleje

e At helbredende behandling er afsluttet
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e At patientens sygdom er uhelbredelig, fremskreden og at patienten har kort restlevetid

e At patienten pé et velinformeret grundlag ved, at behandling nu er lindrende, og at fortsat
helbredende behandling ikke er mulig

e At patienten er gjort bekendt med at opholdet kan veere af kortere varighed, safremt
tilstanden bedres og patienten kan udskrives til eget hjem eller andet ophold

e At det er etisk forsvarligt at transportere patienten til hospice

Arresgdal Hospice modtager ikke patienter, som ikke har nogen symptomer, men alene har et
plejebehov fordi de er deende. Ligeledes modtages ikke patienter, der er bevidstlgse eller naesten
ukontaktbare, hvor patienten derfor ikke selv kan tilkendegive ansket om indlaeggelse pa hospice.
Patienter med demens kan séledes heller ikke modtages.

Formalet med patientens ophold pa Arresgdal Hospice er at lindre flest mulige symptomer ved
hjeelp af specialiseret palliativ behandling og pleje for derved at give patienten en bedre livskvalitet
i den resterende del af sit liv.

Henvisningsblanket og samtykkeerklzering kan downloades under punktet KONTAKT og derefter
HENVISNING.

Det Udgaende Hospiceteam

Det Udgaende Hospiceteam (UHT) er en integreret del af Arresgdal Hospice. UHT er et tilbud til
patienter, der gnsker at dg hjemme og til de patienter, der gnsker at blive i hjemmet s& leenge som
muligt for til slut at blive indlagt pa hospice.

UHT bestar af 4 sygeplejersker, laege og sekreteer.

UHT tilbyder specialiseret lindrende indsats, i samarbejde med praktiserende lsege og
hjemmepleje, til patienter med belastende symptomer som smerte, kvalme, vejrtraekningsbesveer,
treethed og andre fysiske symptomer.

Endvidere ydes der:

e statte til psykiske problemer

o stgtte til Andelige og eksistentielle overvejelser
e stptte til pargrende

e opfelgende samtale efter dadsfald

Der foretages visitationsbesag i hjemmet eller pa hospitalet ca. 2 — 4 dage efter modtagelse af
ansggningen.

Safremt patienter udskrives til hjemmet eller aflastningsplads/plejehjem tilbydes de fortsat hjaelp og
stotte fra UHT.

Hjeelpen ydes primaert ved hjemmebesag ca. hver 14. dag.
UHT kan kontaktes ml. 8 — 15 pa telefon 47 78 70 15
Fra kl. 15 — 08 kan personalet pa hospice kontaktes pa telefon 47 78 70 00

Yderligere oplysninger findes pa vores hjemmeside.
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Henvisning til Palliativ Enhed, Hillerad Hospital:
Fra hjemmesiden:

http://www.hillerodhospital.dk/menu/Afdelinger/OnkologiskPalliativAfdeling/OmAfdelingen/

Palliativ Enhed :

Palliativt Afsnit A8

A8 har 5 sengepladser, heraf 3 enestuer og er beliggende pa plan 4 pa Frederikssund Hospital og
er saledes en udefunktion fra Hillerad.

Palliativt Afsnit A8 modtager voksne, uhelbredeligt syge kraeftpatienter med kompleks
symptomatologi og seerligt behov for tvaerfaglig indsats.

Patienten kan henvises til ambulant tilknytning eller indlseggelse i kortere eller laengere tid. Der
stiles mod udskrivelse, nar patienten er optimalt lindret. Efter udskrivelse kan patienten blive fulgt
ambulant.

Det Palliative Team
Teamet bestar af 3 sygeplejersker, Lena Balle, Dorte van der Merwede og Anja Kjems Jakobsen,
der alle 3 er erfarne kreeftsygeplejersker med stor viden indenfor det palliative felt.

Teamet har kontakt til patienter med uhelbredelig kreeftsygdom i hele omrade Nord. Teamet har
dels direkte patientkontakt til patienter med komplekse, palliative problemstillinger og dels en
vejledende, radgivende og undervisende funktion for tveerfaglige samarbejdspartnere i bade
primeaer- og sekundaer sektor.

Teamet visiterer patienter efter henvisning fra samarbejdspartnere ved visitationsmgder 1-2 gange
ugentligt. Henvisning af patienter kan ske ved direkte henvendelse til teamet pr. telefon, fax eller
mail. Henvisninger skal indeholde et kort oplaeg.

Se pjece fra Palliativ Enhed.

http://www.hillerodhospital.dk/NR/rdonlyres/AFOBA471-1485-44F3-951 E-
A4522AA044E9/0/velkomstpjece PalliativEnhed.pdf

Lymfedembehandling

Dette er en hospitalsopgave. Patienterne behandles i dag ambulant af uddannede
lymfedemterapeuter pa Hillerad Hospital. Der har gennem det seneste ar vaeret dialog mellem
Halsnaes Kommunes praksiskonsulent og relevante parter fra Region Hovedstaden for at fa
afklaret om hospitalet kan give lymfgdembehandling i hjemmet. Det er af Hillerad Hospitals
sygeplejedirektar fastslaet, at det er en hospitalsopgave, ogsa selvom borgeren opholder sig i
hjemmet i en palliativ fase. Der foregar saledes i gjeblikket undersagelser af behovet for
lymfgdembehandling hos borgere i palliative forlgb i hjemmet samt undersggelser af, hvordan
hospitalet kan organisere denne opgave hos borgere, som ikke kan forlade hjemmet. Det er ikke
en opgave, som skal lgses af kommunen i relation til betaling for palliativ fysioterapi og de
geeldende regler ang. dette i relation til Serviceloven.
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Pa www.vip.regionh.dk kan sgges pa alle vejledninger gaeldende pa hospitaler i Region H. Her
kan fx sgges pa palliation.

Henvisning til Palliativ Enhed, Hillerad Hospital:
http://vip.regionh.dk/VIP/Admin/GUI.nsf/Desktop.html
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