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Forord af CEMTV

Den palliative omsorg og pleje har de seneste ar varet genstand for stigende opmarksomhed. Ikke mindst
behovet om udvidelse af antallet af hospicepladser har veret genstand for sével politisk som faglig debat.

Fra og med 2004 er der afsat midler p& Finansloven til udbygning af hospicekapaciteten. Midlerne skal blandt
andet vere med til at styrke udgiende hospiceteams og oget sammenhang mellem hjemmepleje og sygehus.

Dette gor en belysning af en udgiende og teambaseret hospicefunktion som et supplement til en udvidelse i
antallet af de egentlige hospicepladser aktuel og relevant.

Nearvarende rapport er en systematisk MTV-inspireret evaluering af den palliative indsats i en udgidende
teamfunktion, et palliativt netverk — i rapporten kaldt Hospice uden mure.

Hospice uden mure er ikke et alternativ til et egentligt hospice. Det palliative netvark henvender sig til den
langt sterre gruppe af terminale patienter, som foretreekker at do i eget hjem, men som kraver stor palliativ
omsorg og pleje. En del af disse patienter vil ikke blive anset som relevante for hospice.

Rapporten konkluderer, at et palliativt netvaerk som Hospice uden mure har flere dbenlyse fordele for bade
patient, parerende og personale — men konkluderer ogsd, at det byder pa organisatoriske udfordringer. Det har
desuden ikke varet muligt at dokumentere de forventede besparelser som folge af feerre og kortere indleggelser.

Som beslutningsgrundlag peger rapporten ikke entydigt i en bestemt retning. CEMTV finder dog, at rappor-
ten er et nyttigt inspirationsmateriale for amter og de kommende regioner i forbindelse med planlegningen
af den palliative indsats.

Rapporten udgives i CEMTVs serie »Medicinsk Teknologivurdering — puljeprojekter«, som forudsatter, at
rapporten har undergdet eksternt peer-review. Puljeprojekter er enten helc eller delvist finansieret af CEMTYV,

men udferes uden for centrets regi.

Center for Evaluering og Medicinsk Ieknologivurdering
September 2005

Finn Borlum Kristensen
Centerchef
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Sammenfatning

Nearvarende projekt har i en MTV-ramme systematisk evalueret den palliative indsats i et palliativt netverk —
Hospice uden mure — i Odder og Skanderborg kommuner.

Formalet med Hospice uden mure er, via etablering af en tvarsektoriel organisation, at give uhelbredeligt
syge og deende et afsluttende forlgb pa livet, hvor den lindrende pleje og behandling er optimal og tilrettelagt
med udgangspunkt i patientens og familiens gnsker og behov. Der er sdledes fokus pd et sammenhangende
forlgb for den deende patient og de parerende.

Projektet synes samlet set at give indtryk af et palliativt netveerk — i form af Hospice uden mure — med flere
dbenlyse fordele bade for patient, parerende og personale. MTV-projektet har omvendt ogsd vist, at der er pd
enkelte omrider er forhold ved Hospice uden mure, som kan forbedres. Amter og sygehuse, der i dag enten
ikke har palliative teams eller kun teams med begraenset udgiende funktion og samarbejde med primersekto-
ren, kan derfor drage nytte af nogle af erfaringerne fra Hospice uden mure.

Denne evaluering af Hospice uden mure har taget udgangspunkt i en medicinsk teknologivurdering (MTV), og
har dermed haft det mest alsidige og brede grundlag for en evaluering, da den bade inddrager forhold og konse-
kvenser for det enkelte individ og for samfundet. Et bredt og alsidigt grundlag som input til beslutningstagen.

Baggrund

I valget af behandlings- og plejetilbud i den terminale fase er der indbygget et dilemma i hensynet til individet
og samfundet. P4 den ene side skal de tilbud, der stilles til ridighed for den deende i den sidste tid, klart
have til formdl at bidrage til en verdig afslutning af livet. Dette er uden tvivl centralt for en palliativ indsats.
P4 den anden siden vil beslutningstagere vurdere og prioritere palliative tilbud i gkonomisk henseende i
forhold til tildelte budgetrammer. Dette ses senest af Folketingets beslutning om at etablere en hospicepulje
pa 20 mio. kr. il stette til oprettelse af hospices i amterne.

Formalet med MTV-projektet har veret at belyse konsekvenserne ved en netvarksbaseret organisering som
Hospice uden mure sammenlignet med en sektoropdelt indsats. Ifolge Sundhedsstyrelsens faglige retningslinier
for den palliative indsats kan indsatsen enten fungere pd et basis niveau (den almene palliative indsats), der
typisk foregir i primarsektoren, eller pd et specialiseret niveau, der tager udgangspunke i hospicetankegangen
og palliative teams med tilherende ekspertise.

Det overordnede planlegningssporgsmal, der belyses, er: Hvad er konsekvenserne for smertebehandlingen og
den palliative omsorg, for patienten, organisationen og personalet og okonomien af at etablere et Hospice
uden mure i form af et palliativt netvaerk i et omrade svarende til Skanderborg og Odder kommuner?

Hospice uden mure (2001-2002) er blevet sammenlignet med en tilsvarende for-periode (1999-2000), hvor
den palliative indsats var sektoropdelt, og den palliative behandling foregik pa basisniveau. I forbindelse med
projektet er der blevet gennemfort flere delundersogelser med brug af forskellige metoder athengigt af, hvad
der var det mest hensigtsmeassige og mulige. Séledes er der anvendt dataindsamlingsmetoder som systematisk
journalgennemgang, caseforlobsbeskrivelser, litteraturgennemgang, spergeskemaundersegelser, interview og fo-
kusgruppeinterviews. Det skal understreges, at der for enkelte af disse delundersegelser af praktiske rsager
har varet tale om mindre stikprover og i et tilfelde manglende sammenligningsgrundlag med for-perioden
(sporgeskemaundersogelsen til de parerende). Dette medferer naturligvis ogsd begransninger for hvor handfa-
ste slutninger, der kan drages.

De specifikke resultater fra delunderspgelserne gengives ikke i sammenfatningen. I stedet sammenfattes hoved-
resultater og konklusioner inden for hvert af de fire hovedelementer i MTV-projektet.

Teknologien

MTV-projektet har vist tendenser til, at Hospice uden mure bevirker, at smertebehandlingen af den terminale
patient er blevet mere potent og derfor forventes at tilvejebringe en hurtigere smertelindring. Denne forvent-
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ning er baseret pa en systematisk journalgennemgang og med udgangspunkt i en anerkendt smerteklassifika-
tion (smertetrappen) fra WHO (2003). Der er tillige kommet storre fokus pd de palliative symptomer og
problemer — bdde pa sygehuset og hos pleje- og omsorgspersonalet i hjemmeplejen, da flere sympromer og
problemer er identificeret under Hospice uden mure, og flere palliative tiltag er ivaerksat til athjelpning.

Nogle resultater tyder pd, at muligheden for dben indleggelse ved behov i hejere grad udnyttes i Hospice
uden mure sammenlignet med for. Det har dog ikke varet muligt at bekrafte denne antagelse pa baggrund
af de analyserede liggetidsdata. Brugen af aflastningspladser pd de to plejehjem i Odder og Skanderborg
kommuner er ogsd vokset.

MTV-projektet har ikke varet i stand til at dokumentere, at liggetiden pa sygehuset er blevet reduceret som
folge af Hospice uden mure. Dette var til en vis grad forventet og udgjorde dermed en bagvedliggende
motivation for etableringen af Hospice uden mure. Der er snarere tale om, at den samlede liggetid for den
enkelte patient foreges sammenlignet med for-situationen, og at en storre andel af denne liggetid udgeres af
flere kortere sygehusophold. Uden at MTV-projektet har kunne dokumentere det, er en mulig drsag til den
leengere liggetid, at patienterne i dag er bedre smertedekket, bedre justeret i relation il de palliative
symptomer, hvilket i sidste ende formentlig medferer, at patienten lever lidt lengere med flere sygehusbesog
til folge.

Endelig har der initialt veret en klar forventning om, at Hospice uden mure ville gore det muligt for flere
patienter at dg i eget hjem. Dette er dog ikke blevet dokumenteret pd baggrund af en sammenligning med
for-data fra journalgennemgangen. Omfanget af patienter, der dode i eget hjem, var uendret efter etablering
af Hospice uden mure. Det betyder dog omvendt ikke, at de terminale patienter ikke har kunne blive lengst
muligt i eget hjem.

Organisationen

De storste @ndringer som folge af Hospice uden mure forekommer inden for organisationen, herunder struk-
turen og kulturen. Hospice uden mure er blevet godt modtaget og accepteret af de forskellige interessenter
og personalegrupper i sygehussektoren og i primersektoren. En vesentlig arsag hertil er, at Hospice uden
mure i videst muligt omfang er baseret pd eksisterende strukturer og rammer. Alligevel er projektet stodt pd
forskellige kulturer og praksis i det tvaersektorielle samarbejde, og iser mellem sygehuset og de praktiserende
leeger.

Udgangspunktet for Hospice uden mure er, at det palliative team udgeres af smerteklinikken ved smertesyge-
plejerske og anastesiolog i samarbejde med kontaktsygeplejersken fra hjemmeplejen og en praktiserende laege.
I forhold til strukturen, og iser i forhold til ledelsen og ansvaret for patienten, er dette i en vis grad endnu
ikke blevet realiseret i praksis. Nogle praktiserende leeger — primert i Odder — har givet udtryk for, at
smerteteamet pd sygehuset, som et udgdende team, har taget for meget over. Som en konsekvens heraf foler
de praktiserende leger sig til tider koblet af patientforlobene. Omvendt har smerteklinikken forsagt at involve-
re alle — ogsd de praktiserende leger. Smerteklinikken oplevede dog i starten en mindre interesse netop fra
denne gruppe. P4 baggrund af underspgelsen kan det konkluderes, at det er vigtigt, at de praktiserende laeger
er opmerksomme pd, hvad det vil sige at samarbejde omkring palliation pa et hejt og specialiseret niveau
frem for pa et basisniveau, si de kan fungere som tovholdere i et patientforlgb.

Risikoen i Hospice uden mure er, at ledelsen og ansvaret for patienten ikke bliver fast forankret nogen steder.
Dette kan gere det vanskeligt at fastholde sammenhangende patientforleb mellem sektorer (shared care).
Ydermere kan en manglende opfelgning pa problemet fi den konsekvens, at de praktiserende leeger i nogle
sammenhange vil vere mere pdholdende med at involvere sig i et samarbejde, hvilket i sidste ende er til skade
for patienten, der kan opleve at blive kastebold mellem to sektorer. Det er derfor vigtigt, at samarbejdet pd
tveers af sektorer fastholdes, udvikles og forbedres med henblik pa at fastholde alle praktiserende leger i
samarbejdet om Hospice uden mure.

Problemet er ikke nedvendigvis stort i Hospice uden mure. Der kan argumenteres for, at udviklingen og
forankringen af tveersektorielt samarbejde tager tid — ogsd mere end de tre &r, som initiativet har kort. Proble-
merne er heller ikke specifikke for Hospice uden mure, men er derimod forventelige i alle shared care
sammenhange med tvaersektorielt samarbejde — iser ved sygehusteams med udgéende funktion. Problemet i
disse sammenhange vil altid vere arbejdsdelingen mellem sektorer.
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Derfor anbefales det andre, der overvejer at implementere lignende palliative teams forenet i netvark pa tvars
af sektorer, pa forhind at anvende ressourcer og tid pé at afklare og rammesette ansvarsfordelingen. Samtidig
kan det ikke forventes, at det tvarsekrorielle samarbejde vil udvikle sig problemfrit, s& man skal i stedet hele
tiden vare parat til at folge op pd problemstillingen.

Det tverfaglige netverkssamarbejde i Hospice uden mure har generelt, ud over ovenstdende problematik,
fungeret godt. Dog kan der argumenteres for, at der har manglet storre tilknytning af faggrupper, ssom
fysioterapeuter, psykologer og prester.

En positiv effekt ved Hospice uden mure har veret, at pleje- og omsorgspersonalet i kommunerne har @ndret
opfattelse af hindteringen af terminale patienter. De har gennemget en opkvalificering i form af undervisning
med fokus pd hospicetankegangen. Dette har, ud over at give en bedre patientpleje, ogsa resulteret i en storre

tilfredshed for den enkelte medarbejder.

Patienten

Milet for den terminale patient i Hospice uden mure er storre tryghed, verdighed og sikkerhed, siledes at
vedkommende kan forblive lengst muligt i eget hjem. P4 grund af praktiske omstendigheder og det etiske
aspekt med patienter i en terminal og afsluttende fase af deres liv blev de pérerende via en retrospektiv
sporgeskemaundersogelse anvendt som proxy for patienten. Metoden er ikke ukendt ved undersogelser af
palliative tiltag. Forskning har desuden vist, at der i forhold til faktuelle spargsmadl, er god overensstemmelse
mellem de pirerendes og patientens svar.

De pargrendes egne oplevelser i det terminale forleb i Hospice uden mure er ligeledes blevet afdekket.

Hospice uden mure er nasten udelukkende blevet positive modtaget. Siledes vurderer hele 92% ud af 102
adspurgte efterladte pargrende, at Hospice uden mure har varet en meget stor eller god hjelp for deres afdede
og for dem selv som pérerende. Kun meget fi er kritiske. Den samlede stotte til den afdede patient og de
parerende har for de fleste varet tilstrekkelig. Der er dog et forbedringspotentiale for stotte til de parorende
med hensyn til at forberede dem pa de kommende tab og sorg. Mange tilkendegiver, at Hospice uden mure
har gjort det muligt for deres afdede at vaere i hjemmet i den sidste levetid. Eneste anke fra de pirerende er
mangel pd involvering fra de praktiserende legers side.

Der synes desuden at vere tendenser til, at pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med og héndtering af de
palliative symptomer og problemer hos den terminale patient er forbedret med Hospice uden mure til gavn
for den enkelte patient og de parerende.

De frivillige besagsvenner er et yderligere tilbud i Hospice uden mure. De forlgb (9%), som de frivillige har
veret involveret i, har varet positive. I flere tilfelde er besogsvennen blevet inddraget meget sent i patientens
terminale forlgb, hvorfor nogle forlob har veret korte. Som et etableret tilbud med reference til smerteklinik-
ken har de frivilliges samarbejde med bide den degende, de pargrende og de professionelle varet godt.

Samlet set tyder bade de pirerendes og de frivillige besogsvenners vurdering og oplevelse af Hospice uden
mure pd, at det i overvejende grad har varet et positivt tiltag for den terminale patient. Der har dog ikke
veret mulighed for at sammenligne med terminale patienters oplevelser for 2001. Nogle af de parorende har
angivet omrader for forbedring i Hospice uden mure. Forbedringer kan blandt ske i forhold til informationen,
der gives og samarbejdet mellem de forskellige grupper af sundhedsprofessionelle.

@konomien

Forventningen til de ekonomiske konsekvenser af Hospice uden mure var, at det ville medfere besparelser pd

sygehuset som folge af ferre og kortere indleggelser. Narvaerende MTV-projeke har vist, at dette ikke er
tilfzldet.

Hospice uden mure resulterer ikke i besparelser, men har snarere medfort ogede, om end begrensede, udgifter.
Per patient betyder det en ekstraomkostning i sterrelsesordenen 15.000-64.000 kr. ved Hospice uden mure —
alt athengig af de konkrete antagelser og den pagzldende kommune. Sammenlignes dette med de &rlige
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udgifter til en hospiceplads, som ifelge Amtsridsforeningen koster 1 mio. kr. per ar, eller med en almindelig
seng pd sygehuset, der let koster mere, er forventningen, at Hospice uden mure er et billigere alternativ, nér
alene omkostningerne betragtes. Endvidere ber de ekstra ressourcer til Hospice uden mure ses i forhold til
fordele og gevinster for patienten og de pirorende, der er ved Hospice uden mure.

MTV-projektet har tillige aflivet myten om, at Hospice uden mure via den foregede aktivitet i kommunerne
og pa aflastningspladserne har betydet, at Arhus Amt har sparet penge pi bekostning af Odder og Skanderborg
kommuner. Kasseokonomisk betyder en implementering af Hospice uden mure, at alle »kasser« fir foreget
deres udgifter, og ingen kan siges at vare deciderede vindere i denne henseende. Faktisk er det Arhus Amt,
der barer den storste udgiftsbyrde i de fleste beregningsscenarier.

Perspektivering

I relation til debatten om etablering af og udbredelsen af hospices i Danmark skal det slas fast, at Hospice
uden mure ikke er et alternativ til et egentligt hospice. De palliative teams, som Hospice uden mure repre-
senterer, henvender sig derimod til den langt storre gruppe af terminale patienter, som gnsker at do i eget
hjem og som gnsker at udnytte de forskellige tilbud i Hospice uden mure, frem for at ligge pa sygehuset i
den sidste levetid. Mange af disse patienter vil ikke vere relevante for et hospice, men fortjener dog forsat

bevigenhed.

Erfaringer og elementer fra projektet Hospice uden mure kan nyttiggores i det lobende regionale arbejde med
og omsorg for terminale patienter, og hvor der i evrigt rettes et serligt fokus pa palliation pa et hojt speciali-
seret niveau. Endvidere retter projektet fokus pd sammenhangende patientforleb for den terminale patient
og de pargrende samt pa de onsker, som patienten mdtte have i den sidste tid af sit liv.
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Summary

Within an HTA-framework, the palliative effort within a palliative network — ‘Hospice without Walls’ in the
municipalities of Odder and Skanderborg — has been evaluated systematically.

In the choice of technology as well as treatment and nursing care in the terminal phase, a dilemma has been
incorporated out of consideration for the individual and the society. On one hand, the main purpose of the
offers that are given to a dying person in the time that the patient has left must be to contribute to a decent
ending of life. Undoubtedly, this is one of the central elements in a palliative effort. However, on the other
hand, a palliative effort will from a societal perspective — other things being equal — also be assessed and
prioritised by the decision-makers from an economic point of view. The main reason for this is that the
decision-makers need to keep their budget, as well as they have to maximise the benefits within a given
resource limit. In relation hereto, the Danish Parliament did decide to establish a hospice pool on 20 million
DKK in support of the establishment of hospices in the Danish counties.

On the basis of the above-mentioned, this evaluation of ‘Hospice without Walls’, which is based on a health
technology assessment, can be said to form a many-sided and wide foundation for an evaluation that both
includes conditions and benefits to the individual and the society. Consequently, this evaluation may consti-
tute a wide and many-sided foundation for a decision-making process.

The purpose of the health technology assessment has been to investigate the consequences of a network-based
organisation like ‘Hospice without Walls’ compared to a more sector divided effort. The overall planning
question of the project is:

B What are the consequences to the pain treatment, the palliative care, the patient, the organisation, the
personnel and the economy of establishing a ‘Hospice without Walls’ in the sense of a palliative network
within an area like the municipalities of Skanderborg and Odder?

‘Hospice without Walls’ (2001-2002) has been compared with a corresponding “before period” (1999-2000),
where the palliative effort was more sector divided as well as the palliation was carried out on a more basic
level compared to a highly specialised level in ‘Hospice without Walls’. In connection with the project, a
number of investigations have been carried out by means of different methods depending on what was
suitable and possible. Consequently, data collection methods such as systematic journal reviews, case sequence
descriptions, literature reviews, surveys, individual interviews as well as focus group interviews have been
applied. In relation hereto, it should be emphasised that some of these investigations due to practical reasons
must be characterised as random samples, and for one investigation there was no standard of comparison
with the “before period” (the survey among the relatives). This of course results in limitations as to the
validity of the conclusions.

The specific results from each of the investigations are not mentioned in the summary. Instead, the main
results and conclusions are summarised within each of the four main elements of the HTA-project. The main
results and the conclusions of the report is in the end put into perspective for the future use in connection
with initiatives that are similar to ‘Hospice without Walls’.

Technology

As concerns the technology — with focus on pain management and palliative treatment and care — the HTA-
project has indicated that the consequence of ‘Hospice without Walls™ to the pain management of the terminal
patient is that the treatment has become more potent and, consequently, is expected to provide a faster pain
palliation. This expectation is based on the systematic journal review as well as on an acknowledged pain
classification from WHO (2003). Furthermore, the focus on palliative symptoms and problems has in-
creased — both in hospitals as well as among the care and nursing staff in the nursing care at home, as more
symptoms and problems seems to have been identified in relation to ‘Hospice without Walls’ as well as more
palliative initiatives have been established for relief.

Some results indicate that the possibility of “open” hospitalisation according to requirements is utilised more
frequently in ‘Hospice without Walls' compared with before. However, it has not been possible to confirm
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this assumption based on the analysed bed-duration data. The use of respite care in the two nursing homes
in the municipalities of Odder and Skanderborg has also increased.

However, based on the HTA-project, it has not been possible to document that the bed-duration in the
hospitals has been reduced as a consequence of ‘Hospice without Walls'. It was, however, to a certain degree
expected that this would be the case, which is why it also represented an underlying motivation for establishing
‘Hospice without Walls'. If anything, the total days of inpatient stay in the hospital of the individual patient
at the terminal stage has been increased compared with before as well as a greater part of this inpatient stay
consists of more short hospital stays. One of the reasons for a longer inpatient stay may be that the pain
management is more optimal today, as it is adjusted in relation to palliative symptoms of the individual
patient, which is expected to contribute to a longer life of the patients and thereby more hospital visits and
stays. However, it has not been possible to confirm this assumption in the HTA-project.

Finally, it was expected that ‘Hospice without Walls’ had made it possible for more patients to die in their
own homes. This, however, has not been documented on the basis of a comparison with data from the before
period from the journal review, as the number of patients, who died in their own home, remained unchanged
after the establishment of ‘Hospice without Walls’. This, however, does not mean that the terminal patients
have not been able to stay in their own homes as long as possible.

The organisation

The greatest changes as a consequence of the establishment of ‘Hospice without Walls' seem to be found
within the organisation, including the structure and the culture. ‘Hospice without Walls’ has been well
received by the different partners and personnel groups within the hospital and the primary sector, as the
acceptance of ‘Hospice without Walls’ in general has been very positive. One of the primary reasons for this
is that ‘Hospice without Walls’ to a great extent is based on the existing structures and framework. However, in
connection with the project, differences between cultures and practices within the cross-sectorial cooperation —
especially between the hospitals and the GPs — have occurred.

The starting point of ‘Hospice without Walls’ has been that the palliative team consists of the pain clinic
represented by a pain nurse and an anaesthesiologist in cooperation with the contact nurse from the home
care and a GP. In relation to the structure — and especially in relation to the management and the responsibility
of the patient — this has to a certain degree not been realised in practice. According to some GPs — primarily
in Odder — the pain management team in the hospital and its role as an outgoing team is too dominant.
Consequently, the GPs sometimes feel that they are no longer a part of the patient treatment. The pain clinic
has tried to involve all parties, including the GPs. However, in the beginning of the project, the interest from
the GPs was not very big. It is however, very important that the GPs know what it means to cooperate within
palliative treatment on a highly specialised level instead of on a basic level in order for them to be able to
work as a coordinator within patient treatment.

However, the risk of not continuing the work with ‘Hospice without Walls is that the management and the
responsibility for the patient will not be deeply rooted anywhere. This may complicate the maintenance of coher-
ent patient sequences between sectors (shared care). Furthermore, the lack of a follow-up on the problem may
have the negative effect that the GPs in some cases will be reluctant to cooperate. In the end, this may have
consequences to the patient, as he or she may feel like being thrown backwards and forwards between two sectors.

This may not necessarily be a big problem in ‘Hospice without Walls’. It is possible to argue that the
development and the anchoring of a cross-sectorial cooperation take more than three years. The problems do
not only apply to ‘Hospice without Walls’. Such problems are to be expected in all shared care connections
involving cross-sectorial cooperation — especially in relation to hospital teams with an outgoing function. The
problem in such co-operations will always be the division of labour between two sectors. Others, who may
consider implementing similar palliative teams unified in one network across sectors must pay attention the
problems that may arise and prepare themselves the best possible way.

However, besides the above-mentioned problems, the inter-sectorial network cooperation in ‘Hospice without
Walls' generally has worked well. It may, however, be argued that more different professionals such as
physiotherapists, psychologists and priests should have been attached to ‘Hospice without Walls’, as the model
in more than one respect not has been sufficient.
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The patient

Based on a retrospective survey after the patient’s death, the relatives have been asked questions as a proxy
for the patient regarding practical and factual conditions in the terminal sequence as well as estimations
regarding the terminal sequence. This both due to ethic as well as practical reasons. The method, however,
is not unknown when it comes to palliative initiatives, as it has been applied in several other studies. Further-
more, research has shown that generally the relatives agree with the patients, when it comes to factual
questions.

As concerns the patients’ reactions to ‘Hospice without Walls', they have almost exclusively been positive. In
this way, 92% of the 102 relatives that have been asked think that ‘Hospice without Walls’ has been a very
good or a good help to the terminal patient and their relatives. Only very few relatives have had a negative
attitude towards ‘Hospice without Walls'. All in all, the support to the terminal patient and the relatives has
been sufficient in most cases. However, it is still possible to improve the initiative in different ways, for
instance, more support should be given in relation to preparing the relatives for the loss and the grief that
will arise, when the terminal patient dies. Many of the relatives express that ‘Hospice without Walls' has
made it possible for their dying relative to stay in their private home during the last time they have left. The
only criticism from the relatives is the GPs lack of involvement.

The voluntary visitor is another offer within ‘Hospice without Walls’. The sequences (9%) that the voluntary
visitors have been involved in have been positive. In more incidences, the voluntary visitor has been involved
in the sequence very late in the patient’s terminal sequence, why some sequences have been very short. As an
established offer with reference to the pain clinic, the work of the voluntary cooperation — both with the
patient and its relatives as well as with the professional parties — has been good.

The economy

The expectation in relation to the economic consequences of the establishment of ‘Hospice without Walls
was that it would lead to a saving in the hospital as a consequence of less and shorter inpatient stay in the
hospital. This HTA-project has, however, based on a marginal analysis, demonstrated that this does not seem
to be the case.

‘Hospice without Walls’ does not result in any savings; on the contrary it involves an increase — yet limited —
in the costs. ‘Hospice without Walls’ is an alternative that may be characterised as being both better and
more expensive. Per patient this means an extra cost of DKK 15,000 to DKK 64,000 in ‘Hospice without
Walls’ — depending on the specific assumptions and the municipality in question. Compared to this year’s
annual expenses to a hospice bed, which according to Danish County Councils Association costs around
DKK 1 million per year, or compared to an ordinary hospital bed, which is likely to be more expensive, it is
assumed that ‘Hospice without Walls’ is a cheaper alternative, if the costs are considered separately. Further-
more, the extra resources for ‘Hospice without Walls’ must be counterbalanced with the advantages to the
patient and his or her relatives.

Furthermore, the HTA-project has put down the myths saying that ‘Hospice without Walls' by means of the
increased activity in the municipalities and in the respite care has meant that Aarhus County has saved
money at the expense of the municipalities of Odder and Skanderborg. From an economic point of view, an
implementation of ‘Hospice without Walls' means that all budgets will be increased to some degree, which
is why no one can be said to be the actual winners in this respect. Actually, Aarhus County is the one that
carries the biggest expenditure in most calculation scenarios.

Putting into perspective

In general, this HTA-project gives the impression of a palliative network with several obvious advantages to
the patient, the relatives and the personnel. However, the HTA-project has also illustrated that improvements
are required within certain areas. Counties and hospitals, which do not have palliative teams or only teams
with limited outgoing functions as well as cooperation with the primary sector, may benefit from some of
the experiences learnt from ‘Hospice without Walls’.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvark i samspil mellem sektorer 14



In relation to the debate concerning the establishment and the extension of hospices in Denmark it should
be emphasised that ‘Hospice without Walls’ is 7oz an alternative to an actual hospice. The palliative teams,
which ‘Hospice without Walls’ represents, on the contrary applies to a larger group of terminal patients, who
wish to die in their own homes and, consequently, employ the different offers that exist instead of spending
the last time of their lives in a hospital. Many of theses patients will not be relevant for a hospice, however,
they still deserve some attention.

The experiences and elements from ‘Hospice without Walls’ may be used in other counties with the primary
focus on palliation on a highly specialised level. Furthermore, focus should be on coherent patient sequences
for the terminal patient and relatives as well as a fulfilment of the wishes that the patient may have in the
last period of his or her life.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvark i samspil mellem sektorer 15



1 Introduktion

Verdenssundhedsorganisationen (WHO) definerer palliativ indsats som »den totale aktive omsorg for patienter,
hvis sygdom, feks. cancer, ikke responderer pi kurativ behandling, men hvor kontrol af smerter og andre sympromer
og lindring af psykologiske, sociale og dndelige problemer er i hojsadet, med det mail ar opnd den hojest mulige
livskvalitet for patienten og dennes familie« (WHO, 1990). Palliativ pleje og behandling er derved omsorg ved
livets afslutning til den syge og dennes nermeste familie. Det er en malsztning, at patientens mulighed for
at valge, hvor han/hun ensker at tilbringe den sidste tid, i videst muligt omfang tilgodeses og altid med en

hoj faglig kvalitet (Sundhedsstyrelsen, 1996).

Dette vil for mange patienter sige i deres eget hjem, hvilket gor tilbudene fra den primare sundhedssektor i
form af hjemmesygeplejerske og praktiserende leege centrale. Townsend et al. (1990) fandt f.eks., at mange
terminale kraftpatienter gnsker at de i deres eget hjem. For andre terminale patienter vil det vare et onske
samt nedvendigt, at de knyttes til mere specialiserede tilbud. Sundhedsstyrelsen (1999) har derfor anbefalet,
at der etableres palliative enheder/hospices med en udefunktion/palliativt team som supplement til den eksiste-
rende primare sundhedstjeneste.

Et hospice betegner bade en institution og et koncept for pleje og behandling af uhelbredeligt syge og deende,
mens en palliativ enhed/afdeling er et selvstzendigt afsnit i et sygehus, der har palliation som fuldtidsbeskeafti-
gelse. Et palliativt team defineres som en tverfaglig sammensat gruppe (leger og sygeplejersker med speciel
viden om palliation), der almindeligvis udgér fra et hospice eller en palliativ enhed.

Den pallierende behandling og pleje kraever et samspil mellem de faglige afdelinger, den primare sundhedssek-
tor, den sociale sektor, de syge selv og deres pirerende, jf. Den Nationale Kraftplan (Sundhedsministeriet,
2000). En palliativ indsats overfor terminale patienter involverer derved behandling, pleje og omsorg pé tveers
af sektorer, hvor tilbud i det amtskommunale sivel som det kommunale regi alle er relevante.

Patienten har maske hidtil oplevet behandling, pleje og omsorg fra en rekke forskellige fagpersoner og institu-
tioner i forskellige regi uden den nedvendige sammenhang og koordinering i det palliative forleb. Men for
den uhelbredeligt syge kan det vere af stor betydning for oplevelsen af tryghed, sikkerhed og vardighed i den
sidste levetid, at patienten swttes i centrum for behandlingen med fokus pa egne onsker og behov. Det kunne
f.eks. vare gnsket om at blive boende i nzromridet og tet pa familien. Skal helheden i det palliative forlob
opleves, stiller det krav til, at den palliative indsats organiseres i et samspil mellem de eksisterende sektorer
og tiltag.

I en rapport fra Sundhedsministeriet vedrerende den palliative indsats anbefales det, at:

®  der i relation til en palliativ indsats sker en ledelsesmessig forankring i amterne, blandt andet med ansvar
over for patienterne og i forhold til ridgivning og uddannelse af sundhedspersonalet

inddragelse af og stotte til de pérorende oges

kommunerne tager stilling til en plejeindsats i hjemmet

der sker en hgjere grad af involvering fra de praktiserende leeger i det palliative arbejde

der indgds samarbejdsaftaler mellem amter og kommuner til sikring af koordinerede og sammenhengende
palliative forleb (Sundhedsministeriet, 2001).

Omridestyregruppe SYD i den sydlige del af Arhus Amt har veret initiativtager til etablering af et Hospice
uden mure pa tvars af de eksisterende sektorer i form af et palliative netvark til forbedring af den palliative
indsats. I stedet for opstart af nye institutioner bygges der pa det eksisterende system og et styrket netvaerkssam-
arbejde mellem de parter, der er involverede i palliativ pleje og omsorg. Hospicetankegangen anvendes derfor
i en decentral netverksorganisering, som spaznder over primarsektoren, praktiserende leger, sygehuset og
frivillige. Derved henvender initiativet sig til flere patienter i terminalfasen sammenlignet med en fysisk
etablering af et hospice.

Anbefalingerne fra den af Sundhedsministeriet (2001) udarbejdede rapport aktualiserer det palliative netvaerk
i den sydlige del af Arhus Amt, idet netvaerket med palliative smerteteam og etablering af Hospice uden mure

opfylder disse anbefalinger for den fremtidige palliative indsats i Danmark.

Deltagerne i Hospice uden mure er Skanderborg og Odder kommuner, Odder Centralsygehus, almen praksis
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og en gruppe frivillige, der fungerer som aflastningstjeneste. Siledes knyttes primarsektorens, amtets og frivilli-
ges indsats sammen ved palliativ behandling, pleje og omsorg med patienten i centrum.

Hospice uden mure bestdr af en rekke forskellige tilbud, jf. neden for:

palliativ behandling, pleje og omsorg i eget hjem

dbne aflastningspladser pé plejehjem i Skanderborg og Odder kommuner
dben indleggelse pd Odder Centralsygehus pa egen stamafdeling
palliativ smerteklinik pd Odder Centralsygehus

ordning med frivillige besogsvenner til aflastning af familien/parerende.

Tilbudene skal ses i en sammenhang, og kan indgi pé forskellige tidspunkter i det palliative forleb athengigt
af patientens ensker og behov, ligesom de kan supplere hinanden. Herudover kan der inddrages andre specia-
lister, sdsom fysioterapeuter, socialrddgivere, psykologer og praster.

Centralt for koordinering og sammenhang i Hospice uden mure er etablering af et palliativt smerteteam.
Teamet udggres af to smertesygeplejersker og en overlege i anastesiologi fra Odder Centralsygehus i samar-
bejde med en kontaktsygeplejerske fra hjemmeplejen i kommunen samt en praktiserende lege. Opgaven for
det palliative team er at arbejde helhedsorienteret med henblik pd at sikre patienten en optimal smertebehand-
ling og behandling for fysiske og psykiske symptomer samt tilgodese sociale og andelige behov for patienten
og de pirerende. Teamet folger patienten gennem hele forlgbet, siledes at han/hun meder de samme menne-
sker, hvad end vedkommende befinder sig i sit eget hjem, pd plejehjem eller sygehus. Formélet hermed er at
sikre en tryg og verdig afslutning pa livet.

Tiltaget med etablering af Hospice uden mure i den sydlige del af Arhus Amt modtog Initiativprisen fra
Kreftens Bekempelse i 2000.

I valget af teknologi og behandlings- og plejetilbud i den terminale fase er der indbygget et dilemma i
hensynet til individet og samfundet. P4 den ene side skal de tilbud, der stilles til ridighed for den deende i
den sidste tid, klart have til formal at bidrage til en vardig afslutning af livet, dvs. vere funderet i pligtetikkenl.
Dette er uden tvivl centralt for en palliativ indsats. Men pa den anden side vil palliative tilbud i samfundsmas-
sig henseende alt andet lige ogsé blive vurderet og prioriteret af beslutningstagerne i forhold til deres skonomi
i og med at de tildeles budgetrammer og for at maksimere konsekvenserne (resultaterne) inden for en given
ressourceramme — maksimere nytten (nytteetik?)?. Dette ses senest af Folketingets beslutning om etablering
af en hospicepulje pd 20 mio. kr. til stotte til oprettelse af hospices i amterne.

Med baggrund i disse to etiktilgange kan nerverende evaluering af Hospice uden mure, der har taget
udgangspunkt i en medicinsk teknologivurdering (MTV), siges at have det mest alsidige og brede grundlag
for en evaluering, der bdde inddrager forhold og konsekvenser for det enkelte individ (pligten) og for
samfundet (nytten). Et bredt og alsidigt grundlag som opleg for beslutningstagen.

1 Pligtetik defineredes af Immanuel Kant (1993) som, at »jeg skal handle mod andre, som jeg til enhver tid skulle onske, at andre ville handle mod mig. Handlingen skal
vaere af en sadan beskaffenhed, at jeg matte enske at den gares til universel lov til alle tider og jeg ma aldrig gere andre mennesker til middel for et mal uden for
dem selv.« Jf. Riis (2004) vil hensynet til det enkelte menneskes udbytte, sikkerhed og krav pa respekt altid skulle veje tungest i sundhedssektoren, dvs. her rader primaert
individualitetsetikken.

2 Ved nytteetik (utilitarisme) forstas ifelge Jeremy Bentham (1970) at »maksimere lykken/nytten og minimere lidelse for sterst mulige antal mennesker.«

3 Ifelge Riis (2004) (efter argumentation for pligtetikken (individetikken)) »inddrager man ikke kollektivitetsetikken (nytteetikken), dvs. hensynet til det feellesskab af enten
medpatienter eller det store, samfundsbaserede fellesskab, som patienten ogsa tilherer, bliver det, der skulle vare etik baseret pa medmenneskelighed, snarere en
egocentreret rettighedsetik, nu og da helt til en legalistisk holdning til det omgivende samfund.«
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2 Formal

Med henblik pd at tilvejebringe danske beslutningstagere den nedvendige information om konsekvenserne af
forskellige organiseringer af palliativ behandling, pleje og omsorg, herunder koordination og sammenhang
imellem disse tilbud, er mélet med nazrvarende projekt at gennemfore en medicinsk teknologivurdering af
Hospice uden mure i form af et palliativt netvark etableret i den sydlige del af Arhus Amt (Odder og
Skanderborg kommuner).

En medicinsk teknologivurdering (MTV) er en alsidig, systematisk vurdering af forudsztningerne for og
konsekvenserne af at anvende medicinsk teknologi (Statens Institut for Medicinsk Teknologivurdering, 2000).

I den medicinske teknologivurdering sammenlignes Hospice uden mure med den hidtidige sektoropdelte
handtering af den palliative indsats i forhold til uhelbredeligt syge terminale cancerpatienter.

Det overordnede planlegningsspergsmal (Kristensen et al., 2001), der skal belyses, er: hvad er konsekvenserne
Jfor smertebehandlingen og den palliative omsorg, patienten, organisationen og personalet, samt for okonomien af
at etablere et Hospice uden mure i form af et palliativt netvark i et omride svarende til Skanderborg og Odder
kommuner?

En rekke specifikke MTV-sporgsmél, der skal undersoges i projektet, er prasenteret i de enkelte kapitler
ombhandlende de fire MTV-elementer.

De relevante beslutningstagere for MTV-projektet og dets erfaringsopsamling er alle amter og kommuner,
som overvejer at opprioritere eller justere deres palliative indsats overfor uhelbredeligt syge patienter. I forste
omgang drejer det sig om Arhus Amt, Skanderborg Kommune og Odder Kommune. Andre kommuner og
amter forventes dog ligeledes at have gavn af erfaringsopsamlingen fra projektet.

Derudover stotter den nationale kraftplan generelt forskning og evaluering af den palliative indsats i Dan-
mark, hvilket dette konkrete projekt er et bidrag til.
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3 Overordnet metode
31 Overvejelser omkring overordnet studiedesign

Traditionelt ville man indenfor klinisk forskning i overvejende grad advokere for valg af det randomiserede
klinisk kontrollerede design til undersegelse af effekten af interventioner og af forskellige organiseringer af
tiltag (Pocock, 1983). Praktiske og etiske omstendigheder kan dog gere, at dette ikke altid er muligt. Ligeledes
kan der forekomme barrierer i relation til patienternes og klinikernes villighed til at deltage i studierne
(Prescott et al., 1998). Som formuleret af Goldscmidt et al. (2002) »sd kan denne evalueringsform virke stodende
og uetisk, anvendt pd patienter med kort levetid og modstanden skyldes primart, at nogle patienter randomiseres til
kontrolgruppen og dermed ikke fir mulighed for at modtage den nye behandlingsforme.

Endvidere ber en MTYV ikke alene inkludere estimater vedrerende effekten af teknologi inden for randomisere-
de kliniske studier (efficacy). MTV-projekter ber ogsd fortelle noget om effekten af teknologien i daglig
praksis (Liberati et al., 1997). Med anvendelse af MTV i forbindelse med beslutningstagning fokuseres der
derfor pd effektiviteten i daglig praksis frem for pa virkningsfuldhed, der typisk males i et randomiseret klinisk
kontrolleret studie.

Det palliative netverk og det palliative smerteteam blev etableret den 1. februar 2001 i den sydlige del af
Arhus Amt i et samarbejde mellem Odder Centralsygehus, Skanderborg Kommune og Odder Kommune.
Derfor er det af bdde etiske (patienter i en terminal fase) og tidsmessige drsager ikke fundet hverken forsvarligt
eller muligt at randomisere patienter til det palliative netvaerk i Hospice uden mure eller til den traditionelle
praksis for palliativ indsats (med sidstnzvnte som kontrolgruppe). En gennemforelse af et decideret random-
iseret klinisk kontrolleret forsag (RCT) betragtes som varende uetisk, idet der er tale om patienter i den
terminale fase. I sidanne sammenhange kan det tillige veere mere hensigtsmaessigt at gennemfore observatio-
nelle studier med fokus pa daglig praksis.

Derfor tager MTV-projektet i stedet udgangspunkt i en aktuel sammenligning af praksis pd omrddet med
udnyrttelse af deltagelse i opstartsfasen af en ny organisering af den palliative indsats i den sydlige del af Arhus
Amt. Dette valg af design mé ogsd anses for at vere det mest relevante i forhold til MTV. Dette skal blandt
andet ses ud fra den betragtning, at et RCT-design rent organisatorisk vil vere vanskeligt at hindterbart
indenfor samme geografiske omrade.

Som et alternativ til det randomiserede kontrollerede kliniske studie kan quasieksperimentelle design benyttes.
Denne gruppe af design anses sammen med survey metoder og kvalitative metoder at passe bedre til et
omride som palliativ medicin og pleje, der ikke blindt kan overtage de generelle krav til medicinsk forskning
(Haller, 2001). I en netop offentliggjort undersogelse af Andersen et al. (2001), der undersogte pirorendes
opfattelse af og tilfredshed med héndteringen af deende pd hospitalet, blev survey metoden i form af
sporgeskemaer netop benyttet. Det kvasieksperimentielle design anvendes i de tilfelde, hvor randomisering
ikke er mulig, og hvor individer ikke tilfzldigt kan inddeles i en kontrolgruppe (Frankfort-Nachmias et al.,
1996).

Specifikt for MTV-projektet om det palliative netvark benyttes derfor et quasieksperimentelt for-efter design,
hvor der indsamles data om de terminale patienter for og effer etableringen af Hospice uden mure (Frankfort-
Nachmias et al., 1996). Data fra for etableringen af Hospice uden mure sammenlignes siledes med data fra
efter etableringen af Hospice uden mure. For-perioden er i projektet defineret som perioden 1999-2000,
mens efter-perioden er defineret som perioden 2001-2002.

Ud over etableringen af det palliative netverk og Hospice uden mure indgir der en interventionsfase i
projektet. Tidsmeassigt foregdr denne periode fra 1. februar 2001 dl 31. juli 2002. I forbindelse med
etableringen af netvaerket vil pleje- og omsorgspersonalet sével som kontaktpersoner fa undervisning i hospice-
konceptet med ajourfering af viden og handlemuligheder i forhold til udvalgte symptomer. Endvidere vil der
blive fokuseret pa styrkelse af den personlige og faglige indsats i relation til palliativ behandling, pleje og
supervision. En medtagelse af interventionsfasen i projektet har til formal at tilvejebringe erfaringer med
palliativ behandling og leringseffekter, herunder pleje og selve hospicekonceptet, som det opleves af plejeper-
sonalet i undervisningsforlebet.
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3.2 Oversigt over valgte dataindsamlingsmetoder og analyser

I den medicinske teknologivurdering er der blevet anvendt en raekke forskellige analyse- og dataindsamling-
smetoder. Naermere beskrivelse af disse findes under de enkelte delelementer, idet dog de forskellige metoder
kort er opsummeret nedenfor i tabel 1. Dertil kommer, at de forskellige metoder har leveret data til de ovrige
delelementer i MTV-projektet. Séledes har journalgennemgangen bidraget med data til teknologidelen og
okonomidelen. De semistrukturerede interviews har tilvejebragt information til organisationsdelen samt til
teknologi-, patient- og skonomielementerne. Det skal understreges, at der for enkelte af disse delundersogelser
af praktiske drsager har veret tale om mindre stikprover og i et tilfzlde manglende sammenligningsgrundlag
med for-perioden (sporgeskemaundersegelsen til de parerende). Dette medforer naturligvis ogsi begreensnin-
ger for hvor hindfaste slutninger, der kan drages.

En MTV baseres delvist pd dokumenteret viden (Jensen, 2001). Derfor er der i narverende MTV-projekt
blevet gennemfort litteratursegninger med henblik pa at identificere og sammenfatte det nuverende niveau
af evidens inden for enkelte af de fire MTV-elementer. Dette gelder iser teknologi-elementet. Litteratur-
segningerne og -gennemgangen er som udgangspunkt baseret pa tidligere gennemforte og rapporterede syste-
matiske oversigtstudier (litteratur review) frem for enkeltstdende studier. Grunden hertil er, at det palliative
omride er et stort omride. En fuldstendig litteratursogning med baggrund i originalstudier ligger derfor
uden for denne teknologivurderings hovedformal, som er at vurdere et praktisk projeke.

TABEL 1
Oversigt over del-undersggelser i MTV-projektet

Delundersggelse | Metode Hvem og antal
Teknologien Journalgennemgang Terminale patienter pa Odder Centralsygehus.
(kapitel 4) Stratificeret udvaelgelse, 25 patienter for (1999-2000) og 25 patienter efter (2001-2002).
Caseforlgbsbeskrivelser Terminale patienter pa Odder Centralsygehus.
5 journaler fra for-perioden (1999-2000) og 5 journaler fra efter-perioden (2001-2002).
Organisationen Organisationsbeskrivelse Beskrivelse af Hospice uden mure organisatorisk, herunder organiseringen af den palliative smertebehandling,
(kapitel 5) og -analyse pleje og omsorg i den sydlige del af Arhus Amt, samt analyser af MTV-spergsmal relateret til organisationen.
Data kommer fra eksisterende materiale, interviews, og spergeskemaundersogelsen.
Semistrukturerede interviews Semistrukturerede interview med akterer i Hospice uden mure:

Fra Odder Centralsygehus: Laeger, sygeplejersker og administrativt personale.
Fra Odder og Skanderborg kommuner: Hiemmeplejen og praktiserende laeger.

Sporgeskemaundersogelse Omsorgs- og plejepersonale i Odder og Skanderborg kommuner (for-efter):
For-perioden: N=46.
Efter-perioden: N=13.

Patienten Sporgeskemaundersogelse Pargrende i Hospice uden mure:
(kapitel 6) N=102.
Fokusgruppeinterview Frivillige besagsvenner fra Odder og Skanderborg kommuner.
2 frivillige fra Odder og 2 frivillige fra Skanderborg.
@konomien Omkostningsopgarelse Data:
(kapitel 7) Kassegkonomiske konsekvenser | Sygehusdata for indlaeggelser fer (1999-2000) og efter (2001-2002).

Regnskabstal fra sygehuset for driftsudgifter.
Regnskabstal og skonomidata fra Odder og Skanderborg kommuner.
Sporgeskema-data vedrerende patienters og parerendes udgifter.
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4 Teknologien
41 Introduktion

411 Hospice uden mure — et palliativt netvaerk

For etablering af smerteklinikken p& Odder Centralsygehus og initiering af projektet Hospice uden mure i
2001 blev den palliative omsorg i Arhus Syd hindreret pi mere traditionel vis svarende til basisindsatsen
beskrevet i Sundhedsstyrelsens faglige retningslinier. Omsorgen blev varetaget af de praktiserende leger fra
Odder og Skanderborg kommuners hjemmepleje, Odder Centralsygehus, hvor der ogsd tidligere var mulighed
for dben indlaeggelse. Indsatsen i forhold til den deende var i overvejende grad sektoropdelt. Samarbejdet
mellem primer- og sekundersektoren var derfor ikke optimeret og formaliseret med fokus pd det samlede
patientforleb (shared care). I de tilfzlde, hvor den terminale patient 14 pd plejehjem til aflastning, blev der
ikke taget szrlige hensyn til vedkommende. Pleje- og omsorgspersonalet var ikke specialuddannet i palliativ
omsorg og hospicetankegangen. Muligheden for patienten i den sidste tid var primart indleggelse pa sygehus,
og mange uhelbredeligt syge patienter dede derfor pa sygehuset frem for derhjemme.

Den overordnede idé med at etablere et to-drigt forsegsprojekt med Hospice uden mure i form af et palliativt
netwverk i Odder Centralsygehus™ optageomrdde (svarende til Odder Kommune og Skanderborg Kommune)
var at forbedre den palliative indsats i omrddet gennem et styrket netvarkssamarbejde (shared care) mellem
de involverede parter i pleje og omsorg af terminale patienter. Udgangspunktet for idéen var blandt andet en
hospicegruppe af frivillige i Odder, der havde et gnske om at etablere et egentligt hospice i Odder. Interes-
senterne i etableringen af Hospice uden mure var Odder og Skanderborg kommuner, Odder Centralsygehus
og hospicegruppen. Med udgangspunkt i de eksisterende strukturer blev Hospice uden mure igangsat i februar
2001.

Formalet med Hospice uden mure er via etablering af en tvarsektoriel organisation at give uhelbredeligt syge
og dgende et afsluttende forlgb pd livet, hvor den lindrende pleje og behandling er optimal og tilrettelagt
med udgangspunkt i patientens og familiens gnsker og behov. Der er siledes fokus pa et sammenhangende
forlgb for den deende patient og dennes pirorende. Desuden har projektet til formal at fremme samarbejdet
mellem de to kommuner, praktiserende leger, sygehuset og frivillige i form af et styrket netverkssamarbejde,
der er baseret pa det eksisterende system og dets tilbud. Endelig er der i forbindelse med hospiceideologien
blevet iveerksat en kompetenceudvikling af personalet.

Det palliative team i Hospice uden mure udgeres af smerteteamet fra Odder Centralsygehus, der bestr af
to smertesygeplejersker og en overlege i anastesiologi i samarbejde med en kontaktsygeplejerske fra hjem-
meplejen og patientens egen lege. Teamets opgave er at sikre patienten en optimal smertebehandling samt
at vere opmarksomme pd andet ubehag under hele sygdomsforlobet bide i hjemmet og pd sygehuset.
Primarsektoren, dvs. den praktiserende lege og hjemmesygeplejersken, er forsat centrale for smertebe-
handlingen af terminale patienter. Det palliative smerteteam derimod fir en ridgivende og koordinerende
rolle i samarbejde med henholdsvis primarsektoren og specialafdelinger pi sygehusene i Arhus Amt med
henblik pa at tilse patienterne. Der legges stor vegt pd samarbejdet med patienten og vedkommendes
parerende.

Relevante patienter for Hospice uden mure, og dermed nzrverende MTV-projeke, er patienter fra enten
Odder eller Skanderborg kommuner, der er centrale for, at palliativ pleje kan inkluderes i laegelig visitation.
Der vil typisk vare tale om kreftpatienter, der er henvist fra onkologisk afdeling, medicinske og kirurgiske
sengeafdelinger, eller fra praktiserende leger.

Visitationen er baseret pd folgende kriterier:

patienterne er uhelbredeligt syge

patienterne har forventet kort levetid

patienterne har afsluttet helbredende behandling

patienterne har behov for og ensker palliativ behandling, pleje og omsorg.

Med henblik p& opkvalificering og kompetenceudvikling af pleje- og omsorgspersonalet i forhold til hospice-
tankegangen, den palliative omsorg og patientforlgb, blev der gennemfort to undervisningsforleb i hver af de
to kommuner — ét for og ét efter etableringen af Hospice uden mure.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvark i samspil mellem sektorer 21



En rekke tilbud er tilgengelige i netverksorganiseringen Hospice uden mure for den terminale patient:

palliativ behandling, pleje og omsorg i eget hjem

dbne plejehjemsaflastningspladser pa Baunegirden, Skanderborg og Skovbakkehjemmet, Odder
iben indlzggelse pA Odder Centralsygehus pi egen stamafdeling?

palliativ smerteklinik pd Odder Centralsygehus

ordning med frivillige besogsvenner, som kan aflaste familien.

I nedenstiende forlgbsdiagram er netvarksorganiseringen i Hospice uden mure illustreret, herunder henvis-
nings- og kommunikationsveje.

FIGUR 1. Forlgbsdiagram for patient i Hospice uden mure — netvaerksorganisering
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41.2 Den palliative indsats, behandling og pleje

Palliative indsatser er defineret som den aktive helbredsomsorg for patienten i en fase af et sygdomsforlob — den
terminale del, hvor de kurative behandlingstilbud er opbrugt, og hvor smerte- og symptomkontrol samt varetagelse
af psykologiske, sociale og dndelige problemer er essenticlle for patienten (Busch et al., 1997). Helhedsomsorgen i
den palliative indsats kan derfor opdeles i de folgende fire aspekter, som den palliative indsats ber omfatte og
athjelpe problemer i forhold il:

fysiske

psykiske

sociale

eksistentielt/dndelige aspekter.

Malet med palliativ behandling og pleje (omsorg) er at forbedre livskvaliteten for den terminale patient og
vedkommendes familie i den sidste levetid. Dette sker i form af tilbud om smerte- og symptomlindring,
dndelig og psykosocial stotte fra det tidspunkt, hvor den kurative indsats opgives og den terminale pleje
initieres indtil afslutningen pd livet for patienten. Endvidere foretages en eventuel opfelgning i forhold til de
parerende og deres sorg (WHO, 2003). De danske faglige retningslinjer for den palliative indsats folger
ovennzvnte definition (Sundhedsstyrelsen, 1999).

4 Herved forstas, at patienten kan blive indlagt pa sin stamafdeling pa sygehuset ved onske og behov, og uden om de sadvanlige visitationsprocedurer.
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Verdenssundhedsorganisationen har uddybet, hvad man forstir som varende en del af en palliativ behandling

og pleje (WHO, 2003):
Palliativ behandling og pleje:

giver lindring for smerte og andre symptomer

bekrefter livet og betragter deden som en normal proces

forseger hverken at tilskynde eller udskyde deden

integrerer psykosociale og dndelige aspekter af patientpleje

tilbyder et stottesystem til at hjzlpe patienten til at leve si aktivt som muligt indtil deden

tilbyder et stottesystem, der kan hjelpe familien med at klare situationen i relation til patientens sygdom

og deres egen sorg

bruger en teamtilgang i opfyldelsen af patientens og familiens behov, herunder sorgsamtaler med familien

om negdvendigt

vil pge livskvaliteten og maske positivt pdvirke sygdomsforlebet

®  ertil ridighed tidligt i sygdomsforlebet samtidig med andre behandlinger, som har til formal at forlenge
livet, f.eks. kemoterapi og strilebehandling

B endvidere indeholder behandlingen undersogelser, som er nedvendige for bedre at kunne forstd og klare

de pinefulde kliniske komplikationer, der matte opsta.

413 Smertebehandlingen

Med smerter som et primart symptom blandt de fysiske aspekter er den medikamentelle smertebehandling/-
lindring en af hjornestenene i den palliative indsats. Smertebehandlingen ber, jf. de danske faglige retningslin-
jer for palliativ indsats, tage udgangspunkt i WHO’s »smertetrappe«, hvor der, hvis smerte indtreffer, med
det samme skal gives perorale smertestillende legemidler, sdsom parcetamol og/eller NSAIDs (Sundhedsstyrel-
sen, 1999; WHO, 2003). Hvis det skulle blive nedvendigt ved sterkere smerter, gives der forst perorale
opioider til milde og moderate smerter efterfulgt af sterkere opioider som morfica’, indtil patienten er
smertefri. Som tilleg kan der forsat gives parcetamol og NSAIDs samt analgetika og hjelpestoffer til at
athjelpe patientens frygt, bekymring, depression, etc., sdsom antidepressiva, antikonvulsiva, kortikosteroider
og bisfosfonater og hjlpestoffer som laxantia, antiemetika, benzodiazepiner, H,-blokkere og syrepumpehem-
mere (Sundhedsstyrelsen, 1999). I senere smertetrin i behandlingen spiller administrationsformen en vasentlig
rolle for effekten af behandlingen ved tiltagende smerter. S8ledes kan der skiftes til administrationsform for
morfin via plaster, subkutan injektion af morfica, epidural og spinalt administration af morfica ved smerte-
pumper og endelig intravenes infusion af morfica som sidste trin.

Nedenfor prasenteres WHO’s tanker om smertetrappe for behandling af terminale patienters smerter i otte
trin, hvor trin 1 afspejler den mildeste smertebehandling:

1. Peroral behandling med parcetamol og/eller NSAID +/— hjalpestoffer.

2. Peroral behandling med morfica for milde til moderate smerter kombineret med parcetamol og/eller
NSAID +/— hjelpestoffer.

Peroral behandling med morfica for moderat til sterke smerter og/eller NSAID +/— hjalpestoffer.
Transkutan morfica (morfinplaster).

Subkutan morfica infusion.

Epiduralt administreret morfica/lokalanalgetikum.

Spinalt administreret morfica/lokalanalgetikum.

Kontinuerlig intravengs morficainfusion.

O N AV A W

I henhold Sundhedsstyrelsens faglige retningslinjer for den palliative indsats ber smertebehandlingen med
opioider vaere opbygget af en basismedicinering med langtidsvirkende midler til kontrol af den konstante
smerte og forebyggelse af gennembrudssmerter (Sundhedsstyrelsen, 1999). I forbindelse med kontrol af gen-
nembrudssmerter kan der gives p.n. medicinering med hurtigt- og korttidsvirkende midler.

414 Palliative symptomer og tiltag

Ud over smerte har terminale patienter en rekke symptomer, der blandt andet er forirsaget af smertebe-
handlingen. Disse symptomer er relateret til de fysiske, psykiske, sociale, og eksistentielt/andelige aspekter, jf.
Busch et al. (1997).

5  Morfin.
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Blandt de fysiske aspekter kan der, foruden smerte, vare tale om, at patienten oplever trethed (asteni),
madlede (anorexi), mundterhed, kvalme, forstoppelse (obstipation), slovhed (sedation) og konfusion, sivel
som dyspne. Et studie af Conill (1997) af 176 kraftpatienter, der er refereret i de faglige retningslinjer, viste,
at trethed var et problem hos 77%, mens madlede udgjorde det naesthyppigste fysiske problem (68%).

De psykiske problemer og symptomer, som en terminal patient kan opleve, er blandt andet depression (53%
i undersogelsen af Conill (1997), angst og uro, vrede, skyldsfolelse og sorg. Der er en vis naturlig sammenhang
mellem tilstedevarelsen af psykiske og fysiske symptomer.

Sociale problemer og symptomer for den terminale patient, der kraver athjelpning i forbindelse med den
palliative indsats, kan vere af gkonomisk karakter. Hvad skal der ske med de efterladte, hvis en primer
forserger gir bort? Hvordan er deres fremtidsudsigter? Kan agtefellen blive boende?

Eksistentielle/dndelige problemer relaterer sig til et menneskes basale livsvardier og til dets segen efter mening
og formdl med tilveerelsen (Busch et al., 1997). En segen efter forstdelse for hvad det betyder at veere menne-
ske. Skyld og skyldfelelse og spergsmél om et liv efter doden vil ogsd vare temaer, som kan kreve omsorg i
forbindelse med den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen, 1999).

Det skal understreges, at flere af ovenstdende symptomer og problemer er indbyrdes forbundne og dermed
komplekse. Dette understreger blot, at en palliativ indsats skal vere multifaceteret i sin form og udevelse,
hvorfor der skal derfor vere tale om en helhedsorienteret indsats.

Der eksisterer en raekke palliative tiltag til athjelpning af ovenstiende palliative symptomer. Modsat smerte
kan kun f3 af disse palliative symptomer behandles og lindres medikamentelt. I forhold til de fysiske aspekter
kan det dreje sig om hjelp til den personlige soignering, kostrddgivning og korrigering af biokemiske parame-
tre ved blodmangel. Endvidere kan der vere behov for vedligeholdelsestrening til opretholdelse af patientens
funktionsniveau. Psykiske problemer kan i et vist omfang athjelpes medikamentelt, men i hej grad ogsa via
samtale med patienten og vedkommendes pirgrende om den forestiende ded og efterfolgende konsekvenser
for de parerende. Samtaleterapi og -tilbud er ogsd vigtige palliative tiltag i forhold til sociale problemer og
problemer af eksistentiel og dndelig karakter. Samarbejde med primarsektoren vil ogsd vare en vigtig del af
den palliative indsats, specielt ved visse former for organisering af den palliative indsats.

I afsnit 5.4.2.1 er pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med hindtering af forskellige hyppige palliative
symptomer og problemer hos terminale patienter i eget hjem narmere beskrevet.

415 Organiseringen af den palliative indsats

Ifolge de faglige retningslinier for den palliative indsats skal indsatsen foregd inden for de rammer, som
patienten gnsker sig og bedst tilgodeser patientens behov (Sundhedsstyrelsen, 1999). For mange vil det betyde
i eget hjem, hvilket stiller krav til bdde primer- og sekundarsektoren. I retningslinierne opereres der med to
forskellige niveauer for en palliativ indsats — en indsats pd basisniveau og en specialiseret indsats.

Indsatsen pa basisniveau, som Goldschmidt et al. (2002) betegner som den almene palliative indsats, retter sig
i hoj grad mod primersektoren, idet terminale patienter ikke vil have storre fordel af at ligge den sidste tid
pa sygehusafdelingen. I primearsektoren vil hjemmesygeplejersken og den praktiserende lege std for den palli-
ative indsats i forhold til den udskrevne patient. En hej grad af koordinering mellem disse to parter, familien,
kommunens socialforvaltning, etc. er nedvendig. Fordelene herved er et ofte godt og langt kendskab til
patienten. I nogle tilfeelde kan det blive nedvendigt med sygehusindleggelser.

Den specialiserede palliative indsats tager udgangspunkt i hospicetankegangen, der, jf. de faglige retningslinier,
bide kan betegne »en fysisk institution og et koncept for pleje og behandling af ubelbredeligt syge og doende, som
[fungerer inden for rammerne af en palliativ enhed/afdeling/team i samarbejde med den primeare sektor« (Sundhedssty-
relsen, 1999). Den specialiserede palliative indsats bidrager med ekspertise inden for lindring af symptomer og
problemer for uhelbredeligt syge (Goldschmidt et al., 2002). Et hospice vil inden for samme fysiske lokalitet have
en hgj palliativ ekspertise samt gode og rolige fysiske rammer for patienten. Daghospicepladser kan ogsa vare en
mulighed. Palliative enheder/teams vil i stedet fokusere pd hjemmevzarende patienter, hvor man, ved hjelp af en
palliativ indsats og udgéende funktion i samarbejde med hjemmesygeplejersken og den praktiserende lege, vil
forsege at give patienten s& gode betingelser derhjemme, at sygehusindleggelser kan undgis. Det palliative team
bliver derved bindeled mellem primer- og sekundarsektor i forhold til den enkelte patient med henblik pa at
sikre et kontinuerligt og sammenhangende patientforleb i den sidste fase af livet.
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Til forskel fra de faglige retningslinier anbefalede Busch et al. i 1997 tre forskellige niveauer for den palliative
indsats; en basisindsats, en mellemindsats og en ckspertindsats. 1 basisindsatsen tages der udgangspunke i de
eksisterende strukturer og akterer i sundhedsvasenet, dvs. praktiserende leger, degnplejen, plejehjem, sygehu-
spersonalet, praster, psykologer, socialridgivere, frivillige, etc. Mélet er at opnd et formaliseret tvarfagligt
samarbejde, s den terminale patient og vedkommendes pérgrende oplever en helhed. I forbindelse med
mellemindsatsen indgir mere specialiserede og ekspertorienterede dele af sundhedsvasenet, herunder pé tvers
af amtsgrenser inden for regionen, hvis der er behov for det (Busch et al., 1997). I en mellemindsats kan
der, ud over aktererne i basisindsatsen, indgd smerteklinik og/eller anastesiologisk afdeling, onkologiske- og
haematologiske afdelinger og palliative strileenheder, kommunale plejehjem med aflastningspladser til uhelbre-
deligt syge og deende, hjemmeplejeteams, sorggrupper og psykosociale stottegrupper. En ekspertindsats, som
Busch et al. (1997) anbefaler i alle amter, omfatter en sterkt specialiseret del af sundhedsvasenet i form af
eksempelvis hospices, palliative enheder pa sygehusene og palliative ekspert-teams. Alle ekspertenheder skal
have udgéende, understottende, koordinerende, superviserende og ridgivende funktioner i forhold til de andre
organisationsniveauer og akterer (Busch et al., 1997).

Sammenholdt med to-delingen af den palliative indsats svarer den af Busch et al. definerede basisindsats til
den almene palliative indsats i de faglige retningslinier. Mellem- og ekspertindsatserne afspejler to forskellige
niveauer af den specialiserede indsats, der er beskrevet i de faglige retningslinier.

I Danmark eksisterer der i dag fem hospices — Sankt Lukas Hospice, Diakonissestiftelsens Hospice — begge i
Kobenhavn, Sct. Maria Hospice Center i Vejle, Hospice Seholm i Arhus, og KamillianerGaardens Hospice i
Alborg. Endvidere er et hospice under opfarelse i Fyns Amt med stotte fra finanslovens serbevilling pa 20
mio. kr. i stotte til oprettelse af flere hospicepladser i Danmark. I langt de fleste amter findes der i dag
palliative enheder og/eller palliative teams.

41.6 Evidensen vedrorende den palliative indsats®

Hvad ved man i dag om effekten af en specialiseret palliativ indsats? Er det sammenlignet med en basisindsats
og/eller en mere traditionel sektoropdelt indsats til patientens fordel? Goldschmidt et al. (2002) har i en
dansk kontekst givet en status for vidensniveauet omkring effekten af specialiserede palliative indsatser, og
konkluderer, at evidensen for en positiv effekt af en specialiseret palliativ indsats af forskellige drsager er svag —
forst og fremmest pd grund af metodisk svage studier. Mere specifikke resultater fra dette og andre studier
med systematiske oversigter (licteratur review) pa omrédet er kort gennemgget i naerverende afsnit.

Et af de studier, som Goldschmidt et al. (2002) inddrog i denne status, var en systematisk oversigt af Hearn
et al. (1998), som har gennemgiet 18 tdligere studier af effekten af specialiserede palliative teams. Hearn et
al. konkluderer, at det ikke er alle studier, som viser et positivt resultat af det specialiserede team i sig selv.
Dog findes der ikke studier, hvor resultatet er ringere end konventionel pleje. Der er indikationer pa, at en
multiprofessionel teamtilgang med specialist input er en fordel. I nogle studier angives en storre tilfredshed
for terminalt syge kraftpatienter og deres pirorende, idet sdidanne teams i storre grad er i stand til at identifice-
re og héndtere patienter og parerendes behov samt formidle kontakter til andre aktorer (Hearn et al., 1998).

Endvidere konkluderede Hearn et al. (1998), at der, ud fra de 18 gennemgiede studiers resultater, syntes at
vere en bedre smertekontrol og symptomhandtering som folge af en specialisttilgang sammenlignet med en
konventionel tilgang. En lignende konklusion understottes af Francke (2000), der pa baggrund af en systema-
tisk oversigt af 16 studier af palliative stotteteams konkluderede, at smerte og andre fysiske problemer ofte
viste sig at vare reduceret efter involvering af et palliativt team. Dette var i mindre grad tilfeldet med de
psykosociale og &ndelige problemer, hvilket kan skyldes, at det palliative team primert fokuserer pi mere
handgribelige og fysiske problemstillinger. Salisbury et al. (1999) fandt i en systematisk oversigt af 86 studier
af forskellige modeller for en specialiseret palliativ omsorg, heraf 27 komparative, at der i nogle @ldre studier
forekom evidens for en bedre smertekontrol ved indlaeggelse pa specialiserede palliative institutioner (hospices)
frem for i smertekontrol i hjemmet eller ved traditionel indleggelse. Salisbury et al. understreger dog selv, at
disse studier og deres resultater er forzldede og givetvis ikke leengere tidssvarende.

Endelig dokumenterer en oversigtsartikel af Abu-Saad (2000), med fokus pé forskellige modeller for palliativ
omsorg til studier, at en storre andel af de terminale patienter dor hjemme frem for pa sygehusene. Dette sker
iser som folge af en stor familiestotte. Goldschmidt et al. (2002) refererer til et lignende studie i Trondhjem af

6 | en litteratursogning i Pubmed, der alene har haft fokus pa engelsksprogede artikler af typen »review«, er der sagt artikler indenfor falgende segestreng: #1 »Palliative
care AND Effectiveness«, #2 »Terminal care AND Effectiveness NOT #1« og #3 »Hospice AND Effectiveness NOT #2«. Abstract blev derefter gennemgaet med henblik
pa at identificere relevansen af artiklen.
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Grande et al. (2000), der viste, at en storre andel af patienter, der var tilknyttet en palliativ afdeling, til
sammenligning med patienter i en kontrolgruppe uden adgang til specialiseret palliativ omsorg, dede hjemme.
Overlevelsen i de to grupper var dog den samme. I forhold til overlevelsen referer Abu-Saad (2000) ligeledes
til to studier med hver sit resultat for organiseringens pavirkning pé patientens overlevelse til fordel for
henholdsvis ophold i hjemmet eller pa sygehuset.

Som konkluderet af Goldschmidt et al. (2002) er en generel svaghed, nér effekten af den specialiserede
palliative indsats skal gores op, at der ofte anvendes metodisk svage studiedesign frem for randomiserede
kontrollerede studier. Francke (2000) fandt f.eks. i den systematiske oversigt over palliative stotteteams, at 10
ud af 16 studier var designet som ukontrollerede studier. Sporgsmalet er dog omvendt, om det er etisk
forsvarligt at gennemfore iser randomiserede, kontrollerede undersegelser (lodtrekningsundersogelser) pd pa-
tienter med begrenset levetid, som fir palliativ behandling. Dette dilemma forer givetvis til, at mange studier
er retrospektive og ukontrollerede frem for prospektive og randomiserede. Dette skyldes primert de problemer,
der kan forekomme, herunder etiske, i forhold til at identificere og indsamle data fra patienter, som er tat
pd at do (Hearn et al., 1998).

42 MTV-spergsmal — teknologien

Ved sammenligningen af det palliative netveerk Hospice uden mure med en mere sektoropdelt situation for
netvarkets etablering, skal MTV-projektet sege at besvare nedenstdende MTV-sporgsmal:

®  Hvilke konsekvenser har Hospice uden mure for smertebehandling og den generelle palliative omsorg?

B Opnis en mere optimal smertebehandling/-dekning med Hospice uden mure sammenlignet med den
hiddidige praksis?

®m P4 hvilken made adskiller Hospice uden mure sig fra den hidtidige praksis for palliativ behandling, pleje
og omsorg for deende i Odder og Skanderborg kommuner?

43 Metode og materialer — teknologien

Som beskrevet under de overordnede overvejelser om metoden tager evalueringen af teknologien, dvs. smerte-
behandlingen og den palliative behandling og pleje ved terminale patienter, som resten af MTV-projektet,
udgangspunke i et for-efter design. For-perioden er defineret tidsmessigt som perioden 1999-2000 for eta-
bleringen af Hospice uden mure, mens efter-perioden svarer til perioden 2001-2002 efter etablering af Hospi-
ce uden mure.

Med henblik pa at tilvejebringe specifik information om og tendenser i forhold ¢il effekten af smertebe-
handlingen (anzstesiologisk) og den palliative behandling og pleje, der tilbydes terminale patienter i et palli-
ativt netvaerk, skal terminale patientforlgb fra perioden efter etableringen af Hospice uden mure sammenlignes
med lignende terminale patientforlgb fra for etableringen. Metoden, der anvendes hertil, er en systematisk
journalgennemgang, der har til formil at beskrive og sammenligne udvalgte patientforleb fra for-perioden og
efter-perioden.

43.1 Stratificeret udvalgelse af patienter

Langt de fleste patienter i Hospice uden mure har en malign tilstand, hvilket i 2001-2002 var tilfeldet for
148 ud af alle 169 patienter. De seks hyppigste maligne kreftdiagnoser er tyktarmskreft, kreft i bugspytkirt-
len, lungekreft, brystkreft, prostatakreft, og blerckreft. De resterende 21 patienter i Hospice uden mure har
veret patienter med en kronisk sygdom, som for eksempel kronisk obstruktiv lungesygdom, leverlidelse eller
hjerte-karsygdomme i terminal fase. Det synes sledes relevant i overvejelserne omkring stratificering af pa-
tienterne (for og efter) for journalgennemgangen at sikre inklusion af patienter med en af de seks hyppigste
maligne krefttilstande som primear diagnose, séledes at patienterne er reprasentative for Hospice uden mure.

Ud over at der er sket en stratificering i forhold til primar diagnose, er der endvidere stratificeret i forhold
til kon, siledes at en ens kensfordeling i for- og efter-perioderne er opniet, sdvel som at der er sket en
stratificering af patienterne pa perioder af samme tidslengde (for: 1999-2001; efter: 2001-2002). Endelig er
patienterne, der er udtrukket for for-perioden, stratificeret i forhold til, at der er tale om et terminalt forlgb
inden for de relevante primar diagnoser. Dette sidste kriterium omkring terminalt forleb var naturligvis
opfyldt for alle patienter i Hospice uden mure.
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Opsummeret anvendtes folgende kriterier for stratificeret udvelgelse af for- og efter-patienter til den systemati-
ske journalgennemgang:

B patienter fra en sammenhangende to-drig periode pd Odder Centralsygehus:
m 1999-2000 (for-perioden)
= 2001-2002 (efter-perioden).

B en af seks maligne kraftsygdomme (ICD-koder):

tarmkraeft (DCI18)

kreft i bugspytkirtlen (DC25)

lungekraft (DC34)

brystkreft (DC50)

prostatakreft (DC61)

blerekraeft (DCG67).

B terminalt forlob

m  kon.

Derudover har udvelgelsen af patienter, som reprasentanter for de to tidsperioder, varet tilfeldig.

Til journalgennemgangen indgir der samlet 50 terminale patienter, der opfylder ovenstiende kriterier for
stratificering.

For efter-perioden er der udtrukket 25 patienter, der er visiteret til Hospice uden mure i perioden 2001-
2002, og som opfylder ovenstdende kriterier for stratificering. Disse 25 patienter udger 17% af de 145
patienter i Hospice uden mure i perioden 2001-2002, der er afsluttet som dede, eller 11% af de i alt 221
patienter, der har veret i gang i Hospice uden mure i henholdsvis 2001 og 2002.

For fer-perioden er der for sammenlignelighedens skyld ogsd udtrukket 25 terminale patienter, der opfylder
ovenstdende kriterier for stratificering, dvs. terminale patienter med en af de seks maligne kreftsygdomme
som primer diagnose, og som har veret indlagt i terminale forleb pd Odder Centralsygehus i perioden 1999-
2000 for Hospice uden mure. Sammenlignet med det totale antal patienter, der opfylder disse kriterier svarer
de 25 terminale patienter til ca. 8% af samtlige patienter i for-perioden, identificeret pd baggrund af det
samlede antal indleggelser.

Endvidere er der blandt de 25 patienter i henholdsvis for- og efter-perioden udtrukket 5 tilfeldigt udvalgte
patienter i hver periode til caseforlgbsbeskrivelser. Caseforlgbsbeskrivelserne har som enkeltstdende cases over-
ordnet til formdl at beskrive udvalgte patientforleb (eksempler) for at give et mere detaljeret indtryk af et
patientforleb for terminale patienter for og efter etableringen af Hospice uden mure. Mere specifikt indeholder
caseforlobsbeskrivelserne en kort beskrivelse af wtiologi, forleb, varighed, indleggelser, behandling, palliativ
omsorg og pleje, kontakter og visitation i forhold til primersektoren, involvering af patient og parerende i
forlgbet, etc. Beskrivelserne er baseret pd informationer i patientjournaler. Caseforlgbsbeskrivelserne prasente-

res i afsnit 4.4.7.

Udvelgelsen af patienter til journalgennemgang og caseforlebsbeskrivelser blev foretaget af overlege Narain
Rajani og palliativ smertesygeplejerske Annette Hornemann fra Smerteklinikken, Odder Centralsygehus.

4.3.2 Registreringsark
Til journalgennemgangen har projektgruppen udviklet et registreringsark, der er udfyldt for hver enkelt ud-
trukket journal. Registreringsarket indeholdt folgende overordnede parametre og spergsmil:

baggrundsdata om patienten

information om patientens primere diagnose, samt bi-diagnose

information om tidspunkt for ded

information om indleggelsesforlobet

information om smerte- og palliativbehandling

information om afdelingens involvering (for) eller smerteklinikkens involvering (efter), samt henvisnings-
sted.

De nermere detaljer fremgdr af appendiks 1.
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Udfyldelsen af registreringsarket blev foretaget af overlege Narain Rajani og palliativ smertesygeplejerske
Annette Hornemann fra Smerteklinikken, Odder Centralsygehus.

43.3 Generaliserbarheden af data og resultater

Den systematiske journalgennemgang og antallet af patienter heri er fastlagt ud fra, hvad der er fundet
praktisk muligt og gennemforligt i forbindelse med MTV-projektets gennemforelse, jf. at journalgennemgang
kan vere en tidskrevende aktivitet. Omvendt er der ikke sogt at nd et antal patienter i hver gruppe, som kunne
sikre signifikante forskelle i mellem grupperne, idet dette ikke har varet formélet med journalgennemgangen. I
stedet har malet varet at beskrive muligheder og forskelle i de to organiseringer for og efter med henblik pd
at kunne prasentere tendenser.

Som det fremgér ovenfor, udger stikpreven af de terminale patienter i Hospice uden mure omkring 17% af
de patienter, som blev afsluttet (dede) i 2001-2002. Dette synes i sig selv at vare en rimelig andel af pa-
tienterne. For for-gruppen udger andelen af patienter i journalgennemgangen dog kun 8% af det samlede
antal terminale patienter i 1999-2000 ved Odder Centralsygehus med en af de seks kreftdiagnoser. Men
antallet pd 25 patienter i for-perioden er valgt, dels af de ovenfor beskrevne praktiske omstendigheder og
dels for at begge grupper er af samme storrelse antalsmessigt.

Givet storrelserne pa de to stikprever er der kun tale om, at der vises nogle tendenser i sammenligningen af
de terminale patienter for og efter frem for signifikante sammenhange og forskelle. Men samtidig skal det
understreges, at i og med at der er benyttet klare kriterier for stratificeringen, burde de to grupper af udvalgte
patienter vare sammenlignelige, sivel som at den systematiske gennemgang af journalerne efter registreringsar-
ket tillige har sikret en ensartethed i de data og resultater, som er registreret og rapporteret. Dog ma det
forventes, at for-gruppen af terminale patienter (1999-2000), som stikpreven er trukket fra til journalgennem-
gangen, ogsd indeholder patienter, som ikke ville have valgt Hospice uden mure, selv om de havde haft
mulighed herfor. Dette har selv sagt ikke varet muligt at kontrollere for, idet Hospice uden mure forst startede
i 2001, og derfor ikke var en mulighed for disse patienter.

Samlet set vurderes det derfor, at data og resultater er sammenlignelige for de to perioder, om end der kan
indgd nogle patienter i for-perioden, som ikke ville have valgt Hospice uden mure, sivel som at data og
resultater pd baggrund af journalgennemgangen er generaliserbare, idet de dog kun skal tolkes og anvendes
som nogle systematiske tendenser frem for egentlig statistisk evidens.

44 Resultater — teknologien

441 Beskrivelse af terminale patienter for og efter Hospice uden mure

Der indgik i 2001 83 patienter i Hospice uden mure, hvoraf de 58 blev afsluttet”. I 2002 var der tilsvarende
145 patienter, hvoraf de 111 blev afsluttet®. Konsfordelingen var i 2001 54% kvinder og 46% mend, mens
der i 2002 var 51% kvinder og 49% mand. I alt har 169 patienter afsluttet i Hospice uden mure i perioden
2001-2002.

I journalgennemgangen indeholdt de to stikprever i henholdsvis for- og efter-perioden 16 mand (64%) og
9 kvinder (36%).

Den gennemsnitlige alder for patienten pd tidspunktet for fastszttelse af diagnosen, som vedkommende der
af, er i journalgennemgangen opgjort til 72 dr i for-perioden (1999-2000)° og knap 69 ar i efter-perioden
(2001-2002)'°. Tabel 2, der prasenterer aldersfordelingen for alle patienter i Hospice uden mure, bekrefter
ligeledes, at de hyppigste aldersgrupper for patienter i Hospice uden mure har veret 60-69 arige og 70-79
drige. Der har omvendt kun veret f patienter under 50 ir.

7  Heraf dede 51 patienter i regi af Hospice uden mure i 2001.

8 Heraf dede 94 patienter i regi af Hospice uden mure i 2002.
Median 74 ar, min 59 ar, max 86 ar.

10 Median 68 ar, min 48 ar, max 89 ar.
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TABEL 2
Aldersfordelingen for patienter i Hospice
uden mure (2001-2002)

Aldersgruppe Antal patienter
30-39 drige 1
40-49 drige 4
50-59 drige 26
60-69 arige 39
70-79 arige 49
80 ar og aldre 3

Hovedparten af patienterne i Hospice uden mure kommer fra Odder og Skanderborg kommuner (70%), mens
en del ogsd stammer fra Arhus Kommune (17%) og Samso (6%). Dette stemmer overens med resultaterne fra
sporgeskemaundersogelsen af pargrende til terminale patienter i Hospice uden mure, som er beskrevet i afsnit

6.4.1.

Ved at benytte oplysninger om patientens tidligere erhverv, som er indsamlet i journalgennemgangen, og pa
baggrund heraf gruppere disse erhverv efter Statens Institut for Folkesundheds gruppering fra Danish Health
and Mortality Survey (DIKE, 1994), fremkommer et yderligere socioskonomisk karakteristika ved terminale
patienter i for-perioden sammenlignet med efter-perioden. Resultatet heraf fremgar af tabel 3.

TABEL 3
Erhverv (tidligere) for patienter (%)*

For® Efter®

(N=25) (N=25)
Selvstaendig 14 25
Medhjaelpende agtefzlle 0 5
Fagleert arbejder 36 35
Ufagleert arbejder 14 20
Funktionzer 29 15
Hjemmegaende 7 0

2 Kilde: Journalgennemgang (N=50). Gruppering: DICE, Danish Health and Morbidity Survey,
1994.

° 11 uoplyst.

€ 5 uoplyst.

Den storste gruppe af patienter bide for og efter etableringen af Hospice uden mure er faglerte arbejdere.
Funktionerer udger den naststerste gruppe i for-perioden, mens selvstendige, f.eks. landmand, reprasenterer
den neaststerste gruppe i efter-perioden. Alle erhvervsgrupper synes dog mere eller mindre at vere repraesente-
ret blandt patienterne for og efter Hospice uden mure, idet det dog skal understreges, at der er tale om et
lille materiale.

4.4.2 Sygdommen og sygdomsforlgbet

Javnfer metodeafsnittet ovenfor og stratificeringen af patienterne for journalgennemgangen er den typiske
patient i Hospice uden mure en malign kreftpatient. Journalgennemgangen har derfor i udvalgelsen af
patienterne for og efter haft udgangspunkt i de seks primare og hyppigste kraftdiagnoser, der har givet
anledning til henvisning til sygehuset (henvisningsdiagnose). Fordelingen af patienterne for og efter pa disse
diagnoser er vist i tabel 4 neden for.

TABEL 4
Patientens primere diagnose (henvisningsdiagnose, ICD-koder i
parentes)
For (N=25) Efter (N=25)
Antal % Antal %
Tarmkraeft (DCI8) 1 4 2 8
Kreeft i bugspytkirtlen (DC25) 7 28 3 12
Lungekraeft (DC34) 5 20 6 24
Brystkraeft (DC50) 3 12 2 8
Prostatakraft (DC6I) 4 16 8 32
Blaerekreft (DC67) 5 20 4 16
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Af de seks kreftdiagnoser i Hospice uden mure ses de hyppigste diagnoser i journalgennemgangen at have
veret kreft i bugspytkirtlen, lungekraft og prostatakreft.

Patienter med disse kraftsygdomme har generelt en rekke indleggelser i sygdomsforlebet, hvilket er opgjort
i tabel 5 pé baggrund af journalgennemgangen (for og efter). Den samlede liggetid i for-perioden var 41 dage
modsvaret af knap 50 dage i efter-perioden, idet der dog er en vis spredning i liggetiden blandt patienterne.
Det gennemsnitlige antal af indleggelser viste sig ogsd at vere hejere i efter-perioden (4,3 indlaggelser)
sammenlignet med for-perioden (3,7 indleggelser). En mulig forklaring pa den lengere liggetid efter eta-
blering af Hospice uden mure kan vere, at flere palliative symptomer nu behandles i den sidste terminale
fase (jevnfer afsnit 4.3.3), hvilket i sidste ende udleser flere kontakter til sygehuset og dermed en leengere
liggetid samlet set. Omvendt kan det dog ikke afvises, at forskellen skyldes et lille datamateriale i
journalgennemgangen.

TABEL 5
Varighed af indlaeggelser i sygdomsforlgbet

For (N=25) Efter* (N=25)
Antal patienter Tid (dage) Antal patienter Tid (dage)

Gennemsnit Min-Max Gennemsnit Min-Max
1. indleeggelse I 1046 3-25 25 17,56 175
2. indleggelse 3 1048 233 Pl 1076 2-45
3. indleeggelse 18 91 1-35 19 9,00 2-30
4. indleeggelse 12 2142 5-54 17 11,00 2-28
5. indlaeggelse 8 13,50 4-23 14 929 1-25
6. indleeggelse 2 4,50 3-6 I 8,55 2-38
Samlet indlzzggelse 25 4120 9-76 25 49,88 15-98

2 Uoplyst for én patient i fer-perioden.

Indleggelserne har primart fundet sted pd Odder Centralsygehus, idet der dog iser ved de tre forste
indleggelser for nogle patienter har veret tale om en indleggelse pd storre sygehuse, sisom Skejby Sygehus,
Arhus Kommune Hospital, Arhus Amtssygehus, Odense Universitetshospital og Rigshospitalet. I nogle til-
feelde har patienten veret indlagt direkte pa et storre sygehus med henblik pd udredning af symptomerne
og diagnosticering af sygdommen. I andre tilfelde er patienten viderchenvist fra Odder Centralsygehus for
gennemforelse af f.eks. strilebehandling pd det storre sygehus. Patienter, der har haft mere end tre indleggelser,
har primert veret indlagt pd Odder Centralsygehus, hvilket afspejler den sidste terminale fase.

Patientforlobene fra journalgennemgangen er typisk karakteriserede ved, at patienten har oplevet en spredning
af sygdommen (metastaser). Athengigt af den konkrete kreftsygdom har det varet (multiple) knoglemetasta-
ser, levermetastaser, metastaser i lungerne, hjernemetastaser, og andre metastaser. Pa et tidspunkt, hvor der
ikke kan ydes patienten yderligere behandling, bliver patienten terminal. I efter-perioden vil det betyde en
henvisning til smerteklinikken og det ovrige palliative team for igangsattelse af en plan for palliativ omsorg

og pleje.

Alle pa nar én af journalgennemgangens patienter fra efter-perioden er henvist til smerteklinikken i Hospice
uden mure fra en stamafdeling pa sygehuset. Dvs. i forbindelse med en indleggelse, hvor smerteteamet er
blevet koblet pa. Kun i ét af de 25 tilfelde er patienten henvist til smerteklinikken direkte fra egen lege. Der
har ikke veret muligt pd baggrund af journalgennemgangen at finde oplysninger om, hvor patienter fra for-
perioden er henvist fra, idet denne information ikke har fremget af journalerne fra for-perioden. Sammenlig-
ningen af journaler for og efter viser sdledes ogsa, at rapporteringen i journalerne er blevet mere fuldstendig
over tid, hvilket givet vis er til fordel for beskrivelsen af efter-perioden pd bekostning af for-perioden.
Journalerne er dog at betragte som eneste foreliggende evidens.

Patienternes forste indleggelse har typisk varet begrundet i en udredning af forskellige symptomer, f.eks.
smerter i lenden, dndened, vegttab, diarré, trethed, utilpashed, nedsat appetit, feber, kvalme, blodtilblandet
ekspektorat og andet opkast, vandladningsproblemer, blod i urin, tiltagende abdomenomfang, hjertebanken,
vejrtrekningsproblemer, etc. Alternativt kan patienten have varet til anden undersegelse eller operation, hvor
tilstedevaerelsen af tumorvev s er opdaget. De fornevnte symptomer vil dog athenge af den kreftsygdom,
som patienten har.
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Anden og tredje indlaeggelse har typisk karakter af opfelgen med behandling i forhold til de udredte symptomer
eller kontrol og yderligere undersogelser, f.eks. sigmoideoskopi. Behandlingen bestdr overordnet af kemoterapi,
strilebehandling, operation og smertebehandling — sidstnavnte i tilfzelde hvor den terminale pleje er indledt.

For patienter, der oplever en fjerde, femte og/eller sjette indleggelse, er der alt overvejende tale om
indleggelser pd grund af behov for blodtransfusion, veske, smerte-, og palliativ symptom behandling, pleje
og omsorg i gvrigt. Dette afspejler, for de fleste patienters vedkommende, at de pé dette tidspunkt er overget
fra en kurativ fase til at vere terminale patienter.

Det varierer, hvor lenge en patient lever fra tidspunktet, hvor den primere diagnose er stillet (henvisningsdiag-
nosen). I tabel 6 nedenfor, hvor tidsforlebet er opgjort i for- og efter-perioder pd baggrund af journal-
gennemgangens patienter, fremgar det at vere 207 dage mediant i for-perioden modsvaret af 374 dage me-
diant i efter-perioden. Samtidig viser opgerelsen, at der er en meget stor variation i tiden fra den primare
diagnose stilles, til patienten der.

Smerteklinikken, og dermed Hospice uden mure, involveres i behandlingen af patienten pa et tidspunkt, hvor
der er behov for smertebehandling, og hvor kurativ behandling maske er ophert, siledes at der kun er tale
om palliativ behandling og omsorg. Tabel 6 viser alene for efter-perioden, hvor lang tid der gir fra den
primare diagnose stilles, og til smerteklinikken involveres.

TABEL 6
Tidsforlgb fra primeer diagnose til ded og involvering af smerteklinik

Median 25%-percentil | 75%-percentil
Dage fra primaer diagnose stilles til patientens dedstidspunkt For (N=25) 207 80 485
Efter (N=25) 374 186 109
Dage fra primaere diagnose stilles til smertekliniks involvering 132 17 987
Dage fra smertekliniks involvering til patientens dedstidspunkt 80 3 27

Af tabellen fremgar det, at der mediant gér 132 dage, dvs. knap 4%, méned, for smerteklinikken kontaktes.
Dog forekommer der store udsving heri, idet et forleb kan vare si fremskredent, at smerteklinikken kun lige
ndr at blive involveret pd det tidspunkt, hvor patienten deor. Omvendt kan der, som ovenfor beskrevet, gi ar,
for patienten dor.

Det er tillige i tabel 6 illustreret med baggrund i journalgennemgangens data, hvor lang tid en terminal
patient mediant nér at vere i smerteklinikkens regi, og dermed i Hospice uden mure, inden vedkommende
dor. Af tabellen ses det, at der mediant gir 80 dage eller 2% méned, idet der dog igen her kan vare store
udsving. Resultatet synes dog at stemme overens med den samlede opgerelse for 2001-2002 over varigheden
af patienters forlgb i Hospice uden mure, som er vist i tabel 7.

Med udgangspunke i alle patienter i Hospice uden mure i 2001-2002 ses det af tabel 7 nemlig, at mange
patienter oplever et forleb i Hospice uden mure, der er kortere end tre mineder og i nogle tilfelde endnu
kortere. Dette indikerer, at der er tale om patienter i deres terminale fase.

TABEL 7
Tidsforlgbet indtil ded (afsluttet forleb) for patienter i Hospice uden
mure
2001 (N=5) 2002 (N=10)
Maligne Kronikere Maligne Kronikere
<2 uger 20 5 23 5
<1 maned 6 - 12 1
<2 maneder 6 - 2 1
<3 maneder 8 - 16 1
<4 maneder 7 - 3 -
<5 maneder 1 - 4 2
>5 maneder 4 1 16 5

Muligheden for dben indleggelse eksisterede ogsd for etableringen af Hospice uden mure, om end muligheden
ikke indgik som et af flere tilbud i et netvarkssamarbejde, som tilfzldet var efter etableringen af Hospice
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uden mure. Af tabel 8 fremgir hvor mange patienter, der har benyttet sig af dben indleggelse og hvor mange
gange i gennemsnit.

TABEL 8
Antal patienten, der har benyttet sig af abne indlaeggelser og antal gange

For (N=25) Efter (N=25)
Antal patienter Antal gange Antal patienter Antal gange
Aben indlggelse 4 35 (2-5) 2 36 (18

2 Mediant tre gange.

P4 baggrund af de indsamlede data i journalgennemgangen kan det konkluderes, at brugen af aben indleggelse
i hojere grad er udbredt blandt patienterne i efter-perioden, hvor 80% har benyttet sig af ben indleggelse i
deres terminale forleb sammenlignet med kun 16% i for-perioden, jf. tabel 8. Omfanget af brugen af dben
indleggelse er derimod mere ens.

4.4.3 Smertebehandlingen og den palliative indsats

Som beskrevet i afsnit 4.1.6 er et af milene med Hospice uden mure at give uhelbredeligt syge og deende et
afsluttende forlgb pi livet, hvor den lindrende pleje og behandling er optimal. Dette gelder i hoj grad for
smertebehandlingen. Spergsmélet er, om dette ogsa er tilfeldet, hvis man sammenligner med patienternes
smertebehandling og —d®kning for etableringen af Hospice uden mure. Dette er sogt afdekket pd baggrund
af journalgennemgangens resultater.

Smertebehandlingen for patienter i henholdsvis for- og efter-perioden blev klassificeret af en overlage i anaste-
siologi og en palliations- og smertesygeplejerske pd baggrund af informationen i journalen. Klassifikationen
tog udgangspunke i hvilket af de 8 trin for smertebehandling patienten var startet pd. Klassifikationen blev
udfort med baggrund i en anerkendt anbefaling fra WHO, nemlig WHO’s smertetrappe. Desuden er det
registreret, hvilke trin for smertebehandling, der er skiftet til undervejs i det terminale forlgb, idet der er
registreret mulighed for op til fem skift i smertebehandling (1.-5. niveau). Resultatet af denne klassifikation
af smertebehandlingen fremgdr af tabel 9, ligesom udviklingen i smertebehandlingen for og efter etableringen
af Hospice uden mure er vist i figur 2.

TABEL 9
Klassifikation af smertebehandlingen i behandlingsforlgbet (antal patienter)
For’ (N=25) Efter® (N=25)
1. niveau 2. niveau 3. niveau 4. niveau 5. niveau 1. niveau 2. niveau 3. niveau 4. niveau 5. niveau

Trin 1° n - - - - 6 - 1 - -
Trin 2 4 5 - - 2 - - - -
Trin 3 7 2 4 - - 9 12 2 - -
Trin 4 1 6 3 2 - - 1 10 - -
Trin 5 - 2 - 2 - 1 2 5 4 -
Trin 6 - - - 1 - - - 2 1 -
Trin 7 - - - - - - - - - -
Trin 8 - - - - 1 - - - - -

2 Patienter kan have faet flere trin af smertebehandlingen under hvert niveau af smertebehandlingen.
® Niveau 1 er uoplyst for tre patienter i for-perioden. Har eventuelt ingen smertebehandling modtaget.
Note: WHO’s niveau af smertebehandling:
Trin 1: Peroral behandling med parcetamol og/eller NSAID +/— hjelpestoffer.
Trin 2: Peroral behandling med morfica for milde til moderate smerter kombineret med parcetamol og/eller NSAID +/— hjaelpestoffer.
Trin 3: Peroral behandling m. morfica for moderat til staerke smerter og/eller NSAID +/— hjaelpe-stof.
Trin 4: Transkutan morfica (morfinplaster).
Trin 5: Subkutan morfica infusion.
Trin 6: Epiduralt administreret morfica/lokalanalgetikum.
Trin 7: Spinalt administreret morfica/lokalanalgetikum.
Trin 8: Kontinuerlig intravengs morficainfusion.
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FIGUR 2. Udviklingen i smertebehandlingen — for og efter (antal patienter)

Niveauer for smertebehandling (fer og efter)

Patienter

L] B _ = [
1.niveau 2. niveau 3.niveau 4. niveau 5. niveau 1l niveau 2. niveau 3. niveau 4 niveau 5. niveau
(fer) (fer) (fer) (fer) (fer) (efter) (efter) (efter) (efter) (efter)

(BTin1 M Tin2 OTrin3 OTrind E@TrinS B Triné M Trin7 © Trin 8 |

I tabel 9 og figur 2 synes der for journalgennemgangens 50 patienter at vare en tendens til, at patienter, der
indgdr i Hospice uden mure via smerteklinikken (efter-perioden), hurtigere fir en mere potent smertebehand-
ling sammenlignet med perioden for etableringen af Hospice uden mure. For eksempel er 95% af patienterne
allerede ved andet skift i smertebehandlingen oppe pé trin 3 pd smertetrappen sammenlignet med kun 52%
i for-perioden. Et endnu mere udtalt billede pé forskellen mellem smertebehandlingen i for- og efter-perioden
er anvendelsen af subkutan morfica infusion. I Hospice uden mure benyttes subkutan morfica af 48% af
patienterne mod kun 8% af patienterne for etableringen af Hospice uden mure.

Det kan pd baggrund heraf konkluderes, at der synes at vere en tendens til for patienterne i journalgennem-
gangen, at smertebehandlingen i for-perioden i hojere grad alene var baseret pa peroral administreret behand-
ling og fa skift i smertebehandlingen. Omvendt fir flere patienter i efter-perioden subkutan og mere potent
smertebehandling, og med flere skift i smertebehandlingen med henblik pa justering og optimering af behand-
lingen, jf. tabel 9 og figur 2.

Store @ndringer og skift af smertebehandlingstrin til en sverere smertebehandling af patienterne har ofte
varet begrundet i, at patienten har haft voldsomme, stzerke og maske svingende smerter. Det har varet svart
at smertedekke optimalt pd patientens aktuelle trin for smertebehandling, hvorfor der har varet behov for
flere skift undervejs. Bivirkninger i forbindelse med smertebehandlingen, sdsom kvalme, der er tiltagende med
mere intensiv behandling, kan ogs have besvarliggjort processen med at finde den korrekte smertebehandling.
Som en konsekvens heraf kan patienten have skiftet smertebehandling flere gange og veret udsat for storre
skift i forbindelse hermed. I andre tilfzlde er smertebehandlingen @ndret til et hgjere trin i og med, at der
ikke har veret effekt af smertebehandlingen p& det lavere trin. Dette har blandt andet for nogle patienter
veret tilfzldet med smerteplaster, hvor det har varet nedvendigt at skifte til tabletformen eller epidural
smertepumpe.

Som tidligere beskrevet i afsnit 4.2.3 har terminale patienter andre palliative symptomer ud over smerte.
Nogle af disse palliative symptomer er fordrsaget af smertebehandlingen, mens andre skyldes den situation,
man er i som dgende. Smertebehandlingen kan derfor om nedvendigt yderligere suppleres med anden behand-
ling og medikamenter for kvalme, appetitloshed, vaske i kroppen, neurogene smerter, diarré, edemer, treethed
og depression.

P& baggrund af information fra journalerne blev det registeret, hvilke palliative symptomer, som patienterne

havde haft, og hvilke symptomer, de var blevet behandlet for eller ridgivet omkring af smerteklinikken eller
af sygehuset i for-perioden. Resultatet af denne opgerelse fremgér af tabel 10.
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TABEL 10
Palliative symptomer vedrgrende fordgjelsessystemet, andenad og psykiske
forhold som er blevet identificeret i for- og efter-perioderne

Far (N=25) Efter (N=25

Antal patienter % Antal patienter %

Dyspnge (andengd) 15 60 7 68
Forstoppelse 9 36 19 76
Diarré 1 4 4 16
Angst, uro, depression 14 56 22 88
Appetit/kvalme 15 60 24 96
Traethed 18 72 B 92
Mundterhed 1 4 16 64
Andet 3 1 9 36
- svamp i munden 1 4 1 4

— vaeske i kroppen 0 - 3 12

- anaemi (blodmangel) 1 4 0 -

- svimmelhed 0 - 2 8

Opgorelsen i tabel 10 viser en tendens til, at generelt flere palliative symptomer er blevet identificeret af
smerteklinikken i Hospice uden mure, end tilfzldet var i for-perioden. Et storre fokus pé palliative symptomer
i registreringen i dag kan dog heller ikke udelukkes som drsag. Iser forekommer der en hejere frekvens af
symptomer, sisom forstoppelse, angst, uro, depression og mundterhed i efter-perioden.

Sammenlignet med den af Conill (1997) udarbejdede opgerelse over 176 kreftpatienter pa hospices, sygehuse
og i hjemmet, er omfanget af palliative symptomer i denne opgerelse i storre overensstemmelse med for-
periodens resultater end ved Hospice uden mure. Omvendt blev flere patienter i efter-perioden med Hospice
uden mure identificeret med palliative symptomer end tilfeldet var i Conill (1997). En mulig fejlkilde her er
naturligvis det noget mindre datamateriale for nerverende MTV-projekt. Det kan dog ikke afvises, at et
storre fokus pd identifikation af palliative symptomer sammen med smertedekningen i Hospice uden mure
har varet &rsag til en storre forekomst af palliative symptomer, sivel som en vis overdiagnostik heller ikke
kan afvises givet det storre fokus. Men som bekreftelse pd de mange forekomster af palliative symptomer fra
journalgennemgangen refererer Busch et al. (1997) til en undersegelse af 275 kreftpatienter, der viser at 90%
led af treethed, 65% af forstoppelse, 85% af madlede, mens dog kun 12% led af dyspnee, hvilket dog er

langt feerre end ved Hospice uden mure.

De forskellige palliative tiltag og behandlinger, som er ivarksat i forhold til den terminale patient og de
identificerede palliative symptomer i henholdsvis for- og efter-perioderne, er prasenteret nedenfor i tabel 11.

TABEL 11
Palliative tiltag og behandling, der er blevet ivaerksat ved palliative symptomer i
henholdsvis for- og efter-perioden

For N=25) Efter (N=25)

Antal % Antal %
Korrigering af biokemiske parametre 18 7 4 9%
Sociale forhold 10 40 2 88
Radgivning om gode kostvaner 0 - 8 3
Kostradgivning 4 16 2l 84
Samtale/telefonsamtale med patient om plejeforlob 16 64 25 100
Samtale/telefonsamtale med pargrende 17 68 3 9
Samtale ved dodsfald 5 20 18 7
Opfolgning til parerende efter dod 0 - 2 84
Samarbejde med primaersektor 8 3 2 88
Samarbejde med specialistfunktion 15 60 2 84
Andet 0 - 6 DI

2 Blandt andet samtale med dizetist vedrerende sondeernaring (2).

Af tabel 11 fremgdr det, at der for patienterne i smerteklinikken og Hospice uden mure er ivarksat langt flere
tiltag og behandlinger, end tilfzldet var med de terminale patienter i for-perioden, hvor der ikke eksisterede et
Hospice uden mure. Samtlige tiltag og behandlinger er i hojere grad blevet anvendt og er dermed kommet
flere patienter til gode i efter-perioden sammenlignet med for-perioden.
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Tabellen opger dog kun de palliative tiltag og behandlinger, som smerteklinikken og sygehuset har registreret
i journalsystemet som varende iverksat. Nogle af tiltagene md ogsd forventes at vere ivarksat af aktorer i
primersektoren, sdsom den praktiserende leege og hjemmeplejen, der, ud over smerteklinikken og sygehusafde-
lingen, ogsd har kompetencer hertil. Det kan maske delvist forklare, hvorfor omfanget af palliative tiltag og
behandlinger er lavere i for-perioden, hvis disse tiltag traditionelt har varet hdndteret i regi af primersektoren
eller méske af patientens pirerende. Dette vides dog ikke. I s3 fald er der tale om en underrapportering af de
palliative tiltag ved brug af journaler, som jo kun dakker behandlingen i sygehusregi. Alt andet lige ser det
dog ud til, at anvendelsen og ivarksettelsen af palliative tiltag og behandlinger ved terminalt syge patienter i
sygehusregi er foroget efter etableringen af smerteklinikken og Hospice uden mure.

4.4.4 Involvering af primaersektoren og andre aktorer i den palliative omsorg

Det har dog ikke varet sygehuset i for-situationen eller smerteklinikken i efter-situationen, som alene har
tilvejebragt den palliative behandling. I forhold til Hospice uden mure understreges dette ogs af, at det
palliative team — foruden smerteklinikken — bestir af den praktiserende leege og kontakesygeplejersken i
den kommunale hjemmepleje. Idet palliativ behandling og omsorg er et multifacet problem, der kraver en
multiprofessionel indsats, ma det nedvendigvis foregd i et tvarfagligt samarbejde, hvor en rekke forskellige
professionelle og frivillige indgir i et netvaerk. Mélsetningen med Hospice uden mure er netop at styrke en
sddan netverksorganisering pa basis af eksisterende strukeurer.

I journalgennemgangen er det derfor blevet registreret i hvor stort et omfang, sygehus-afdelingen i for-
perioden og typisk smerteklinikken i efter-perioden har henvist de terminale patienter til andre aktorer i
forbindelse med den palliative behandling. Denne opgerelse er vist i tabel 12.

TABEL 12
Aktgrer, som patienten i forbindelse med den palliative behand-
ling er blevet henvist til

For (N=25) Efter (N=25)

Antal % Antal %
Hjemmeplejen 1 44 0 88
Egen lege 16 64 24 96
Socialradgiver/sagsbehandler 4 16 13 52
Fysioterapeut 2 8 10 40
Psykolog 3 12 2 8
Praest 0 - 2 8
Frivillige 0 - 2 8
Andet 4 16 6 24
Patienten er ikke henvist 3 12 0 -

Tabel 12 viser, at der bide for og efter etableringen af Hospice uden mure er sket henvisning af patienten til
aktorer uden for sygehuset. I for-situationen er der tendenser, der peger pd, at det typisk har varet en
henvisning til patientens egen lege sdvel som til hjemmeplejen. I forhold til hjemmeplejen har kontakten
fungeret pa den made, at hjemmeplejen er koblet pa i forbindelse med udskrivelse fra sygehuset og spergsmal
om justering af omfanget af hjelp fra hjemmeplejen. Dette er typisk forst sket ved udskrivningssamtalen
mellem familie, afdelingen og hjemmeplejen. Der har i mindre omfang veret henvist til socialrddgiver/sagsbe-
handler i kommunen samt til psykolog fra Kraftens Bekempelse. Det skal endeligt bemarkes, at der i mange
journaler ikke er angivet noget om henvisning til primersektoren og andre aktorer, hvilket maske ogsd kan
tages som et udtryk for graden af sammenhangende forlgb for etableringen af Hospice uden mure.

For patienter, der er indgdet i Hospice uden mure, synes der at vere foregdet en endnu sterre grad af
samarbejde med akterer uden for sygehuset. Patienten i Hospice uden mure er i langt hejere grad blevet
henvist til andre aktorer sammenlignet med de udtrukne patienter fra for etableringen af Hospice uden mure.
Séledes er der nasten i alle tilfeelde blevet henvist til den praktiserende leege og til hjemmeplejen som de to
vasentligste samarbejdspartnere.

Hjemmeplejen kobles f.eks. pa allerede efter de forste udskrivelser og indgir i resten af forlebet, hvor
hjemmeplejen kan vere med til samtaler undervejs og ikke kun ved udskrivningssamtalen. Nér patienten er
i hjemmet, orienterer og bruger hjemmeplejen ogsd smerteklinikken, siledes at der er tale om en tovejs
kommunikation. Mange forlgb i efter-perioden er derfor kendetegnet ved, at der er et tet samarbejde mellem
hjemmeplejen, egen lege og smerteteamet i smerteklinikken. Hjemmeplejen har mange beseg hos den dgen-
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de — typisk i forbindelse med hjlp til medicin og personlig pleje. Desuden er der et samarbejde med
plejehjemmene i forbindelse med henvisning til de plejehjemsaflastningspladser pd Baunegirden i Skanderborg
og Skovbakkehjemmet i Odder, som er en del af hospice uden mure. I efter-perioden er ca. en tredjedel af
patienterne i journalgennemgangen blevet henvist til en af disse plejehjemsaflastningspladser.

Op mod halvdelen af patienterne er ligeledes blevet henvist til socialridgiver/sagsbehandler for sociale pro-
blemstillinger og/eller til fysioterapeut for genoptrening eller vedligeholdelsestraning, siledes at en si hoj
grad af funktionel uathengighed som muligt opretholdes. I enkelte tilfeelde er der ogsd blevet henvist til
prester og frivillige, men flere patienter og pirerende har omvendt ikke onsket henvisning hertil, blandt
andet fordi man ikke onskede flere personer indblandet i forlgbet og/eller fordi familien selv klarede det ved
at en eller flere pargrende tog plejeorlov.

4.4.5 Hjemmebesog og telefonkontakt i forbindelse med den palliative indsats

En vigtig del af smerteklinikkens virke er en udgiende funktion, hvor man kommer p hjemmebesog. Tenden-
ser fra journalgennemgangen (Tabel 13) tyder pd, at der ikke har varet de store muligheder for dette for
etableringen af smerteklinikken og Hospice uden mure, eller man har i hvert fald ikke udnyttet dem. Derimod
har smerteklinikken, jf. journalgennemgangen, varet pid hjemmebesog hos 19 ud af 25 patienter i efter-
perioden, og det gennemsnitlige antal beseg per patient har varet fem besog. Desuden har 19 patienter
modtaget telefonisk kontakt fra smerteklinikken i forlgbet i et omfang, der varierer mellem to opkald og helt
op til 50 telefonopkald fra smerteklinikken til en enkelt patient (tabel 13).

TABEL 13
Antal hjemmebesgg og telefonkontakter fra smerteklinikken/sygehuset

For (N=25) Efter (N=25)
Hjemmebesag Hjemmebesag Telefonkontakter
Antal patienter Antal per pat. Antal patienter Antal per pat. Antal patienter Antal per pat.
1 2 19 5 (15) 19 14 (2-50)

Tilstedevarelsen af Hospice uden mure og smerteklinikken med udgéende teamfunktion synes siledes at have
oget omfanget af kontakten med patienten i eget hjem, enten via hjemmebesog eller via telefonisk kontakt,
og dermed ogsd muliggjort, at patienten kan blive lengere i eget hjem.

4.4.6 Hvor patienten afgar ved deden

Et formdl med Hospice uden mure er blandt andet at give flest mulige patienter mulighed for at do i eget
hjem. Derfor er det i regi af Hospice uden mure registreret, hvor patienterne er afgiet ved deden (Tabel 14).
Den samme information er indsamlet for for-perioden i forbindelse med journalgennemgangen og fremgar

ligeledes af tabel 14.

TABEL 14
Hvor patienten der
For® Efter®
N=25) | (N=25)
Hospiceaflastningspladser pa plejehjem 4% 20%
Hospice-institution 0% 4%
Hjemme 36% 39%
Sygehus 60% 37%

2 Baseret pa journalgennemgangen (N, =25).
b Baseret pa alle patienter i Hospice uden mure i 2001 og 2002 (N=140).

Tabel 14 viser en tendens til, at flere patienter for etableringen af Hospice uden mure dode pé sygehuset end
tilfeeldet er i dag. I dag der en storre andel af patienterne derimod pé plejehjemmet som folge af de oprettede
aflastningspladser pa de to plejehjem i Odder og Skanderborg. Andelen, der der hjemme, er uzndret, hvilket
Hospice uden mure med udgangspunke i data fra journalgennemgangen siledes ikke synes at have @ndret.

Selv om det ikke kan bekreftes af journalgennemgangens resultater, s er det mélet med Hospice uden mure at
flere kan do i eget hjem, hvis de gnsker det, og at dette kan ggres muligt ved at smerteklinikken kommer ud til
patienten, jf. at der er flere hjemmebesog (Tabel 13), og der er flere pirorende som tager plejeorlov. Disse faktorer
skulle medvirke til, at bdde patientens og de pirorendes mulighed for at klare situationen forbedres.
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4.4.7 Caseforlobsbeskrivelser for terminale forlob

I dette afsnit prasenteres fem caseforlgbsbeskrivelser for terminale forleb pd Odder Centralsygehus for eta-
bleringen af Hospice uden mure og tilsvarende fem caseforlobsbeskrivelser for terminale forleb i Odder efter
etableringen af Hospice uden mure. De 10 cases, der er udtrukket, stammer fra de 50 journaler, der blev
udvalgt med henblik pi den systematiske journalgennemgang.

Malet med caseforlgbsbeskrivelserne er at give et indtryk af, hvor komplekse og multifacetterede terminale
forlgb, palliativ behandling samt pleje og omsorg kan vare, og hvor mange forskellige aktorer der indgr i et
samarbejde vedrerende den enkelte patient i den sidste levetid.

Det skal understreges, at information om det palliative forlgb, symptomer, sével som behandlingsmassige og
palliative tiltag generelt er grundigere beskrevet i journaler fra 2001. I efter-perioden (2001-2002) har der
givetvis varet mere fokus pa problemstillingen i journalskrivningen, mens informationerne er mere sparsomme
i journalerne fra for-perioden (1999-2000). Dette er siledes en af forklaringerne, om end naturlig, pa forskel-
len i tyngden af caseforlobsbeskrivelserne neden for i for- og efter-perioderne.

Caseforlgbsbeskrivelse 1-5 vedrarer for-perioden 1999-2000, mens caseforlgbsbeskrivelse 6-10 vedrarer efter-
perioden 2001-2002.

Case nr. 1 (1999-2000)
Patienten er en tidligere landmand ferst i 70’erne, som bor sammen med sin hustru og sen pa girden. De har fire
born.

I 1994 bliver han indlagt med utilpashed, trethed og nedsat appetit. Han har konstante smerter i hejre side, lys
affering og merk urin. Der foretages en undersogelse, der paviser en ondartet tumor i bugspytkirtlen. Han overflyt-
tes her efter til Arhus Kommune Hospital til vurdering af mulighederne for behandling. P4 Arhus Kommune
Hospital foretages der en palliativ operation, hvor der fjernes en del at tarmen samt galdegangen. Patienten fér
besked om, at der fortsat er kreftknude i bugspytkirtlen, som ikke kan fjernes. Her efter udskrives han med
smertebehandling.

I 1999 indlegges patienten igen delvist akut med blod- og vaskemangel. Han har klaret sig godt indtil nogle
méneder for indleggelsen, men har nu tabt sig 50 kg og er tret og svag. For indleggelsen var der plejemessige
problemer i form af madlede, vandladningsproblemer, havelser i benene og trethed. De har indtil nu klaret det i
hjemmet med hustruens hjelp. Smertemeassigt er det giet godt med en mindre mangde depotmorfin i de forgangne
ar, som der fortsettes uendret med. Endvidere gives der vaskebehandling og blodinfusion. Patienten spiser og
drikker igen nogenlunde, men har en ustabil saltbalance og fir behandling herfor.

Fysisk er patienten meget svag i benene og har svert ved at flytte sig fra seng til stol. Efter hans enske startes der
fysiurgisk treening for at f& flere kreefter, s han igen kan komme hjem. Der arrangeres udskrivningssamtale med
hjemmeplejen, hustruen, patienten og en sygeplejerske fra afdelingen. Udskrivelsen planlegges med hjelp fra
hjemmeplejen. Hustruen er noget bekymret, men vil gerne forsege at f8 manden hjem. Sygeplejersken har en snak
med hustruen om, at hvis hun ikke magter det, ma hun sige fra, og hendes mand i s4 fald kan blive genindlagt.

Patienten udskrives siledes til hjemmet efter, at man fra sygehusets side har forsegt at mobilisere ham si meget
som muligt. Efter en lille uges ophold i hjemmet dor patienten.
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Case nr. 2 (1999-2000)
Patienten er en mand sidst i 70’erne, som bor sammen med egtefelle i et lille hus, hvor parret klarer sig selv. De
har tre senner.

Patienten bliver i 1999 indlagt pA Odder Centralsygehus efter en méned med dndenod, hoste samt ondt i ryggen.
Han blev for nogle ar siden opereret for diskusprolaps samt en hofteoperation og bruger nu krykkestokke og far
hjertemedicin. Neermere undersogelser viser, at han har en kronisk lungelidelse. Patienten indlegges igen efter kort
tid med forvarret 4ndenegd samt blodmangel. Man kan ikke finde drsagen, hvorfor han udskrives med ilt i hjemmet
og med ambulant kontrol.

Efter ni méneder indlegges patienten akut med dndened, hovedpine, og har svert ved at stotte pa benene. Her
finder man en lungetumor samt metastaser til hud og hjerne. Patienten er nu s& dérlig, at der kun kan tilbydes
symptomlindrende behandling af dndened og smerter. Der iverksazttes behandling med binyrebarkhormon og fast
hovedpinestillende medicin (parcetamol).

Hustruen, en sgn og patienten orienteres om tumoren og metastaserne. Det er noteret, at familien skennes at
forstd situationen. Patienten er meget plejekraevende, hvorfor familien har fiet besked om, at han har en &ben
indlaeggelse til ridighed og ma komme efter behov.

Der arrangeres en udskrivningssamtale med hustruen, patienten, hjemmeplejen og en sygeplejerske. Hjemmeplejen
skal desuden pd besog i hjemmet for at vurdere, hvilke hjelpemidler der skal bruges. Der skal blandt andet bestilles
en hospitalsseng, kerestol, kald, mv. Alligevel kan patienten ikke udskrives til hjemmet pd grund af ressourcemangel
i hjemmeplejen, hvorfor patienten bliver pd sygehuset i yderligere 12 dage, for han sendes hjem.

Case nr. 3 (1999-2000)
Patienten er en pensioneret landmand sidst i 70’erne, der bor i eget hus sammen med sin ®gtefelle. De har fire
bern.

Patienten fir i 1998 konstateret en ondartet bleretumor, og behandles med strileterapi og kemokur. I begyndelsen
af 2000 er der blokering af urinreret og patienten fir anlagt et kateter. Herefter fir han dagligt besog af hjemmeple-
jen til kateterpleje.

I sommeren 2000 indlegges patienten til observation for mavesar. Efter fem dages indleggelse opereres han, idet
der er stop p4 tarmen tet ved bleren. Stoppet skyldes sammenvoksninger grundet strilebehandlingen i kombination
med spredning af kreftsygdommen. Der anlegges her efter stomi.

Op til denne indleggelse er patienten blevet behandlet med et mildt smertestillende praeparat. Fra indleggelses-
tidspunktet frem til operationen fir patienten fast smertestillende tabletter med codein og parcetamol. Efter opera-
tionen bliver der opstartet smertebehandling med morfin via pumpe og injektioner. Patienten er meget svagelig.
Hustruen og sennen informeres om, at patienten er alvorligt syg, og at det er vanskeligt at sige, hvordan udviklingen
vil blive.

Efter 15 dages indleggelse giver hustruen udtryk for, at familien onsker, at patienten skal komme hjem. Hjemmesy-
geplejersken ringer til afdelingen for at forhere sig om en mulig udskrivelse. Men da patienten har meget kvalme
og behov for en sonde til maveszkken til aflastning, samt har behov for at f3 tilfert vaske, bliver han liggende pé
sygehuset.

Han slgjer langsomt af og der pa sygehuset efter tre ugers ophold.
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Case nr. 4 1999-2000)
Patienten er en kvinde forst i 80’erne, der altid har boet sammen med sin sen. Derudover er der et par niecer i
den nermeste familie. Hun har hjemmehjalp to gange dagligt.

I 1992 far patienten diagnosticeret brystkreft og far fjernet det ene bryst. Der gives desuden efterfolgende stralebe-
handling og kemokur. Patienten har ligeledes gennem mange ar varet i behandling for depression og fir i 1997
diagnosen Alzheimer Demens.

Efter scks &rs velbefindende indlegges patienten pd Odder Centralsygehus med hjerte-problemer. Patienten bliver
medicinsk behandlet og udskrives, men indlegges igen seks uger senere i meget dérlig tilstand med de samme
symptomer. Hun har veskeansamling i lungerne, er i vaskeunderskud, lidt konfus, og hukommelsessvakket, men
har ingen smertesymptomer. Patienten behandles endnu engang medicinsk.

Under indleggelsen bliver patienten tiltagende dérligere hjerte- og lungemassigt og fir foretaget gentagne udtom-
ninger af veske fra lungerne. Patienten bliver desuden tilset af hjerteleeger og fir udtemt veske ved hjertet. Efter
tre ugers indleggelse bliver det konstateret, at brystkraeftsygdommen har sprede sig til lungerne.

Patienten giver dagligt udtryk for, at hun gerne vil hjem, og familien forteller, at de har lovet at pleje og passe
patienten til det sidste derhjemme. Der er samtale med sgnnen og de to niecer, som gnsker at tage sig af patienten
med hjelp fra hjemmeplejen. Patienten bliver imidlertid dérligere og har svart ved at spise, drikke og kan ikke
tage sin medicin, hvorfor patienten fir ernzringssonde.

Der tages kontake til hjemmeplejen og egen lege med henblik pd udskrivelse, hvilket fortsat er familiens onske.
Men det skonnes, at udskrivelse ikke er realistisk, da patientens tilstand er for dirlig. Patienten har i de sidste

levedegn rigelige mangder sekret og bliver suget, og virker smertepdvirket, hvorfor hun fir morfininjektioner.

Patienten der i begyndelsen af september 1999, hvilket er ni dage efter kontakten til egen lege og hjemmeplejen.

Case nr. 5 (1999-2000)
Patienten er en mand sidst i 50’crne, som bor sammen med sin zgtefelle, og har en son. Patienten fir i efterdret
1999 konstateret kreft i blerehalskirtelen.

Patienten henvender sig til egen lage pé grund af lendesmerter og vandladningsproblemer. Der konstateres blod i
urinen, sdvel som at blodprever giver mistanke om kraft i blerchalskirtlen. Han indlegges akut med tiltagende
rygsmerter, idet han i de sidste to uger nasten ikke har kunnet pd grund af disse smerter. P4 Odder Centralsygehus
viser yderligere undersogelse talrige metastaser i knoglerne. Der startes smertebehandling med depotmorfin, sével
som at der opstartes med smerteplaster efter tilsyn fra anastesiolog.

Patienten overflyttes til Skejby Sygehus, hvor han starter med hormonbehandling samtidig med, at der tilbydes
strilebehandling. Patienten er vesentlig mere velbefindende ved tilbageflytningen til Odder Centralsygehus. Efter
udskrivelse er patienten fortsat sygemeldt fra sit arbejde og kommer hver médned til hormoninjektion behandling
pa sygehuset. Smerterne holdes passende nede og i fordret genoptager han sit arbejde.

I juni 2000 forvarres smerterne, og der opstartes yderligere hormonel tabletbehandling som supplement. Der gives
igen strilebehandling mod ryggen og styrken i smerteplastret foreges. En maned senere indlegges patienten pé
Odder Centralsygehus med uholdbare smerter i nakke og ryg. Patienten er slgjet af de sidste par méneder, sivel
som han har det er svert med humeret, og kan nu kun bevege sig rundt med to krykkestokke. Efter aftale med
patienten justeres smertebehandlingen, jf. journalen. Ellers er der ingen information i journalen om patientens
situation og humer, og hustruen er ligeledes ikke navnt i forlgbet.

Forst til sidst hvor patienten udskrives til hjemmet, fortsetter hustruen med sit arbejde, og hjemmeplejen kobles
pa til beseg imens. Patienten dor 14 dage efter i hjemmet.
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Case nr. 6 (2001-2002)
Patienten er en enkemand forst i 70’erne, der for seks ar siden mistede sin kone. Han har 3 bern.

Patienten indlegges i 2002 med tiltagende smerter i ryggen og vejrtrekningsproblemer. Patienten har tidligere haft
polio og har i 1975 veret indlagt til en lyskebrok operation. Senere igen i forbindelse med en alvorlig faldulykke,
hvor der var brud pd bakkenet og fulgte en leengere genoptrening.

I forbindelse med rontgen af lunger og ryg i 2002 konstateres en central tumor i venstre lunge tet pd hovedpulsdren.
Patienten har forinden ikke haft hoste, ekspektoration eller smerte. Der tages biopsi, som ikke paviser kreftceller,
hvorfor der ivarksattes yderligere undersogelser. Disse undersogelser viser multiple knoglemetastaser, samt en sikker
tumor proces i venstre lunge. Tilstanden forverres yderligere af en akut blodprop ogsd i venstre lunge. Blodprever
understotter diagnosen og patientens tilstand umuligger ny biopsi. Patienten behandles nu med blodfortyndende
medicin og ilt.

Smerteteamet tilkobles til smerte- og palliecrende behandling, samt planlegning af fremtiden. Patientens smerter er
tdlelige i liggende stilling, mens belastning er nermest umuligt. Efterhnden gor smertebehandlingen det muligt
at mobilisere til sivel korestol som gangstativ, og ilt kan undveres i lengere perioder.

Patienten er meget realistisk omkring sin situation og interesseret i at planlegge sin fremtid i trygge rammer.
Smerteteamet har flere samtaler, hvor ogsd familien inddrages undervejs i de mange overvejelser. Patienten onskede
oprindeligt en zldrebolig i den by, hvor han kommer fra, hvorfor der indkaldes en sagsbehandler til felles snak
om mulighederne. P4 grund af lang ventetid p4 en @ldrebolig, bliver en midlertidig lesning en »hospice aflastnings-
plads« pa et af de plejehjem, som er specielt tilknyttet Hospice uden mure. Der arrangeres en fremvisning, hvor
sygeplejerske fra smerteteamet folger patienten. P4 plejehjemmet tilkobles en kontaktperson, og hele forlgbet er
i wet dlknytning til smerteteamet og egen lege, der ofte tilser patienten. Grundet knoglemetastaserne tilbydes
strdlebehandling og en fysioterapeut varetager genoptreningen.

Der folger nu fem méneder, hvor patienten i perioder har det godt og kan komme omkring med sivel gangstativ
som i kerestol, mens patienten omvendt i andre perioder er plaget af smerter i de nytilkomne metastaser, hevede
ben, samt alment utilpashed og psykiske ustabilitet. I denne periode er der tet sparring mellem personalet og
smerteteamet, idet der ofte skal justeres i smertebehandlingen og de pallicrende tiltag. Der bliver tillige holdt flere
felles meder med familien.

Patienten bliver imidlertid meget glad for at veere det pageldende sted, hvorfor han ensker at blive der. Han er i
hele plejeforlobet meget plejekreevende, hvilket er svert for ham, idet han altid selv har varet en selvstendig
erhvervsmand, der var vant til at handle sig ud at problemerne. Patienten dor efter fem maneder.
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Case nr. 7 (2001-2002)

Patienten er en girdmandsfrue midt i 60’erne, der i 1977 har fiet fjernet hojre bryst med efterfolgende behandling
med strile- og kemoterapi. I 1984 finder patienten en knude i den ene armhule, som ved nermere undersogelse
viser spredning til lungehinden. Dette behandles med strileterapi. Igen i 2000 sker et tilbagefald, og der tilbydes
kemoterapi, men denne gang bliver patienten meget utilpas af behandlingen og ensker at ophere.

Patienten har i forlgbet mistet sin mand og er flyttet til en mindre bolig i et omride. Patienten nyder felles
spisning og kortspil, og har god kontake til naboerne. Patientens eneste sen og barnebarn bor i nzrheden. Patienten
foler derfor, at hun har et godt netvark omkring sig. I sommeren 2000 kobles hjemmeplejen pd til tryghedstilsyn
og hjelp til medicin. I perioder er der behov for hjelp til personlig hygicjne, idet patienten klarer det hele selv i
andre perioder.

Fra sommeren 2000 indlegges patienten flere gange pd Odder Centralsygehus med kvalme, opkast og tiltagende
smerter. Patienten har gennem de sidste &r haft vekslende smerter i venstre side af maven og brystregion og har
varet i smertebehandling herfor. Smerternes intensitet har vekslet og givet anledning til indre uro og angst hos
patienten. Patienten oplever endvidere 4ndened og har hoste, sivel som at der udtemmes vaske fra lungerne. P3
foranledning af sdvel egen lege samt hjemmeplejen, indlegges patienten flere gange akut med aben indleggelse.

I august 2000 terminalregistreres patienten, og i januar 2001 etableres ilt i hjemmet. Smerteteamet tilkobles fra
november 2000 og bliver bindingen mellem hjemmet og sygehuset. Dette giver et meget tat samarbejde mellem
hjemmet, hjemmeplejen, egen laege og afdelingen. Folgen her af er at efterfolgende indlaeggelser reduceres, fordi
hyppige telefonkontakter og besog giver tryghed, samtidig med at justeringer med hensyn til medicinering bliver
klaret. Patienten leerer, hvordan hun kan mestre situationer, hvor hun bliver bange. Der er lavet enkelte aftaler,
sdsom at den medicin hun kan tage stdr parat. Desuden giver anskaffelsen af iltapparat i hjemmet tryghed. Iltappa-
ratet bliver ikke brugt mange gange, men i de stilspidsede situationer, hvor patienten tidligere blev indlagt, forbliver
hun nu hjemme.

Det bliver frem til november 2001, hvor patienten der, til en del besgg, hvor sennen og hjemmeplejen er tilstede
og til mange telefonopringninger til patienten og hjemmeplejen, som lgbende giver tilbagemeldinger pd justeringer
samt vejledning undervejs. Patienten der under indleggelse. Her har patienten &ndened og udtalt treethed og skulle
tommes for vaske i lungerne, men bliver dirlig og der efter fire dage.

Case nr. 8 (2001-2002)
Patienten er en aktiv mand midt i 60’erne, som bor sammen med sin zgtefelle, og har 3 voksne bern og 4
bernebern. Jevnfor hustruen har patienten altid har veret meget aktiv og dyrket meget motion.

Patienten blev i december 2000 indlagt med vandladningsproblemer gennem lengere tid, hvilket skyldes forstorret
blerehalskirtel. Han fik operativt fjernet godartet veev. Nasten et r senere i november 2001 indlegges han igen,
denne gang med vagttab, ubehag i maven og feber, samt smerter i ryggen. Han har i perioden siden sidste
indleggelse trappet ned i arbejdsmengden.

Der viser sig nu kreftceller i sivel blerchalskirtel og lymfe glandler i bughulen samt knoglemetastaser. Patienten
opereres og der pabegyndes antihormonbehandling. Han er i bedring og felges via egen lege. Ved kontrol fire
méneder senere viser blodprever dog, at det gir den forkerte vej, og patienten har tillige nytilkomne smerter i
skulderregionen.

Smerteteamet kobles pd, og der foranlediges flere undersogelser. Der viser sig at veere multiple metastaser i ryghvirv-
ler, og @get aktivitet i samtlige ribben og brystben. Der tilbydes strilebehandling og smertebehandlingen optimeres
og vurderes nesten dagligt. I samrdd med egen lege og hjemmeplejen tilrettelegges forlgbet i hjemmet.

Smerteteamet er pa flere hjemmebesag, idet patientens tilstand er meget svingende, med temperaturstigning, mave-
smerter og tendens til forstoppelse, som pallieres. Derudover er der jevnligt kontake via telefon ¢l familien. T de
gode perioder kommer patienten ambulant. Der er et tet samarbejde med hjemmeplejen, som kommer dagligt, og
smerteteamet bliver et bindeled mellem afdelingen, hjemmeplejen og egen lege. Under indleggelserne koordinerer
smerteteamet behandlingen og har lgbende samtaler med bade patienten og familien.

I maj 2002 indlegges patienten akut pd en dben indleggelse med smerter i hofterne. Han er blevet dérligere og
maven er spendt. Smertebehandlingen optimeres, og han er veldekket.

Patienten der to dage senere.
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Case nr. 9 (2001-2002)
Patienten er en kvinde forst i 60’erne, som bor sammen med sin agtefelle. De har to senner og fire bernebern.

Patienten far i 1999 konstateret kreeft i tyktarmen og i den forbindelse bliver der fjernet et stykke af tarmen. Der
tilbydes nu kemobehandling og patienten folges med kontrol. I sommeren 2001 indlegges patienten akut med
tarmstop pd Odder Centralsygehus. Der er tilbagefald i sygdommen og operativt fjernes livmoderen, zggeledere,
en del af tyndtarmen og endetarmen. Herefter folger mange problemer med smerter og dérlig passage i tarmen samt
gentagne indleggelser. Egtefellen tager plejeorlov, og i juli 2002 kobles smerteteamet pa og der gives mulighed for
dben indleggelse.

Smerteteamet har veret pd daglig tilsyn under indleggelserne, hvor problemerne har varet smerter, kvalme, dérlig
tarmfunktion og spasmer i tarmmuskulaturen, uro og angst. Der er mange justeringer medicinsk og smerterne
forverres af de konstante tarmproblemer, hvilket giver angst og uro for sdvel patienten som for familien. Desuden
er kvalmen et stort problem, sével som at appetitten er dérlig, hvilket er bekymrende for familien. Derfor vejledes
der i erneringstilskud og gode mellemmaltider, og kosten beriges med proteiner og kulhydrater.

S& snart der er stabilitet udskrives patienten efter sit eget store gnske til hjemmet, hvor der er et tat samarbejde
med hjemmeplejen og egen lege. Hjemmeplejen er meget aktivt involveret og bliver kernen i, at det kan lade sig
gore. Smerteteamet er pd mange besog og medes flere gange med hjemmeplejen, familien og deres to senner, savel
som der er i kontakt med egen lege. Hjemmeplejen kommer flere gange dagligt for at tingene kan kore i hjemmet
og bliver dermed en tryghed og aflastning for agtefellen. Der er flere gange ugentlig kontake per telefon til
smerteteamet for at justere behandlingen og for at stotte og vejlede hjemmeplejen i den svare situation.

Familien ensker ikke at modtage hjelp fra en frivillig, som er tilknyttet projektet, da de ikke gnsker flere personer
i deres hjem.

I forlobet er patienten meget fortvivlet og urolig og giver udtryk for at vare bange. Dette giver anledning til
flere snakke om, hvordan familien bedst kan afhjelpes. De onsker under ingen omstendigheder hospice eller
hospiceaflastningsplads. Der rettes henvendelse til psykolog ved Kraftens Bekeempelse, som ligeledes besager dem
flere gange.

Der kommer dog styr pd sdvel smerter som kvalme i forlobet, og strilebehandling af nytilkomne metastaser i
ryggen giver efterfolgende mulighed for at aftrappe smertemedicinen. Hovedproblemer er uro i kroppen specielt
om natten, hvilket gor, at gtefellen ikke fir sovet tilstrekkeligt. Patienten bliver indlagt for at afhjelpe uroen,
give tryghed og for at aflaste @gtefellen. Der startes med at give medicin i barbar infusionspumpe, og patienten
onsker igen at komme hjem og fejre sin fodselsdag, hvilket der stottes op omkring. Patienten kommer dog tilbage
igen samme dag og slgjer hurtigt af og har speendt mave og flere smerter. Hun dor stille to dage senere pa afdelingen
med familien ved sig. Det er i august samme 4r.

I efterforlobet kontaktes og besoges agtefellen af en sygeplejerske fra smerteteamet, der igen efter tre mineder
tager kontake per telefon. Hjemmeplejen har ligeledes haft kontake til efterladte.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvaerk i samspil mellem sektorer

42



Case nr. 10 (2001-2002)
Patienten er en mand i begyndelsen af 60’erne, der bor med samlever i eget hus. De har begge voksne bern, idet
han dog ikke har kontake til sine. Patienten er storryger gennem mange ar.

Patienten indlegges i 1999 efter en periode med blodig urin. Det viser sig at vare en bleretumor. Han opereres
og s& meget som muligt fjernes, idet der dog er indvakst i muskelvavet. Der tilbydes behandling med kemo- og
strileterapi. Efterfolgende kommer der et langt kompliceret forlob, hvor smerter i ryggen volder store problemer.
Gentagne undersogelser viser ikke tegn pd metastaser, mens knoglescintigrafi viser mistenkelige aktiviteter. Der er
dog intet holdepunkt, hvorfor der behandles fysiurgisk og med hensyn til smertedekning.

Det er svert at holde patienten optimalt smertedekket. Alt i alt er det blevet til mange indleggelser i det forgangne
ar.

Der tages i efterfret 2001 kontake til smerteteamet, som overtager smertebehandlingen. Patienten onsker en snarlig
udskrivelse, hvorfor et samarbejde med hjemmeplejen og egen lege indledes. Smerteteamet er meget pd besog i
hjemmet og har en del telefonsamtaler med hjemmeplejen for at justere smertebehandlingen. Der er hospitalsseng
samt en fysioterapeut i hjemmet til genoptrening.

Der gér et stykke tid, inden der opstér voldsomme nye smerter i ryggen samt nedsat kraft i benene, hvilket tyder
pa tversnitssyndrom. Patienten kommer til akut MR-scanning ifelge overlege fra smerteteamet pd grund af angst
og panik for lukkede rum. Flere tidligere undersogelser var mislykkedes af denne grund. Neaste tiltag er strdlebe-
handling p& vekst i ryggen. Der smertebehandles nu med smertepumpe via en lille ndl i huden. Efter et par
méneder skiftes der til en smertepumpe, som gives via et kateder i ryggen. Der er igen vakst i ryggen, og denne
gang kan der ikke tilbydes mere strilebehandling pd omradet.

I hele perioden er det svert for familien at klare det derhjemme. Samlever har plejeorlov, men der er mange
problemer undervejs. Samleveren fir i perioder nasten ingen sovn, idet patienten har svart ved at sove og har fiet
@ndret sin rytme. Der etableres weekendaflastningsplads pa et af projektets aflastningsstuer af hensyn til hustruen,
s4 hun fir hvilet ud ind imellem. Familien ensker ikke hjelp fra frivillige, selvom der ikke er det store netverk at
trekke pa. Psykisk har de det begge meget svart, og det kommer let til udtryk pi en uhensigtsmeassig made og
der er bekymring om for stort alkoholindtag i hjemmet. De ensker ikke hjelp fra psykolog, hvorfor alle involverede
forseger at athjelpe pd bedste vis.

Det bekymrer patienten meget, hvordan hans samlever skal klare det skonomisk efter hans ded. Parret opfordres
dl at lade sig gifte, og en socialrddgiver hjelper med skonomiske overvejelser.

I fordret tiltager smerter i takt med sygdommens udvikling, og det bliver til flere indleggelser. Patienten er meget
fysisk plejekrevende og fast sengeliggende. Familien har indtil nu ikke onsket hospice eller aflastningsplads fast,
men begynder dog at se dette som eneste mulighed. I mellemtiden bliver patienten dirligere og indlegges, men
der efter fi dage.

4.5 Konklusion — teknologien

Ifolge de faglige retningslinier for den palliative indsats kan indsatsen enten fungere pd et basis niveau (den
almene palliative indsats), der typisk foregir i primarsektoren, eller pd et specialiseret niveau, der tager ud-
gangspunkt i hospicetankegangen og palliative teams med tilhgrende ekspertise (Sundhedsstyrelsen, 1999).
En dansk status af Goldschmidt et al. (2002) konkluderer, at evidensen for en positiv effekt af en specialiseret
palliativ indsats er svag. Nogle studier indikerer dog, at en multiprofessionel teamtilgang med specialist input
er en fordel, ligesom der i hgjere grad opleves en bedre smertekontrol og symptomhéndtering med et specialist
team sammenlignet med en konventionel tilgang.

For etableringen af Hospice uden mure i 2001 var indsatsen i Odder pi et basisniveau, idet det primare
udgangspunke for den palliative indsats var i den primere sundhedssektor. Hospice uden mure har givet
mulighed for en specialiseret indsats, idet malet har varet at give uhelbredeligt syge og deende et afsluttende
forlgb pa livet, hvor den lindrende pleje og behandling er mest mulig optimal.

MTV-sporgsmalene vedrerende konsekvenser af Hospice uden mure for smertebehandlingen og den palliative
omsorg, samt hvordan Hospice uden mure som et palliativt netvaerk adskiller sig fra den hidtidige praksis for
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palliativ behandling, pleje og omsorg for deende i Odder og Skanderborg kommuner er sogt belyst i dette
kapitel med fokus pd teknologien. Den overordnede metode i relation til teknologi-elementet har veret en
systematisk journalgennemgang af henholdsvis 25 terminale patienter for og 25 terminale patienter efter
etablering af Hospice uden mure, sivel som caseforlebsbeskrivelser for 10 terminale patienter.

Konsekvenserne for smertebehandling, palliativ omsorg og pleje og praksis med etablering af Hospice uden
mure er opsummeret neden for:

Der synes at vare en tendens til, at smertebehandlingen i Hospice uden mure i hgjere grad er subkutan
og mere potent med flere skift i smertebehandlingen med henblik pi justering og optimering af behand-
lingen sammenlignet med den tidligere praksis, hvor tendenser fra journalgennemgangen tyder pa, at
smertebehandlingen i hejere grad var karakteriseret ved at vere peroralt administreret, og hvor der var
forholdsvis fa skift i smertebehandlingen.

Flere palliative symptomer synes at vere er identificeret af smerteklinikken i Hospice uden mure, idet
der dog givetvis ogsd har varet et storre fokus p& netop palliative symptomer, og ikke mindst deres
registrering, i efter-perioden sammenlignet med for-perioden. Der kan siledes vere en mulig fejlkilde
her ved retrospektiv brug af journaler.

Flere palliative tiltag for terminale patienter synes at vare iverksat af smerteklinikken sammenlignet med
situationen pa sygehuset for etablering af Hospice uden mure. Samme mulig fejlkilde som beskrevet
ovenfor med manglende fokus herpd tidligere i forbindelse med journalskrivningen gor sig gzldende her.
Det kan derfor ikke afvises, at nogle af tiltagene tidligere var ivarksat i primarsektoren.

Aben indleggelse synes anvendt i storre grad efter etablering af Hospice uden mure.

Der synes i Hospice uden mure at vere tendenser til et tettere tveerfagligt samarbejde med hjemmeplejen
og den praktiserende leege omkring patientforlgbet, idet patienter langt oftere henvises til de andre plejer-
og behandlergrupper i Hospice uden mure.

Omfanget af hjemmebesog synes pd grund af den udgdende teamfunktion at vare oget betragteligt i
Hospice uden mure, hvilket i sidste ende ma forventes at have forbedret mulighederne for, at patienten
kan blive i eget hjem leengst muligt.

Farre patienter end tidligere dor pd sygehuset og flere dor i dag pd plejehjemmet. Andelen af patienter
der dor hjemme synes dog at vere uendret med Hospice uden mure. Men mulighederne er dog i hejere
grad til stede nu.
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5 Organisationen
51  Introduktion

Nogle af de vasentligste konsekvenser ved et tversektorielt Hospice uden mure vedrerer organisationen —
herunder samspillet og samarbejdet mellem sektorer og akterer. En vesentlig @ndring i forbindelse med
etableringen af det palliative netveerk med Hospice uden mure er relateret til organiseringen af den palliative
indsats, hvor intentionen er i hgjere grad at tage udgangspunke i patientforlob frem for i selvstendige sektorers
aktiviteter og tilbud. Vasentligt for netverkets succes er samspillet mellem sektorerne — primeer og sekunder
sundhedssektor, sivel som socialsektoren i kommuneregi — og de involverede aktgrer. Det palliative netverk
vurderes derfor at have konsekvenser for bdde proces, struktur og kultur i organisationen. Dette er netop
relevant at underspge konsekvenserne af i en MTV (Vrangbak, 2001).

52 MTV-spergsmal — organisationen

De stillede MTV-sporgsmadl setter fokus pd proces, struktur og kultur i den nye organisering, som Hospice
uden mure reprasenterer sammenlignet med de tidligere muligheder.

Ved kultur forstds jevnfer Metodehdndbog for Medicinsk Teknologivurdering »attitude og normer blandt
personale og patienter«, hvilket blandt andet vedrerer personalets og patienternes accept af den givne teknologi,
hvordan teknologien passer ind i eksisterende rutiner, fordele og ulemper ved teknologien, etc. (Vrangbak,
2001).

I relation til processen undersoges folgende MTV-sporgsmal:

B Hvad karaketeriserer de forskellige palliative tilbud, og hvordan pavirkes arbejdsprocessen (arbejdsflowet)?

®  Hvilke personalegrupper og (eksterne) aktorer deltager i netvarket?

B Hvordan oplever de forskellige i behandler- og plejegruppen — dvs. praktiserende leger, anastesiologer
og smertesygeplejersker — et Hospice uden mure i forhold til en sektoropdelt indsats?

®  Hvordan er samspillet og kommunikationen mellem aktorerne i Hospice uden mure?

I relation til konsekvenserne for szrukturen af den palliative indsats undersoges folgende MTV-sporgsmal:

®  Hvilke strukturendringer indebrer etableringen af et Hospice uden mure i form af et palliativt netvaerk?
B Hvem har ledelsen og ansvaret for patienten i Hospice uden mure?

Endvidere berores kulturen i og udenfor organisationen ved etablering af et Hospice uden mure i form af et
palliativt netveerk. P4 baggrund heraf afdaekkes folgende MTV-sporgsmal:

®  Hvordan passer et Hospice uden mure med eksisterende rutiner og traditioner i organisationen?

B Hvordan forholder personale, eksterne akterer og pirerende sig til Hospice uden mure?

®  Har Hospice uden mure givet anledning til en @ndring af opfattelser og forstdelse af handteringen af
terminale patienter hos pleje- og omsorgspersonalet?

Endelig skal der i forbindelse med pleje- og omsorgspersonalets uddannelse og lering fokuseres pd folgende:

®  Hvordan indvirker uddannelse i hospicekonceptet pa hjemmesygeplejersker og kontaktpersoners oplevelse
af indhold og samarbejde i faserne i det palliative behandlingsforlob?

Sporgsmaélene afdekkes med udgangspunke i et perspektiv, der afspejler situationen for og efter etableringen
af Hospice uden mure i den sydlige del af Arhus Amt.
53 Metode og materialer — organisationen

Udgangspunktet for design af organisationselementet er en for-efter beskrivelse og en sammenligning af status
og forhold relateret til proces, struktur og kultur i organisationen som folge af @ndringen af den palliative
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indsats. Den overordnede analysemetode, der anvendes i MTV-projektets organisationselement, er en organi-
sationsbeskrivelse og -analyse. Som dataindsamlingsmetoder benyttes strukturerede interviews og en sporge-
skemaundersogelse. Af appendiks 4 fremgir data pa de vasentligste spergsmail i de gennemforte interview.

Organisationsbeskrivelsen og —analysen har til formil at beskrive teknologien (Hospice uden mure) organisato-
risk, herunder organiseringen af den palliative smertebehandling, pleje og omsorg i den sydlige del af Arhus
Amt. Foruden en beskrivelse af Hospice uden mure, de forskellige palliative tilbud, personalegrupper og
mulige patientforlgb vil der indgd beskrivelser og analyser af de opstillede MTV-sporgsmal relateret til organi-
sations-elementet.

Den forste dataindsamlingsmetode, der benyttes i forbindelse med organisationselementet til belysning af de
stillede MTV-sporgsmél, er strukturerede interviews med baggrund i en til formalet udarbejdet interviewguide
(Hellevik, 1977; Andersen et al., 1982). Eller »interview ud fra et sporgeskema«, som det benzvnes i Sigmund
et al. (2001). De strukturerede interviews har til formal at afklare MTV-spergsmélene og de underliggende
sporgsmél med relevans for Hospice uden mure.

En generel interviewguide fremgar af appendiks 2.

De strukturerede interviews er gennemfort med reprasentanter fra primersektoren og sygehussektoren, der
pa den ene eller den anden made har arbejdet med Hospice uden mure. Omtrent samme antal personer fra
henholdsvis primer- og sekundarsektoren er interviewet med det formal at fi et dekkende og vegtet billede
af de organisatoriske konsekvenser af Hospice uden mure. Navne, titler og tilhgrsforhold for de interviewede

fremgar af appendiks 3.

Nogle af de interviewede er medlemmer af styregruppen for Hospice uden mure, hvilket méske kan pévirke
deres svar i en positiv retning til fordel for Hospice uden mure. Omvendt er en fordel ved at valge at
interviewe personer fra styregruppen, at disse har en tet tilknytning til Hospice uden mure og de aktiviteter,
der foregr heri, siledes at feedback og information fra interviewet bliver s kvalificeret som muligt. Begrundet
heri blev det derfor valgt, at nogle af de interviewede samtidig kunne vere medlemmer af styregruppen.

Endvidere indgdr der i projektet en interventionsfase med undervisning af pleje- og omsorgspersonalet i
kommunerne (sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter). Undervisningen af personalet har til formal
at give et indblik i og forstdelse for hospicekonceptet, ajourfore viden og handlemuligheder i forhold til
udvalgte symptomer og problemomrider samt styrke den personlige og faglige indsats ved palliativ behandling
og pleje. Undervisningen ajourferes to gange arligt og folges lobende op med supervision.

Personalets arbejdsproces og dets forstdelse for hospicebegrebet, palliative symptomer og deres athjelpning,
den korrekte visitation, barrierer og nedvendigheden af sammenhangende patientforleb i den terminale fase
er centrale faktorer for opnielsen og mél-opfyldelsen med et palliativt netveerk i form af et Hospice uden
mure. Derfor gennemfores en spergeskemaundersegelse, hvor pleje- og omsorgspersonalet besvarer et sporge-
skema med henblik pé erfaringsopsamling. Spergeskemaet folger geengse metoder pad survey-omridet, som
prasenteret i Hellevik (1977), Frankfort-Nachmias (1996) og Sigmund et al. (2001).

Pleje- og omsorgspersonalet i Skanderborg og Odder kommuner, som gennemgdr undervisningen i interven-
tionsfasen, har for undervisningen udfyldt spergeskemaet (for-periode). Personalet har pa tilsvarende vis efter
den pagzldende undervisning udfyldt spergeskemaet for efter-perioden med henblik pa at afdekke forskelle
i opfattelser, oplevelser og leringsgrundlag. I alt gennemgir 30 respondenter i Odder Kommune og 16 i
Skanderborg Kommune denne sporgeskemaundersogelse.

Konkret fokuserer sporgeskemaundersogelsen pd problemer omkring indholdet, samarbejde og samspil mellem
aktorer i faserne i det palliative behandlings- og plejeforleb. Undersogelsen vil kunne give en indikation af
personalets tilfredshed med og accept af den konkrete netvarksorganisering og af, om opfattelsen og forstdel-
sen af handteringen af terminale patienter er @ndret hos plejepersonalet. Smerteklinikken har sammen med
hjemmeplejen i Odder og Skanderborg kommuner stdet for uddeling og indsamling af sporgeskemaer. Resul-
tater fra denne sporgeskemaundersogelse rapporteres bide i dette kapitel 5 (specifikt pleje- og omsorgsperso-
nalets samarbejde med andre behandlere) og i kapitel 6 (specifikt pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med
palliative symptomer hos patienter). Det anvendte sporgeskema fremgar af appendiks 5.
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54 Resultater — organisationen

5.4.1 Processen

5.4.1.1 Akterer og snitflader til Hospice uden mure

I forbindelse med det palliative netveerk er der etableret et palliativt smerteteam og en palliativ smerteklinik
pa Odder Centralsygehus, der i hoj grad har en koordinerende samt udadvendt funktion i forhold til brugere
og eksterne samarbejdspartnere. Det palliative team bestdr af den praktiserende lege, hjemmesygeplejersken,
den anastesiologiske overlege og smertesygeplejersken.

Hospice uden mure bestir af en rakke forskellige men sammenhangende tilbud:

palliativ behandling, pleje og omsorg i eget hjem

dbne aflastningspladser pé plejehjem i Skanderborg og Odder kommuner
dben indleggelse pd Odder Centralsygehus pa egen stamafdeling
palliativ smerteklinik pd Odder Centralsygehus

ordning med frivillige besogsvenner til aflastning af familien/parerende.

Smerteteamet er en aktor i Hospice uden mure og udgeres af anzstesiologer og smertesygeplejersker fra
smerteklinikken pad Odder Centralsygehus. Smerteklinikken er ikke en del af Medicinsk Ambulatorium, men
sygeplejerskerne i smerteklinikken er ledelsesmassigt underlagt denne.

Leger og plejepersonale fra stamafdelingerne (Kirurgisk Afdeling og Medicinsk Afdeling) reprasenterer andre
aktorer i Hospice uden mure. Fra de to kommuner (Skanderborg og Odder) udger hjemmeplejen og dets
personale vasentlige aktorer. Endvidere indgdr de to plejehjem, hvor der er aflastningspladser, og deres perso-
nale i netvarket. Som patientens egen lege er den praktiserende leege en central aktor i Hospice uden mure,
idet det md forventes, at det er den praktiserende lege, der, ud over stamafdelingerne, ofte visiterer patienter
til Hospice uden mure.

Stamafdelingerne og personalet indgér alene i Hospice uden mure pd den maide, at afdelingen til tider far
patienter indlagt via smerteklinikken eller omvendt har der veret tale om allerede indlagte patienter, som
smerteklinikken bliver involveret i. Det drejer sig enten om patienter, der er blevet opereret eller er indlagt
til medicinsk behandling og/eller patienter, som er til efterbehandling pa afdelingerne. P& de to stamafdelinger
er det ofte primeart sygeplejepersonalet, der har den daglige kontakt til smerteklinikken og Hospice uden
mure.

Som almen praksis indgér familiens leege i en central rolle i forbindelse med den deendes sidste fase. Der
synes dog at vare forskellige og modsatrettede opfattelser af relationen og snitfladen mellem almen praksis og
Hospice uden mure hos de to praktiserende laeger, der har bidraget til nerverende MTV-projekt. Den ene
praktiserende leege opfatter Hospice uden mure som en henvisningsmulighed til et forleb i sygehusregi, hvor
den praktiserende lege har mulighed for at blive taget med pa rad. Altsi »Hospice uden mure som den
udovende og den praktiserende leege som den ridgivende«. Den anden praktiserende leege opfatter Hospice
uden mure som et serviceorgan/team, der kan bruges ved behov, men hvor den praktiserende lege er
hovedpersonen med en central plads i den degendes sidste fase. Altsd »den praktiserende leege som den
udovende og Hospice uden mure som den ridgivende«. Det er ogsa sidstnavnte relation, der i sin tid dannede
grundlaget for og intentionen bag Hospice uden mure, jf. notat fra styregruppen.

Hjemmeplejen i de to kommuner indgdr i Hospice uden mure med alle sine medarbejdere — dvs. ledergruppen
og 25 hjemmesygeplejersker fra Skanderborg Kommunes hjemmepleje. Heraf befinder én sig pé plejehjemmet
Baunegirden, hvor der forefindes hospiceaflastningspladser. For Odder Kommunes vedkommende er der tale
om 40 hjemmesygeplejersker, ledergruppen og degnplejen. Dertil kommer de plejeassistenter, der er involvere-
de i aflastningspladserne pa Skovbakkehjemmet i Odder, ud over de hjemmesygeplejerskerne, der er tilknyttet
disse pladser.

Ambitionen med Hospice uden mure var at skabe mere sammenhengende og koordinerede patientforlob
mellem de to sektorer og sikre kommunikationen mellem de forskellige akterer, jf. notat fra styregruppen om
grundlaget for Hospice uden mure. Nedenfor er beskrevet et par mulige patientforlgb for en patient i Hospice

uden mure. Endvidere henvises der til caseforlobsbeskrivelserne i kapitel 4.

Et forlgb for en kraftpatient pa kirurgisk afdeling kunne foreg séledes:
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Efter operationen kommer patienten til efterbehandling pa radiologisk afdeling. Herefter bliver ved-
kommende eventuelt sendt hjem, og smerteteamet kommer ind og vurderer situationen. Er der
ingen udsigt for patienten, som det ofte er tilfeeldet ved kreft i bugspytkirtlen, kan smerteteamet
komme ind fra start.

Et forleb ved en dben indleggelse pd medicinsk afdeling kunne forega saledes:

Man bliver kontaktet i vagten af patienten, som man kender. Afdelingens vagthavende leger bruges
i akutfasen ved smerter, som de athjelper med udgangspunkt i den journal og plan, som smertete-
amet har udarbejdet. Smerteteamet tilser si patienten dagen efter eller forstkommende hverdag, hvis
det er weekend.

5.4.1.2 Patientens muligheder for etablering af Hospice uden mure
Traditionelt har der eksisteret tre mere eller mindre uathangige og usammenhengende tilbud for palliativ
behandling og pleje af terminale patienter i den sydlige del af Arhus Amt:

®  ophold i eget hjem
B ophold pd plejehjem
B indleggelse pd sygehus.

Mange af tilbuddene i Hospice uden mure eksisterede ogsa for etableringen af Hospice uden mure. Eksempler
pa sddanne tilbud er hjemmepleje kombineret med aflastningspladser, dben indleggelse pd sygehuset samt
mulighed for plejevederlag til de parerende. Dog var tilbuddene tidligere adskilt mellem to systemer, der ikke
kommunikationsmessigt hang sammen, og derfor kun i mindre grad udgjorde sammenhangende patientfor-
lob (shared care). Der var dog ikke tidligere hverken mulighed for ambulant ydelse fra smerteklinikken eller
hjelp fra frivillige, idet betalte hjemmehjalpere delvist udfyldte de frivilliges rolle. Sidstnzvnte er dog ikke

leengere muligt p& grund af begrensede ressourcer.

I forbindelse med den tidligere organisering var det for nogle af de patienter, der indgar i Hospice uden mure,
ikke muligt at vare i eget hjem. Hospice uden mure forventes derfor umiddelbart at have erstattet
sygehusopholdet eller forkortet det. Fra kommunernes side kan det derfor opfattes som om, at der med
Hospice uden mure er sket en flytning af opgaver fra sygehuset til det kommunale system. En opgaveglidning,
der markes i Odder Kommune.

Smertebehandlingen blev ikke i alle tilfelde varetaget af personer med speciale heri, sdsom anastesiologer og
specialuddannede smertesygeplejersker. Der var dog tidligere tilknyttet en anastesiolog til afdelingerne og
sygehuset. Men pé kirurgisk afdeling blev smertebehandlingen f.eks. nogle gange varetaget af kirurger, hvilket
ogsd gav problemer med ansvarsfordelingen. Dette er blevet @ndret, idet der nu legges en plan for den

medicinske behandling.

5.4.13 De laegefaglige og plejemeessige konsekvenser af Hospice uden mure

Lagefagligt vurderes det, at patienten generelt har fiet en bedre og mere kontinuerlig smertebehandling, jf.
data fra interviewene i appendiks 4. I relation til almen praksis har Hospice uden mure bevirket, at man er
blevet opdateret i forbindelse med smertebehandling og specielt pd administrationsméderne herfor. Der er
blevet bedre adgang til ekspertvurderinger med Hospice uden mure, f.eks. omkring @ndret medicinsk behand-
ling.

De adspurgte med sygeplejefaglig baggrund vurderer, at der med Hospice uden mure er sket et kvalitetsloft i
plejen af den indlagte patient samt i hjemmet. Den terminale patient fir bedre smertebehandling, symptom-
forbedring og pleje med storre fokus pd muligheder i forhold til medicin, aflastning og samtale. Det giver
patienten og pdrerende god ro og tryghed. Der er mere koncentration omkring den enkelte patient og et
godt terminalt forleb. Dette har i sidste ende en afsmittende effekt pa andre patienter, idet sygeplejerskerne
leerer af patientforlebene og agerer tidligere.

5.4.14 Hospice uden mure i forhold til en mere sektoropdelt indsats

Hospice uden mure vurderes af de interviewede at vere et positivt loft for gruppen af terminale patienter og
et stort klinisk fremskridt. Et verdifuldt supplement til den tidligere velfungerende behandling og de forskel-
lige forleb, jf. et par af interviewpersonerne i appendiks 4. Endvidere er behandlingen blevet mere individuali-
seret og dermed mere fleksibel.
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Fra almen praksis’ side fremhaves Hospice uden mure ogsd som en god idé og et mere kompetent tilbud. En
henvisningsmulighed, som ikke fandtes for. Det har ogsa betydet noget for tilgengeligheden, idet der er blevet
lettere adgang til rdgivning og mere sofistikeret behandling. Det er en forbedring med flere alternativer til
patienten, idet det er med til at skabe rammerne for en bedre dialog.

Men fra den ene praktiserende leges side understreges det samtidigt, at det palliative team og Hospice uden
mure altid vil vare et serviceorgan for den praktiserende lege. Det har veret godt i nogle sammenhange,
men omvendt har der veret eksempler pa patientforleb, hvor ansvarsfordelingen er gjort usikker. Et eksempel
herpd er sporgsmalet om receptfornyelser pd medicin fra den praktiserende lege i de tilfzlde, hvor medicinen
ikke er blevet ordineret af legen selv men af smerteklinikken. Den praktiserende lege kender patienterne
gennem mange &r, hvilket i hoj grad ber udnyttes gennem bedre koordination og samarbejde.

Med udgangspunkt i vurderingerne fra interviewpersonerne (appendiks 4) synes patienten og de sammenhan-
gende forlgb altsd nu at vere mere i fokus frem for enkeltstillings tiltag fra specifikke institutioner og akterer.
Men samtidig er der en generel problemstilling omkring kompetencer og ansvarsfordeling i Hospice uden
mure, som mdske ikke fandtes for, eller som man undgik, fordi der i mindre grad blev teenkt i sammenhaengen-

de forleb.

5.4.2 Strukturen

5.4.2.1 A£ndrede strukturer og arbejdsgange som folge af Hospice uden mure

Udgangspunktet for etableringen af den palliative netvaerksorganisering var, at den skulle baseres pa de eksiste-
rende strukcurer omkring plejebehandling af terminale patienter pd sygehuset, i de to kommuner og den
ovrige primarsektor. Det var iser selve netverksdannelsen og -organiseringen, der skulle binde eksisterende
strukturer og arbejdsgange sammen i bedre og mere sammenhangende patientforlgb.

I forhold til sygehuset er det derfor kun etableringen af afsnittet med smerteklinikken, der er nyt, jf. data fra
interview i appendiks 4. Stamafdelingerne havde ogsd terminale patienter liggende pa afdelingen for eta-
bleringen af smerteklinikken og Hospice uden mure. Arbejdsgangene er nu udbygget til samarbejde med
smerteteamet og dets stuegang pd stamafdelingen i tilfzlde af, at en terminal patient i Hospice uden mure er
indlagt pa afdelingen med fokus p& smertebehandling og palliative tiltag. Smerteteamets stuegang folger typisk
afdelingens normale stuegang. I de tilfzlde, hvor der er tale om en kendt patient i Hospice uden mure, som
miske kun er indlagt med henblik pd aflastning, kan der alene vare tale om en stuegang ved smerteteamet.

Dog har smerteklinikkens aflastning af afdelingerne ogsd varet med til at skabe nogle forventninger. For
eksempel er det typisk ikke afdelingen, der planlegger hjemmeophold, men smerteteamet, jf. appendiks 4.
Smerteteamet og smerteklinikken har dog kun abent i dagtimerne pé hverdage, mens der reelt set er brug for
en indsats i 24 timer, idet patienterne forventer en sddanne dbningstid. Dette har krevet ekstra ressourcer fra
afdelingernes side, uden at der er sket en opnormering.

I forhold til almen praksis er der ligeledes tale om, at Hospice uden mure bygger pa eksisterende strukturer,
hvori man tidligere har hindteret terminale patienter.

I de to kommuner er der i varierende grad sket en udbygning af de eksisterende strukturer, og arbejdsgangene
i hjemmeplejen er blevet mere dokumenterede end tidligere. Pleje- og omsorgspersonalet har ligeledes gen-
nemgiet kompetenceudvikling i form af kurser. Der er flyttet kompetencer til primersektoren.

I Skanderborg Kommune etablerede man en aflastningsplads pd plejehjemmet Baunegirden. Der var tidligere
ogsd mulighed for aflastningsplads, men uden serlige hensyn. Med Hospice uden mure har hjemmesygeplejer-
skerne dog fiet bedre redskaber pa grund af kompetenceudvikling med undervisning og felles forleb med
smerteteam, jf. appendiks 4. En anden @ndring er, at hjemmesygeplejerskerne har fiet en koordinerende rolle
og ansvar i forhold til smerteteamet og de praktiserende leeger, hvor det for kun var en koordination i forhold
til de praktiserende leger.

I Odder Kommune har man udbygget den eksisterende aflastningsplads pa plejehjemmet, Skovbakkehjemmet
med en ekstra aflastningsplads. Endvidere har man i Odder Kommune opnormeret omsorgs- og plejepersona-
let med en 30-timers stilling. Konsekvensen af Hospice uden mure har veret, at hjemmeplejeren har fiet
mere med patienten at gore, lengere forlob og er i dag tilknyttet familien. Dette har skabt sterre behov og
krav til storre fleksibilitet med borgeren i centrum i forhold til ensker, der skal opfyldes, men samtidig ogsa
storre kvalitet og ekspertise i det kommunale system.
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5.4.2.2 Det tveerfaglige netvaerkssamarbejde i Hospice uden mure

Det tvarfaglige netvaerkssamarbejde i Hospice uden mure kan underopdeles i tre relationer for samarbejde;
1) samarbejde pd sygehuset mellem sygehusafdelingerne og smerteklinikken, 2) samarbejde med hjemmeplejen
og 3) samarbejde med almen praksis.

I forhold til forstnevnte er det generelt de interviewedes opfattelse (appendiks 4), at der er, og har veret, tale
om et godt og problemfrit samarbejde. Smerteklinikken kommer dagligt op pé afdelingen og tilser patienten.
Afdelingen kan vere den opsegende og tage kontakt til smerteklinikken, hvis patienten har behov herfor.
Den omvendte situation vil vare, hvis smerteklinikken har en patient, som afdelingen kender. Smerteklinikken
inddrager personalet og deres oplevelser og erfaringer med patienterne. Samarbejdet bygger pa dbenhed og

tillid.

Med Hospice uden mure tager smerteklinikken sig, som tidligere beskrevet, i hgjere grad af kontakten til
hjemmeplejen og de praktiserende leger, jf. data fra interview (appendiks 4). Dette har den konsekvens, at
afdelingerne maske har mindre samarbejde med hjemmeplejen og iser med de praktiserende leger. I de fleste
tilfzlde inviteres hjemmeplejen dog ind pa afdelingen sammen med smerteteamet til en snak om hjemsendel-
se. Ideelt set burde det vaere sidan hver gang en patient udskrives til videre forlgb i hjemmeplejen. Afdelin-
gerne har forsat lidt kontakt til den praktiserende lege omkring terminale patienter, og den praktiserende leege
kan stadig godt ringe til afdelingen og henviser ogsd patienter. For terminale patienter er det anzstesiologen fra
smerteklinikken, der skriver epikriser til almen praksis.

Bide smerteteamet og reprasentanterne fra henholdsvis sygehusafdelingerne og hjemmeplejen i de to kommuner
vurderer, at samarbejdet mellem hjemmeplejen og smerteklinikken/-teamet fungerer godt og tilfredsstillende
(appendiks 4). Det tverfaglige samarbejde foregdr typisk i et samspil mellem smerteteamet, hjemmeplejen og
andre aktorer i netveerket. Patienten kommer hjem fra sygehuset, hvor vedkommende har veret i kontakt med
smerteteamet. Smerteteamet sender epikrise til patientens egen leege med den videre plan. Herefter folger hjem-
mesygeplejersken op og kan eventuelt kontakte smerteteamet igen. I sammenligningen mellem de to kommuner
vurderer nogle dog, at samarbejdet med Odder Kommune er bedre end med Skanderborg Kommune, blandt
andet pa grund af lederskifte i Skanderborg, storre ledelsesmaessig interesse og flere ressourcer i Odder.

Endelig vurderes samarbejdet mellem almen praksis og smerteklinikken/-teamet i mange tilfelde at vere godt.
Dog er de praktiserende leger i nogle situationer kommet tl at std pd sidelinien pd grund af manglende
information og forkert eller manglende rollefordeling, jf. flere interviewpersoner (appendiks 4). I disse tilfzlde
har de praktiserende laeger ikke fungeret som en del af det palliative team, hvilket oprindeligt var meningen.
S&danne problemer indikerer, at samarbejdet mellem almen praksis, smerteklinikken og sygehuset er et om-
ride, der kan forbedres. Dette understottes gennemgiende af de interviewede — uathangigt af deres tilhorsfor-

hold (appendiks 4).

Fra den ene praktiserende laege gir kritikken pd, at smerteteamet pé grund af entusiasme har foretaget sig for
meget uden accept fra de praktiserende leger. Det er ngdvendigt, at det fungerer i gensidigt samarbejde og
med en klar rollefordeling. Omvendt hevder andre interviewede, at smerteteamet er mere helhedsorienteret
sammenlignet med de praktiserende leeger (appendiks 4). I forhold til udbredt implementering ville det
eventuelt have varet mere gavnligt, hvis alle sektorer og interessenter havde varet mere ligeligt inddraget og
folt ejerskab fra starten. Tre praktiserende leeger med interesse for palliation kom dog hurtigt med i
styregruppen, efter at idéen til Hospice uden mure var fostret af sygehuset og hjemmeplejen i fellesskab.

I relation til en fremtidig forbedring og udvikling af Hospice uden mure og for andre palliative teams med
udgiende funktion, er det vigtigt og essentielt, at de praktiserende leger bliver inddraget mere, at ansvars- og
opgavefordelingen mellem sektorerne bliver taget op, samt at informationen til sektorerne og de forskellige
aktorer prioriteres hgjt. Disse anbefalinger ligger pa linie med anbefalingerne fra Henriksen et al. (2002)
omkring tiltag, der skal optimere og forbedre den palliative indsats, herunder de praktiserende laegers bidrag
for hjemmevarende terminale kreftpatienter, jf. nedenfor.

Bedre kommunikation mellem sygehus og praktiserende lege.
Hyppigere kontakt mellem lzegen og hjemmet.

Styrket samarbejde mellem lege og hjemmesygeplejerske.
Bedre symptombehandling.

Flere tilbud om efteruddannelse i palliativ medicin.

Bedre honorering af tidskravende ydelser.

A N
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7. Flere kommunale aflastningspladser.
8. Adgang til specialistassistance og ridgivning.

Disse indsatser har Hospice uden mure netop haft fokus pa og forbedret.

Det strukturelle problem omkring opgave- og ansvarsfordelingen, der opleves i Hospice uden mure er givetvis
et problem, som forekommer i alle de sammenhange, hvor der er udgiende teams fra sygehuset. Men har
man et gnske om shared care og sammenhangende patientforlob — ogsé for alle terminale patienter — s3 er
det en videreudvikling, man bliver ngdt til at tage fat pd.

5.4.2.3 Ledelsen og ansvaret for patienten i Hospice uden mure

Set i sammenhzng med problemstillingen omkring rolle-, opgave- og ansvarsfordeling, som viste sig at vere
et problem for det palliative netveerk i forhold til det tvaerfaglige samarbejde, si bliver det ikke mindre
vesentligt, hvem der har ledelsen og ansvaret i forhold til patienten i Hospice uden mure.

Intentionen fra styregruppens side har varet, at de enkelte behandlere/aktorer, f.eks. de praktiserende leger,
skulle have ansvar for patienten — ogsd selv om smerteteamet tog pa besog hos patienten. I styregruppens
notat er det palliative team struktureret pi den made, at primearsektoren, egen lege samt hjemmesygeplejen
forsat spiller en central rolle i behandlingsforlebet, mens sygehusets smerteteam besidder den ridgivende rolle
med henblik pd at styrke samarbejdet mellem primearsektoren og sygehussektoren. Dette svarer til den ene
praktiserende leges forventning, jf. appendiks 4. Generelt er de fleste interviewede dog enige i — modsat
styregruppens notat — at ledelsen og ansvaret for patienten (legefagligt og sygeplejefagligt) er knyttet il det
sted/den institution, hvor patienten befinder sig pd et givent tidspunkt.

P4 afdelingen er det afdelingens leger, der, i samarbejde med anastesiologen fra smerteklinikken, har det
legefaglige ansvar for patienten. Her deles ansvaret i forhold til opgaverne. I forhold til smertebehandlingen
fungerer anastesiologen som konsulent pa afdelingen. Er der alene tale om smertebehandling, overgir ansvaret
naturligt til anestesiologen. I akutte tilfzlde er det den vagtbarende lege, der har ansvaret. Det plejemassige
ansvar er afdelingens i tet kontake til og i samarbejde med smerteteamet. I hjemmeplejen ligger det
sygeplejefaglige ansvar ogsd hos den enkelte hjemmesygeplejerske ude i eget hjem i dagligdagen.

De to leger, der reprasenterer almen praksis, slucter begge op om, at det legelige ansvar formelt er hos den
praktiserende leege. Dette i hvert fald, nir patienten er uden for sygehus regi. Gir noget galt, er det den
praktiserende lage, som patienten vender tilbage til. I starten var der et fraver i Hospice uden mure. Det
skyldtes, at der fra starten var afsat for fi ressourcer i forhold til de forventede opgaver; at de praktiserende
leeger ikke var tilgengelige, samt at hele konceptet med Hospice uden mure skulle kores i stilling. Disse
forhold har dog @ndret sig i takt med, at informationen er blevet forbedret, og der er sket en opnormering i
smerteteamet bade legeligt og sygeplejemassigt.

I forhold til at primarsektoren, den praktiserende leege og hjemmesygeplejen forsat skulle have en central
rolle i Hospice uden mure, jf. den oprindelige intention fra styregruppens side, synes det pa baggrund af de
foretagne interviews ikke i alle tilfelde at vere opfyldt i dag i Hospice uden mure, jf. appendiks 4. Ledelsen
og ansvaret for patienten synes at skifte athengigt af, hvor patienten er i systemet eller — sagt pd en anden
mdde — efter hvem der har med patienten at gore. Ydermere er et projekt som Hospice uden mure drevet af
ildsjele, hvilket naturligvis er godt for projektet i en opstart, men ogsd en trussel, hvis man ikke samtidig
fokuserer p& omgivelserne.

Omvendt kan entydige klare regler for, hvem der har ledelsen og ansvaret for patienten ogsd udgere et
problem, idet det i sidste ende er patientens valg, hvem han/hun ensker at blive behandlet af. Smerteklinikken
har medt mange patienter, som ikke @nskede at bruge deres egen lege i det terminale forlgb, hvilket ogsd
bekraftes af resultaterne fra sporgeskemaundersogelsen af de pirerende (se afsnit 6.4.1.).

En forklaring hertil kan vere, at de praktiserende leeger som gruppe er en heterogen gruppe af selvsteendige
ethvervsdrivende. Jeevnfor smerteklinikken har nogle praktiserende laeger varet aktive i forhold til deres pa-
tienter og besggt dem (den traditionelle huslege). Andre har derimod narmest ikke vist sig hos patienten i
forlgbet, selv om de fik lobende information fra smerteklinikken herom. Det er specielt denne gruppe af
leger, der overser de palliative gener, som kan behandles. Smerteklinikken har derfor tilstreebt at fokusere pd
denne gruppe og trede lide tilbage i de tilfzlde, hvor det har varet den forstnavnte type af praktiserende
lege, der havde taget fat pa problemstillingen.
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Overordnet set kan den skiftende lederrolle i forhold til patienten slore ansvarsfordelingen, som stadig er
vigtig i et netverksbaseret samarbejde, men som forventes at skabe visse problemer. Dette synes ogsa at vere
tilfzldet med dele af almen praksis, som dog er en heterogen gruppe med forskellige @nsker og interesser.
Men rettes der ikke bedre op herpd i retning mod den oprindelige intention, kan det vere med til at true
tilblivelsen af sammenhangende terminale patientforleb og i sidste ende Hospice uden mure.

5.4.3 Kulturen

5.4.3.1 Hospice uden mure — en kulturaendring i organisationen?

Generelt er alle interviewede enige om, at Hospice uden mure ikke reprasenterer den store kulturendring,
jf. appendiks 4. Dette skal ses ud fra den betragtning, at Hospice uden mure bygger pa den eksisterende
struktur omkring pleje og behandling af terminale patienter, ud over de frivillige, og fordi konceptet passer
ind i tankegangen hos de forskellige aktorer i Hospice uden mure.

Som det fremhaves, tenkte man mere eller mindre pd denne made i forvejen, og Odder Centralsygehus har
altid haft gode samarbejdsrelationer til kommunerne og hjemmeplejen. Hospice uden mure harmonerer med
kontaktpersonordningen i hjemmeplejen, som cksisterede i forvejen, og hvor borgeren er i centrum. Her er
det hjemmesygeplejersken, der stér for det personlige plejeomride med tilknytning til et bestemt omride som
kontaktperson. Dog understreges det, at Hospice uden mure for almen praksis omvendt har varet en kultur-
@ndring i forhold til de darlige eksempler. Dette skyldes, at Hospice uden mure giver bdde patienten og den
praktiserende leege mulighed for at treffe et andet valg.

5.4.3.2 Accepten af Hospice uden mure

Generelt er der meget stor accept af Hospice uden mure blandt de forskellige aktorer, der er blevet interviewet
(appendiks 4). Dog pipeges det af de to interviewede praktiserende lager, at accepten er blandet hos gruppen
af praktiserende laeger. Fra hjemmeplejen i Odder bemearkes det endvidere, at det pd grund af behovet for
flere ressourcer og opgaver har varet forholdsvist svert at implementere Hospice uden mure i hjemmeplejen.

5.4.3.3 Andrede opfattelser af handteringen af terminale patienter

For plejepersonalet p& medicinsk og kirurgisk afdeling vurderes det pd baggrund af de ekstra sygeplejefaglige
ressourcer, som smerteklinikken har medfert, at man har fiet mulighed for mere helhedssyn og bedre sammen-
haengende patientforlgb. Afdelingerne havde ogsd tidligere stor erfaring med terminale patienter, idet man dog
manglede fokus og intensitet. Sygeplejersker og andet plejepersonale er blevet mere opmerksomme pd, hvad der
karakteriserer en palliativ indsats — nemlig at det ikke kun er et sporgsmél om smertestillende behandling, men
ogsd symptomlindring. For plejepersonalet i hjemmeplejen er det den klare forventning og erfaring hos de to
repraesentanter fra hjemmeplejen i Odder og Skanderborg kommuner, at kompetenceudviklingen, som perso-
nalet har gennemgget, har betydet en anden tilgang og @ndret opfattelse i forhold til hospicebegrebet og termina-
le patienter (appendiks 4). Nu er fokus ikke kun pd smerter, men derimod pa mere helheds- og forlebsorienterede
processer i relation til den dgende. Kommunikationen med de terminale patienter og deres pargrende vurderes
at vare forbedret via undervisningen. Man har i hjemmeplejen fiet mere erfaring og mindre bergringsangst.
En forbedring, som smerteteamet har bidraget til i form af dets supervision, hjelp og rédgivning i forhold til
hjemmeplejen og den enkelte patient i eget hjem eller pé plejehjem.

5.4.4 Omsorgs- og plejepersonalets vurdering af samarbejde og supervision

I forbindelse med Hospice uden mure-projektet blev der, som beskrevet under metodeafsnittet, gennemfort
et undervisningsforlgb for pleje- og omsorgspersonalet i Odder og Skanderborg kommuner med henblik pd
at give et indblik i og forstdelse for hospicekonceptet. For igangsettelsen af undervisningen og etableringen
af Hospice uden mure, dvs. i fordret 2000, blev der gennemfort en sporgeskemaundersogelse til samme gruppe
med det formdl at tilrettelegge undervisningen og dens niveau. Sporgeskemaet indeholdt en del kvalitative
og vurderingsmessige sporgsmil med dben svarmulighed. Spergeskemaundersogelsen er efterfolgende blevet
gentaget med henblik pa at opfange effekter af lering (sommer 2003).

Nearvarende afsnit beskriver derfor som en del af organisationsafsnittet pleje- og omsorgspersonalets erfaringer
med Hospice uden mure og samarbejdet med de ovrige pleje- og behandlergrupper, sivel som den lering,
der har veret i projektet.

I alt har 46 sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter fra hjemmeplejen besvaret sporgeskemaet i for-
perioden inden starten pi undervisningen'!, mens det kun er 13 sygeplejersker og social- og sundhedsassi-

M 16 fra Odder Kommune og 30 fra Skanderborg Kommune.
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stenter i efter-perioden'?. En 4rsag til den vigende besvarelse i efter-perioden skal givetvis findes i bide amtets
nedleggelse af Odder Centralsygehus i projektperioden og i den fremtidige opdeling af det palliative omrade
i Arhus Amt med Skanderborg Kommunes fremtidige tilhorsforhold til Silkeborg Centralsygehus. Der tages
derfor generelt forbehold for dette relativt lille antal respondenter og materiale, som efter-perioden baseres

pa.

Stort set samtlige sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter, der har besvaret spergeskemaundersogelser
bide for og efter, er over 30 ar. Storstedelen har mindst 10 &rs erfaring i deres nuverende stilling som
sygeplejerske eller social- og sundhedsassistent, mens op imod halvdelen hgjst har veret ansat i primersektoren
i ni ar.

5.4.4.1 Pleje- og omsorgspersonalet vurdering af samarbejdet

Som centrale personer i behandlingen og plejen af den deende i eget hjem blev pleje- og omsorgspersonalet
i Odder og Skanderborg kommune bedt om i spergeskemaundersogelserne (for og efter) at vurdere deres
samarbejde med den terminale patient, vedkommendes pargrende, det tveerfaglige samarbejde omkring patien-
ten og samarbejdet med de praktiserende leeger og med Odder Centralsygehus. 1 efter-perioden drejede
sidstnevnte sig primart om smerteklinikken. Resultatet heraf fremgar af tabel 15 nedenfor.

TABEL 15
Vurdering af omsorgs- og plejepersonalets samarbejde med patient, pargrende og andet sundhedspersonale i forhold
til terminalt syge i Odder og Skanderborg kommuner (%)

For (N=46) Efter (N=13)
Godt Rimeligt Vanskeligt Darligt Godt Rimeligt Vanskeligt Darligt
Patienterne® 73 21 0 0 100 0 0 0
Pargrende? 80 20 0 0 92 8 0 0
Tvaerfagligt samarbejde? 4 51 7 0 54 46 0 0
Praktiserende lz2ger® 36 45 1 5 54 39 8 0
Odder Centralsygehus® 57 38 5 0 67 b)) 1 0

? Uoplyst for én i for-perioden.
® Uoplyst hos to i fer-perioden.
€ Uoplyst hos fire i henholdsvis for- og efter-perioderne.

Med forbehold for det lave antal svar i efter-perioden synes pleje- og omsorgspersonalets samarbejde med
patienterne og de pargrende sammenlignet med fer-perioden at vare blevet forbedret i efter-perioden. Det
tveerfaglige samarbejde generelt, samarbejdet med de praktiserende laeger sivel som med Odder Centralsygehus
er ogsd forbedret i forhold til for-perioden. Vasentligt er det dog at sld fast, at pleje- og omsorgspersonalets
samarbejde med de forskellige grupper ogsd var overvejende godt i for-perioden.

Afggrende faktorer for et godt samarbejde mellem pleje- og omsorgspersonalet og de terminale patienter
og deres pirgrende vurderer pleje- og omsorgspersonalet er tillid, dbenhed og respeke. Tid for pleje- og
omsorgspersonalet, information til patienten og de pérerende, si de kender situationen, og patientens oplevel-
se af tryghed er ud over den rette behandling navnt af flere blandt personalet som vigtige parametre for et
godt samarbejde. Inddragelse af de pdrorende i forlebet, som tilfeldet har veret i Hospice uden mure, er ogsd
vigtigt for et godt samarbejde, siledes at de foler fallesskab og forstdelse for plejepersonalet. Derudover er det
af enkelte sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter i efter-perioden blevet navnt, at et godt samarbejde
mellem patienten og plejepersonalet opnds ved, at der, som i Hospice uden mure, tenkes i helheder omkring
patient og pirerende i et tat samarbejde mellem de forskellige fagpersoner.

I for-perioden anfgrer mange respondenter, at samarbejdet mellem patienten og pleje- og omsorgspersonalet
kan forbedres ved mere uddannelse/undervisning og supervision til plejepersonalet f.eks. i forhold til palli-
ation, den svare samtale, mere viden om sorg og krise, etc. Dette var netop mélet med undervisningsforlgbet
for pleje- og omsorgspersonalet i forbindelse med etablering af Hospice uden mure.

Pleje- og omsorgspersonalets vurderer, at det tverfaglige samarbejde mellem de forskellige fagpersoner fungerer
godt, ndr der er en arbejds- og ansvarsfordeling, der sikrer en koordination, og nir der er en &ben og
gensidig dialog med kendskab til og respekt for den enkeltes faglige viden, kompetencer og handlemuligheder.
Endvidere vurderes det af mange sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter i for-perioden, at et godt

12 10 fra Odder Kommune og 3 fra Skanderborg Kommune.
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samarbejde mellem pleje- og omsorgspersonalet og den terminale patient forudsetter, at den praktiserende
leege tager aktivt del i arbejdet i hjemmet og er opsegende og interesseret.

Vasentligt er det, at den praktiserende leege er i stand til at lytte til plejepersonalets observationer og problemer
og respekterer disse, jf. respondenterne bestdende af pleje- og omsorgspersonale. I forhold til samarbejdet med
sygehuset er ordentlig planlegning af udskrivningsforleb — ogsd tidsmeassigt — og klare aftaler om mulighed
for abne indleggelser vesentligt. Endelig er muligheden for hurtigt samarbejde med fysioterapi og ergoterapi,
blandt andet ved levering af hjelpemidler, fremhavet af flere i for-perioden. I efter-perioden vurderes det som
vigtigt for et godt tvaerfagligt samarbejde, at den praktiserende leege henviser patienter, som de ikke selv kan
klare, til smerteteamet, og at de i det hele taget har et godt kendskab til smerteteamet og ser sig selv som
medspiller. Veltilrettelagte udskrivningssamtaler og smerteteamets involvering angives ogsd som befordrende
for et godt samarbejde i efter-perioden.

Forbedringspotentialer for det tvarfaglige samarbejde for etablering af Hospice uden mure, herunder samar-
bejde med praktiserende lege og sygehuset, er af pleje- og omsorgspersonalet defineret som en bedre og eget
kommunikation og information i mellem behandlere og plejere og mellem sektorerne. Endvidere anforer flere
et onske om et palliativt team eller smerteteam til blandt andet supervision i tvivlstilflde og til at gore flere
specialister tilgengelige, f.eks. diztist og psykolog. I efter-perioden anferer pleje- og omsorgspersonalet som
mulige forbedringer af det tverfaglige samarbejde forsat adgang til eller tilknytning af fysioterapeut, ergotera-
peut, prast til smerteteamet. Endvidere betragtes det som en vasentlig faktor, at der fra de praktiserende
legers side fremkommer en accept og erkendelse af, hvordan de indgir i Hospice uden mure.

Niér den terminale patient er ded, afsluttes hjemmeplejens kontakt med den eller de efterladte typisk ved, at
den sygeplejerske eller sygeplejeassistent, der har haft kontake til afdede, efterfolgende besoger eller ringer til
de pérerende.

5.4.4.2 Pleje- og omsorgspersonalet muligheder for stotte og supervision

At arbejde med terminale patienter og problemstillinger omkring deden kan ogsd vere hirdt for personalet.
Pleje- og omsorgspersonalet kan derfor have behov for stette og supervision for at klare deres arbejde. For
etablering af Hospice uden mure var kolleger nzrmest den eneste oplagte mulighed for den enkelte medar-
bejder til at fi stotte i arbejdet med terminalt syge patienter. Med etablering af Hospice uden mure yder
kolleger forsat en vasentlig stottefunktion i forhold til den enkelte medarbejder. Men Hospice uden mure
har resulteret i flere muligheder for stotte og supervision, idet smerteteamet nu ogsd bruges af pleje- og
omsorgspersonalet til stotte og supervision i forhold til konkrete patienter.

Der er dog ikke den store forskel i opfyldelse af behovene for stotte i arbejdet med terminale patienter for og
efter etablering af Hospice uden mure. Tid i hverdagen er igen angivet som en manglende faktor, sd pa-
tienterne kan fi den stotte, der er behov for.

5.5 Konklusion — organisationen

De organisatoriske konsekvenser af et skift fra en mere sektoropdelt indsats med palliativ behandling, omsorg
og pleje i Odder og Skanderborg kommuner pé basisniveau til et palliativt netveerk med en palliativ indsats
pa et hojt specialiseret niveau er en af de storste @ndringer, som Hospice uden mure har medfert. Det vurderes
iser at veere strukturen og kulturen, der er blevet berort.

I forhold til strukturen er det det tvarfaglige samarbejde og ledelsen og ansvaret for patienten, der er blevet
pavirket, jf. de interviewede. Traditionelt har den praktiserende lage haft ansvaret for patienten, ogsd i den
sidste fase, med mindre vedkommende var indlagt pa sygehuset. Med det palliative netverkssamarbejde, hvor
det palliative team udgeres af bide den praktiserende lege, hjemmeplejen og smerteteamet pa sygehuset,
bliver sporgsmélene om rollefordeling, ansvar, ledelse, koordination og lebende information i forhold til
patienten veasentlige.

Udgangspunktet for Hospice uden mure var, at det palliative team udgeres af smerteklinikken ved smertesyge-
plejerske og anastesiolog i samarbejde med kontaktsygeplejersken fra hjemmeplejen og en praktiserende laege.
I forhold til strukturen, og iser i forhold til ledelsen og ansvaret for patienten, er dette i en vis grad endnu
ikke blevet realiseret i praksis. Der er blandt nogle praktiserende lager — primeart i Odder — givet udtryk for,
at smerteteamet pa sygehuset, som et udgiende team, har taget for meget over. Som en konsekvens heraf
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foler de praktiserende laeger sig til tider koblet af patientforlobene. Omvendt har smerteklinikken forsegt at
involvere alle — ogsd de praktiserende leger. Dog oplevede man i starten en mindre interesse netop fra denne
gruppe. Det er imidlertid vigtigt, at de praktiserende leger er opmarksomme pé, hvad det vil sige at samar-
bejde omkring palliation pa et hejt og specialiseret niveau frem for pé et basisniveau, si de kan fungere som
tovholder i et patientforlgb.

Men risikoen i Hospice uden mure, hvis der ikke arbejdes videre med at forbedre dette, er, at ledelsen og
ansvaret for patienten ikke vil vare fast forankret nogle steder. Dette kan vanskeliggore fastholdelsen af
sammenhangende patientforlob mellem sektorer (shared care). Ydermere kan en manglende opfelgning pd
problemet fi den konsekvens, at de praktiserende lager i nogle ssmmenhange vil vare mere piholdende med
at involvere sig i et samarbejde. Dette er i sidste ende til skade for patienten, der kan opleve at blive kastebold
mellem to sektorer.

Ovennavnte problemstilling er méske ikke si overraskende, og der er flere forklaringer herpd. Forst og frem-
mest tyder det pd, at smerteteamet i Hospice uden mure har veret initiativrigt og en succes. Dette skal ses
ud fra den betragtning, at patienterne i nogle tilfeelde velger smerteteamet frem for deres egen lege. For de
sammenhangende patientforlob (shared care) er det fortsat vaesentligt, at smerteteamet — alt athengig af hvad
patienten métte onske — forseger at informere og koble de andre aktorer og professionelle pd forlobene.
Intentionen i Hospice uden mure er jo netop, at den praktiserende lege og hjemmeplejen inviteres med til
udskrivningssamtalen. Desverre er dette ofte altid ikke muligt at planlegge pa grund af de praktiserende
legers manglende tid.

Vigtigt er det ogsd at huske, at de praktiserende leeger bestar af en gruppe selvstendige aktorer, og ikke er en
ensartet gruppe. I Hospice uden mure har smerteklinikken oplevet en forskel i interessen fra de praktiserende
leeger i henholdsvis Skanderborg og Odder, hvor forstnzvnte var interesserede fra start, mens sidstnazvnte
gruppe var mindre interesseret, og ikke havde tid til at samarbejde i begyndelsen. Dette har uden tvivl
pavirket det videre samarbejde i netvarket — specielt i forhold til de praktiserende leeger i Odder. Dette er
alle problemstillinger, der ma forventes at kunne opstd ved alle udgdende sygehusteams og shared care tiltag,
der involverer sygehussektoren og primarsektoren.

Hospice uden mure har nu eksisteret i tre dr. Nogle vil hevde, at dette ikke er lang tid til at udvikle
samarbejder pd tveers af sektorer. Set i dette perspektiv er man trods alt kommet et langt stykke i Hospice
uden mure. Det vigtigste er dog, at samarbejdet pd tvars af sektorer fastholdes, udvikles og forbedres med
henblik pa at fastholde alle praktiserende leeger i samarbejdet med Hospice uden mure.

Kulturer hos de forskellige aktorer har vist sig ikke at vere noget problem i Hospice uden mure. Hospice
uden mure er i relation til kulturen umiddelbart blevet accepteret af alle som et godt tilbud til de terminale
patienter. Det bygger pa de eksisterende strukturer, og indebarer derfor kun i mindre grad en kulturendring.

En anden positiv effekt ved Hospice uden mure er, at pleje- og omsorgspersonalet i kommunerne har @ndret
opfattelse af hindteringen af terminale patienter, idet de har gennemgget en opkvalificering i form af undervis-
ning med fokus pa hospicetankegangen. Dette har, ud over at give en bedre patientpleje, ogsa resulteret i en
storre tilfredshed for den enkelte medarbejder.

Forskellige kulturer i sygehussektor og primersektor kan maske omvendt vere en &rsag til problemerne om-
kring ansvarsfordelingen i Hospice uden mure. Man har forskelligt sprog, og er organisatorisk forskellige.
Organisatorisk ligner sygehuset og hjemmeplejen mere hinanden, idet de begge er organiseret pa gruppebasis,
mens de praktiserende leger er selvstendige — dog eksisterer der ogsd gruppepraksis. Sammenlignes smertete-
amet med den praktiserende leege, er der ogsd tale om specialister sammenlignet med generalister, uden at
der er noget forkert heri. Men implikationen er, at den praktiserende leege har mange »andre« patienter at
varetage, og han ser endvidere sine patienter over en lengere tidshorisont. Smerteteamet kan derimod koncen-
trere sig om terminale patienter inden for et relativt kort tidsforleb. Dette méd ogsd forventes at betyde noget
for den mide, man kommunikerer pa.

Ovenstdende er verdifuld lering for andre amter og sygehuse, der har, eller overvejer at indfere, palliative
teams og forbinde dem i et mere formaliseret netveerk som ved Hospice uden mure. Man ber pa forhind
anvende ressourcer og tid pd at afklare ansvarsfordelingen og legge denne i faste rammer, idet netverket
naturligvis skal vere tverfagligt og tversekrorielt. Samrtidig skal man dog ikke forvente, at det tversekrorielle
samarbejde vil udvikle sig problemfrit, men i stedet hele tiden vere parat til at folge op herpa.
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6 Patienten
6.1 Introduktion

Sterre tryghed, verdighed og sikkerhed i det terminale forlgb for patienterne er malet med Hospice uden
mure. Det palliative netveerk har til formal at sikre en bedre og mere koordineret smertelindring, der mindsker
symptomerne og stter pleje- og omsorgspersonalet i stand til bedre at ridgive patienten pd baggrund af disse
symptomer. I forlengelse af personalets oplevelser af palliative symptomer, som beskrevet under organisations-
elementet, fokuserer patientelementet i MTV-projektet yderligere pd forekomsten af symptomer hos pa-
tienterne. Kvaliteten af netvarket, herunder de parerendes tilfredshed samt eventuelle mangler ved netverkstil-
budet i relation til patienten og de pirorende er ogsi relevant at afdekke.

Endvidere er de frivillige, som er et nyt tiltag i Odder og Skanderborg kommuner, inddraget i relation til
patientelementet med deres erfaringer og oplevelser med at vare frivillige i Hospice uden mure og hjzlpe og
bistd den deende i den sidste fase af livet.

En omstendighed ved studier af palliative tiltag, som iser pavirker indsamlingen og opgerelsen af patientens
oplevelser og erfaringer ved tiltaget, er, at der er tale om patienter i en terminal fase. Mange patienter i den
terminale fase er for afkreftede og syge til selv at medvirke i undersogelser, udgir i utide pa grund af svakkelse
eller dod, eller er uvillige til at give informationen selv (Goldschmidt et al., 2002; McPherson et al., 2004).
Dette ses af Goldschmidt et al. (2002) som en mulig begrensning for at kunne gennemfore traditionelle
designs pé det palliative omrade, idet der stilles sporgsmalstegn ved, om det er etisk forsvarligt at gennemfore
undersogelser pd patienter med begrenset levetid, som fir palliativ behandling. Prospektive sporgeske-
maundersogelser af terminale patienter i den sidste fase af livet kan siledes vare svare at initiere, endsige
gennemfore, og der mi ofte ske en afvejning af ensket om at tilvejebringe evidens med den konkrete situation,
som disse patienter befinder sig i.

Alternativt er en tilgang med retrospektive surveys efter patientens ded, hvor efterladte parerende benyttes
som proxy for patienten, anvendt af en rekke studier af plejen af deende pd det palliative omrade, idet det
vurderes at tilvejebringe verdifuld information om patientens pleje i den terminale fase. Eksempler herpd
er blandt andet Andersen et al. (2001), Addington-Hall et al. (1995), Lynn et al. (1997) og Cartwright et
al. (1990). Spergsmélet i denne sammenhzng er dog, hvor valide disse proxy svar er for patientens opfattel-
se og oplevelse, som de soger at besvare. McPherson et al. (2003) har pd baggrund af prospektive studier
sammenlignet svar fra proxier med svar fra patienter. Dette studie viser, at proxier for patienten i form af
efterladte parerende er bedre i stand til at give information om konkrete, observerbare fznomener (f.eks.
plejen og patientens fysiske tilstand), mens der viste sig mindre overensstemmelse, nir det drejer sig om
subjektive aspekter som for eksempel smerte og psykologiske aspekter (McPherson et al., 2003).

Noget indikerer sdledes, at patientens efterladte, i form af nare pirerende, godt kan bruges til at tilvejebringe
information om mere faktuelle forhold og oplevelser, mens de som proxier er mindre pracise som formidlere
af mere psykologiske og emotionelle aspekter. For eksempel har det jevnfer McPherson et al. (2004) vist sig,
at proxier i form af efterladte parorende ved retrospektive surveys tenderer til at undervurdere problemstillin-
ger omkring depression og nervesitet, og omvendt overvurdere smerteoplevelsen hos patienten. Der pagér
sdledes ogsé yderligere forskning i forhold til de subjektive aspekter og brugen af proxier. Disse erfaringer og
begrensninger skal man siledes have med i betragtningen, ndr man anvender proxier i form af efterladte
parerende til retrospektivt at beskrive og vurdere den afdede patients situation, idet det dog ofte kan vere
den eneste mulighed for at fi udtrykt patientens oplevelser ved studier af palliative tiltag.

I denne MTV af Hospice uden mure blev det af ovenstiende arsager heller ikke fundet hverken praktisk
muligt eller etisk forsvarligt direkte at sperge patienterne i forbindelse med udarbejdelsen af projektet pd
grund af omstendighederne med patienter i en terminal fase. I stedet anvendtes de efterladte pirorende i en
retrospektiv survey som proxy for patienternes oplevelser og erfaringer for de spergsmél, der direkte henforer
til dem. Andre spergsmil er omvendt rettet mod de péirerende selv. De pérorende, som har udfyldt
sporgeskemaet efter deres familiemedlems ded, er de pirerende, som Hospice uden mure har haft kontakt
med i forlebet, og som typisk har veret tettest pd den afdede i den sidste terminale fase, f.eks. som folge af
plejeorlov. Dette skulle alt andet lige medvirke til, at de pirerendes faktuelle oplevelser af plejen, handelser
og ting, der er sket ligger forholdsvist tet op af, hvad patienten matte have oplevet.
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I forhold til spergsmal af mere subjektiv og vurderingsmassig karakter, f.eks. relateret til psykologiske aspekter
og patientens tanker, skal det omvendt understreges, at den anvendte metode i nerverende MTV med en
retrospektiv survey med brug af efterladte parerende som proxy for patienterne kan vere mindre precis og
korrekt, jf. erfaringerne fra andre studier som refereret ovenfor. Dette vil i givet fald athenge af, i hvor stort
et omfang den pérerende har dreftet disse ting med den afdede i den sidste tid, og hvor stor fortrolighed og
nerhed, der var mellem afdede og den péirerende. Dette varierer naturligvis mellem patienter sivel som
mellem pérorende. I yderste konsekvens er vurderingerne af disse mere subjektive aspekter et udtryk for de
parorendes oplevelse af dem.

Derudover kan man sige, at behandler- og plejepersonalet i de ovrige delundersogelser ogsa generelt fungerer
som proxy for patienten ved spergsmaél, der direkte vedrerer vurdering af patientoplevelsen, jf. sporgeskema-
undersogelsen til pleje- og omsorgspersonalet og interview af forskellige interessenter i Hospice uden mure,
som beskrevet tidligere under organisationselementet. For pleje- og omsorgspersonalet gor dette sig geldende
med nogle af de mere subjektive vurderinger omkring angst, depression, smerte, etc. hos den terminale
patient, som det er valgt ikke at sporge den efterladte parorende om. Det skal dog her understreges, at der
her er tale om en mere professionel vurdering, hvilken kan vare en begrensning for anvendelsen af denne
gruppe som proxy for patienten, selv om dette heller ikke sjzldent er anvendt.

6.2 MTV-spargsmal — patienten
Folgende MTV-sporgsmél skal underseges i forhold til patienten:

B Hvor stor en hjelp har Hospice uden mure varet for de pargrende?

®  Hvordan vurderer de pirerende stotten fra Hospice uden mure og dets forskellige tilbud?

B Hvad er de pirerendes oplevelse af kvalitet og mangler i forhold til konkrete plejeforlob med etablering
af Hospice uden mure?

®m  Oplever hjemmesygeplejersker og kontaktpersoner en forskel i de hyppigst forekommende symptomer
hos mennesker i en terminalfase for og efter etableringen af et Hospice uden mure?

B Hvad er de frivilliges erfaring og oplevelser i relation til Hospice uden mure?

6.3 Metode og materialer — patienten

I relation til patientelementet gennemfores primart en spergeskemaundersogelse blandt de pérerende, der har
veret tilknyttet Hospice uden mure, jf. ovenstiende diskussion. I den forbindelse afdaekkes en rekke forhold
vedrorende patienterne, deres situation, brug af netvarket og stotte og information til patienter og parerende.
Disse forhold kan opsummeres som folger:

de faktorer, som patienter og pargrende har lagt vaegt pd ved valget af Hospice uden mure
patienternes og de pargrendes oplevelse af kvaliteten i Hospice uden mure

fokus pé individet og oplevelse af sammenhzng i behandling, pleje og omsorg

vurdering af mulighed for kontakt, stotte og feedback, samt omfang af information

den samlede koordinering og samarbejde i netvarket

patienternes oplevelse af omfanget af behandlings- og plejetilbud i netvarket

behandlings- og plejegruppens oplevelse af patienternes tilfredshed med netveerket
oplevede mangler/problemer med det eksisterende palliative netverk.

Spergeskemaerne er blevet udsendst til de parerende til den terminale patient ca. tre mineder efter, at patienten
er afgiet ved deden. I alt 102 sporgeskemaer er blevet besvaret i perioden 1. januar 2002 til 27. juli 2003.
Sammenlignet med antallet af patienter, der har gennemgiet Hospice uden mure svarer dette til en besvarelse-
sprocent pd 60%. Det har ikke varet muligt at lave en egentlig frafaldsanalyse af hvilke parerende, der ikke
har besvaret skemaet, da dette ikke blev registreret. Dette er blandt andet ikke gjort, fordi der ikke blev
udsendt rykkere ved manglende svar, da de parerende pa dette tidspunke var i en sorgperiode i deres liv,
hvorfor man ikke ungdigt ville forstyrre.

Derudover blev der gennemfort en sporgeskemaundersogelse i forhold til pleje- og omsorgspersonalet (for og
efter), som beskrevet i kapitel 5 (organisationen).
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Et af tilbudene i Hospice uden mure til terminale patienter og deres parerende er frivillige besegsvenner.
Derfor er der i MTV-projektet gennemfort to fokusgruppeinterviews med i alt fire frivillige besagsvenner i
Hospice uden mure fra henholdsvis Odder og Skanderborg'®. Begge fokusgruppeinterviews er gennemfort pd
Odder Centralsygehus den 8. august 2003 ud fra en semistruktureret interviewguide.

Fokusgruppeinterviewene havde til formél at undersege, hvem der repraesenterer de frivillige besogsvenner i
Hospice uden mure, deres rolle/funktion og en karakteristik af den typiske deende, der tager imod tilbudet
om at fi en frivillig besogsven. Endvidere blev der i interviewene fokuseret pd samarbejdet, samspillet og
kommunikationen i Hospice uden mure set fra en frivillig besogsvens perspektiv samt de oplevelser og erfarin-
ger, som de frivillige besogsvenner har haft med de terminale patienter og deres pargrende.

64 Resultater — patienten

6.4.1 Parorendes oplevelser og vurdering af Hospice uden mure

Som en proxy for patienten er de efterladte parorende til afdede, jf. introduktionen ovenfor, blevet bedt om
at foretage en vurdering af Hospice uden mure set ud fra patientens og deres eget synspunkt, herunder hvad
de har oplevet i forlobet med Hospice uden mure. Data fra denne sporgeskemaundersogelse indgdr ogsa i
gkonomikapitlet.

Sporgeskemaet (appendiks 6) er udsendt fra smerteklinikken pad Odder Centralsygehus i forbindelse med den
afsluttende opfelgning af de efterladte pdrorende ca. tre méneder efter patientens ded. I forhold til tidspunktet
for besvarelse af sporgeskemaet blev det gennemsnitligt udfyldt seks maneder (2-17 maneder) efter, at den
parerende havde mistet afdede. Dog er de fleste sporgeskemaer returneret efter 3-4 méineder (median fire
méneder).

6.4.11 Karakteristik af de pdrerende til afdede

Halvdelen af de pargrende var agtefelle eller samlever til den afdede, mens 41% var barn af afdede. De
resterende parorende fordeler sig med i enkelte tilfzlde at have veret svigerbern, barnebarn, sgster, ven/
veninde til afdede.

De pérorendes alder er lidt lavere end for afdede, idet aldersspendet for de pérerende gir fra 41 &r og op,
idet dog 14% er yngre end 41 &r. Forklaringen herpd er, at der for nasten halvdelens vedkommende er tale
om neaste generation eller den naste igen. Den storste gruppe af parerende findes i gruppen af 41-50 &rige,
om end @ldre aldersgrupper udger nesten lige si mange.

6.4.1.2 Overordnet vurdering og oplevelse af Hospice uden mure

Hospice uden mure er etableret med henblik pa at kunne tilbyde bedre palliation og smertebehandling, flere
sammenhangende tilbud til de deende og dermed storre mulighed for at blive leenge i eget hjem til gavn for
den terminale patient og vedkommendes pérorende. Nedenfor i tabel 16 er anfert de pirorendes overordnede
vurdering af, hvor stor hjelpen fra Hospice uden mure har varet for den afdede og dem selv som parerende.

TABEL 16
Vurdering af hjelpen fra Hospice uden mure®

Antal Procent
En meget stor hjeelp 66 69%
En god hjlp 2 23%
En lille hjeelp 6 6%
Ingen hjeelp 2 2%

2 3 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

Som det ses af tabellen har godt to-tredjedele vurderet, at Hospice uden mure har veret en meget stor hjelp
for dem og deres afdede, mens yderligere 23% betragtede det som en stor hjelp. Kun 8% mente, at Hospice
uden mure kun var en lille hjelp eller slet ingen hjalp. Der synes altsd at vere stor gavn for de pdrorende og
afdede af den hjelp, man har modtaget fra Hospice uden mure i den sidste tid af patientens liv.

13 Anne Rerup og Gunver Laursen fra Odder og Lone Pedersen og Tove Dolmer fra Skanderborg.
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Af mange pargrende betragtes Hospice uden mure som en stor hjelp, fordi iser smerteteamet altid stod til
ridighed for den afdede og de pérerende. Smerteteamet fremhaves af flere pd bekostning af det gvrige
behandlervesen, f.cks. »ar det forst var pd smerteklinikken, at man folte menneskelig forstielse fra legelig side« og
wsmerteteamet kunne og gjorde, hvad legerne ikke formdede, nemlig ar vise barmbjertigheds. Fra flere pipeges det
ogsd, at deres afdede havde stor tiltro til Hospice uden mure, iser smerteteamet, og at det var med til at give
dem tryghed. Hjelpen, herunder besogene, har i flere tilfzlde ogsd veret med til at muliggere, at patienten
kunne do i eget hjem. Hospice uden mure har tillige virket aflastende for patienter med ingen eller kun f3
parerende til at tage sig af dem. Endelig fremhaves den bedre smertedekning af patienten med Hospice uden
mure af mange parerende.

Blandt de forholdsvis fi pirerende, der mener, at Hospice uden mure kun har veret en mindre eller slet
ingen hjelp, gir kritikken for enkeltes vedkommende pd, at man savnede skriftlig information om Hospice
uden mure, og at Hospice uden mure ikke levede op til det lovede. Det anferes af én parerende, at for at
Hospice uden mure kan fungere tilfredsstillende, krever det hjelp fra de pirorende. Endelig er der enkelte af
de pérorende, hvis afdede ikke onskede hjelp fra Hospice uden mure.

Nedenfor i tabel 17 er opsummeret, hvilke tilbud i Hospice uden mure, den terminale patient benyttede i
sin sidste levetid.

TABEL 17
Brug af tilbud i Hospice uden mure?, °
Antal Procent

Hjemmeplejen 68 74%
Smerteklinik 6l 66%
Praktiserende leege 50 54%
Aben indlzeggelse pa sygehus 37 40%
Aflastningspladser pa plejehjem 20 2%
Frivillig besagsven 9 9%

2 10 respondenter har ikke besvaret spagrgsmalet.
b Der var mulighed for at angive mere end et tilbud, hvorfor procentsatser
summerer til mere end 100%.

Ikke overraskende har den storste andel af de terminale patienter modtaget hjelp fra hjemmeplejen, og to-
tredjedele har gjort brug af tilbudene i smerteklinikken. Omvendt er det méske lidt overraskende, at kun 54%
har gjort brug af den afdedes egen lege. 40% af de terminale patienter har benyttet sig af dben indlaggelse, og
22% har brugt aflastningspladsen pa plejehjemmene. Endelig har 9% haft en frivillig besagsven tilknyttet (se
afsnit 6.4.2 for yderligere herom).

Langt de fleste af de parerende har ikke varet i tvivl om, hvem de skulle kontakte i det palliative netvark.
Dog har 17% i forhold til den praktiserende lege, 13% i forhold til smerteteamet og 10% i forhold til
hjemmeplejen varet i tvivl om, hvem der skulle kontaktes ved spergsmil og problemer. De vasentligste
arsager hertil har varet manglende klarhed i forbindelse med samarbejdet og ansvarsfordelingen mellem
smerteklinikken og den praktiserende leege. Endvidere kan smerteklinikken og den praktiserende laege ikke
treeffes uden for normal daglig abningstid, hvorfor patienten og de pérerende er henvist til vagtlegen eller
hjemmeplejen. Enkelte fremhaver ogsd problemer med en manglende tilknytning af praktiserende lege, der
enten selv havde koblet sig af eller ufrivilligt var blevet koblet af.

6.4.1.3 Vurdering af indlaggelse pa sygehus

Blandt de parerende, som deltog i udskrivningssamtalen efter indleggelse pd sygehus, vurderer 61%, at
der blev informeret om hele situationen. 71% vurderer, at der blev lavet aftaler om efterfolgende pleje- og
behandlingsforleb, og 65% mener, at tiden til udskrivningssamtalen var passende. Spergsmalet er ikke besvaret
af de parerende, hvor disse ikke har deltaget i udskrivningssamtalen.
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TABEL 18
Vurdering af udskrivningssamtalen efter indlaeggelse pa sygehus (%)

Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Informationen om hele situationen? 61% 27% 13%
Aftaler om efterfolgende pleje og behandlingsforlab® 7% 17% 12%
Tiden til udskrivningssamtalen® 65% 19% 16%

2 23 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvares, hvis der havde veeret indlaeggelse.
b 20 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvares, hvis der havde veeret indleggelse.
¢ 27 respondenter har ikke besvaret spergsmalet. Skulle kun besvares, hvis der havde veeret indlaeggelse.

Arsagerne til at nogle fandt udskrivningssamralen utilstrekkelig, var, at informationen var uklar, darlig eller
simpelthen ikke eksisterede. Den rette information — alt athengig af patienten — er iser vigtig ved den
udskrivningssamtale, der folger efter indleggelsen, hvor patienten har fiet konstateret sin uhelbredelige syg-
dom. Yderligere problemer med udskrivningssamtalerne var decideret manglende klarhed omkring aftaler,
manglende opfolgning efter samtale trods lovning herpa, ansvarsforflygtigelse og sygehuse uden for Odder og
Skanderborg omradet, der ikke havde kendskab til Hospice uden mure.

I tabel 19 er prasenteret en mere specifik vurdering af den samlede information til patienten og de pirerende.

TABEL 19
Vurdering af den samlede information (%)

Information om For meget Tilpas For lidt Ved ikke
Hele sygdomssituationen 1% 73% 19% 7%
De fysiske gener® 1% 67% 2% 4%
De psykiske reaktioner® - 56% 39% 5%
De praktiske ting under sygdomsforlgbet® 1% 83% 15% 1%
De praktiske ting efter dedsfaldet® 4% 3% 16% 7%

2 9 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
b 10 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
€ 15 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
4 14 respondenter har ikke besvaret spargsmélet.

e

16 respondenter har ikke besvaret spergsmalet.

Ifolge 67%-83% af de adspurgte var informationen om hele sygdomssituationen, de fysiske gener, de praktiske
ting under og efter sygdomsforlgbet tilpas. Dog var det kun tilfzldet for 56% ved de psykiske reaktioner,
hvilket dog kan hange sammen med, at det er sveerere for de parerende som proxy at vurdere denne del, jf.
problemstillingerne med at bruge parerende som proxy som diskuteret i introduktionen.

Hos nogle af dem, der manglede information, savnedes henvendelser og initiativer til samtaler fra behandler-
og plejeside. Endvidere papegede enkelte, at man selv skulle vare opsegende og spergende for at fi
information. Det der specifikt fremhzves hos enkelte pirorende er, at de har savnet information omkring de
psykiske @ndringer som folge af en terminal tilstand og smertebehandlingen samt information om praktiske
ting, iser efter dedsfaldet.

I tabel 20 prasenteres de pédrerendes vurdering af den samlede stotte til den terminale patient og
vedkommendes pargrende.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netveerk i samspil mellem sektorer 60



TABEL 20
Vurdering af den samlede stotte (%)

Stotte til at Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Hijelpe den syge® 83% 13% 4%
Tale om situationen med den syge® 74% 20% 5%
Tale om situationen i familien® 66% 0% 13%
Forberede dig pa det kommende tab® 53% 27% 20%
Forberede dig pa sorgreaktionerne® 47% 30% 3%
Klare selve dedsfaldet’ 68% 3% 9%
Gore den afdede i stand® 86% 9% 5%
Tage afsked" 74% 20% 6%

7 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
9 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
7 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
12 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
16 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
14 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.

@ +~ 0 a n T w

16 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

17 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

Stotte til patienten, samtaler med den syge og med familien omkring situationen, stotte til at klare selve
dodsfaldet, gore den afdede i stand, samt til at tage afsked har for mellem 66%-83% veret tilstreekkeligt. Der
er iser ros til smerteteamets og hjemmeplejens indsats i forhold til informationen og stetten til patienten og
vedkommendes familie. I forhold til forberedelsen af den pirerende pi det kommende tab og pa de
sorgreaktioner, der vil komme, vurderes kun godt halvdelen af stotten at vare tilstrekkelig. Sidstnavnte kan
haenge sammen med, at man nasten ikke kan forberede sig p& at miste nogen tet pd én, at deden kan vere
sveer at tale om, eller at det i andre tilfzlde er giet s& hurtigt i forlgbet til sidst indtil dedsfaldet, at man ikke
har haft tid dl at forberede sig herpa. En mangel pd adgang til psykolog og socialridgiver er dog ogsé anfort
som et problem.

Flere parerende har i forskelligt omfang ikke besvaret sporgsmailet om den samlede stotte, hvilket givetvis
hanger sammen med, at de ikke har oplevet eller gjort brug af smerteteamets stotte til det specifikke formal.

6.4.14 Vurdering af ophold i eget hjem

I den sidste tid i eget hjem modtog den terminale patient og den parerende en raekke besog fra forskellige
aktorer i Hospice uden mure. De pédrorende blev bedt om at vurdere, om dette var tilstrekkeligt. Resultatet
heraf fremgdr af tabel 21.

TABEL 21
Omfanget af besgg til den deende i den terminale fase (%)

Tilstraekkeligt med besgg fra Ja Nej Ved ikke
Hjemmeplejen? 85% 1% 3%
Praktiserende lz2ge® 57% 35% 8%
Smerteteam® 76% 18% 6%

2 14 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
b 17 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
€ 24 respondenter har ikke besvaret sporgsmalet.

En stor del af de pérorende (85% og 76%) vurderede, at omfanget af besog fra hjemmeplejen og smerteteamet
var tilstrekkeligt. Modsat vurderede kun 57% af de adspurgte omfanget af besog fra den praktiserende lege
som verende tilstrekkeligt. Dette uddybes af 13 ud af 85 besvarelser, at den praktiserende lage slet ikke kom
pa besog eller kun kom fi gange — typisk efter tilkald.

De pérorendes vurdering af stotten til pleje af den terminale patient i hjemmet svarer til de tidligere vurderin-
ger af information og stotte ved indleggelse pd sygehus. Det, som de pérorende har fundet mindst
tilstrekkeligt, er stotten til den psykiske omsorg, hvor kun 57% vurderede den tilstrekkelig og 30% som
bade/og. Et forbehold her er dog, at disse subjektive aspekter kan vare svarere for de parerende at vurdere
pa vegne af patienten, jf. McPherson et al. (2003). Omvendt har de pérgrende nemmere ved at vurdere
faktuelle forhold som praktisk og fysisk hjelp. Sporgeskemaundersogelsen viste, at stotten til fysisk pleje og
praktisk hjelp blev vurderet som varende tilstrekkelig af henholdsvis 81% og 77%, hvoraf yderligere 11%
og 14% vurderede det som bade/og.
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6.4.15 Vurdering af hjemmeplejen/degnplejen
De pérorendes oplevelse af hjelpen fra hjemmeplejen og degnplejen til deres afdede familiemedlem er praesen-
teret nedenfor i tabel 22.

TABEL 22
Oplevelse af hjelpen fra hjemmeplejen/dagnplejen (%)

Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Personaletid og ressourcer® 74% 14% 12%
Omsorg og stotten® 7% 7% 6%
Antal besag® 79% 13% 8%
Mulighed for kontakt med hjemme-/dagnpleje? 88% 7% 5%

2 25 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
b 25 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
¢ 24 respondenter har ikke besvaret sporgsmalet.
d 21 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

Af tabellen fremgdr, at en stor del af de pirorende betragtede hjelpen fra hjemme- og degnplejen — i form
af deres personaletid og ressourcer, deres omsorg og stotte, antallet af besog samt muligheden for kontake til
dem — som vearende tilstreekkelig. I forhold til sidstnavnte var 70% af de parerende ogsa klar over, hvem der
var deres kontaktperson i hjemmeplejen. Hjemmeplejen i de to kommuner fir generelt stor ros fra de fleste
parerende, idet den betragtes som en uvurderlig stotte med god hjlp til den deende og de parerende. Kun
f3 fandt hjelpen fra hjemme- og dognplejen utilstrekkelig — med personaletid og ressourcer som det storste
ankepunkt. Kritikpunkterne er her for korte besag, manglende tid til personlig pleje og skiftende personale.
Igen skyldes manglende svar fra omkring en fjerdedel af de parerende til spergsmailene om oplevelse af hjzlpen
fra hjemmeplejen givetvis, at de som parerende ikke har varet til stede ved alle hjemmeplejebesog og
kontakter, og derfor ikke set sig i stand til at vurdere sporgsmalet.

6.4.1.6 Vurdering af den praktiserende lzege
De pérerendes oplevelse af hjzlpen til den deende fra den praktiserende laege i forhold til information, stette,
og antal besog, som det er vurderet af den efterladte parerende, fremgir nedenfor af tabel 23.

TABEL 23
Oplevelse af hjzlpen til den deende fra den praktiserende leege (%)

Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Information om sygdomssituationen® 55% 214% 2%
Stotten til den syge® 55% 20% 25%
Antal besog® 52% W% 37%
Stotten il familien? 48% 19% 3%

2 18 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.
b 17 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
€ 17 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.
d 23 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

Generelt er andelen af parerende, der finder information, stette og antal beseg fra den afdedes praktiserende
lege som tilstrekkelig, lavere end ved vurderingen af hjemmeplejen. Kun 48-55% finder de praktiserende
leegers hjelp i forhold til ovennevnte punkter som varende tilstreekkelig — med stotten til familien som den
lavest vurderede. Dette skal formentlig ses i lyset af, at alle parerende ikke har veret tilstede i alle kontakter
med den praktiserende lege, og derfor enten har givet hjelpen fra den praktiserende leege en mere negativ
vurdering eller omvendt ikke har vearet i stand til at vurdere sporgsmélene. Op mod en tredjedel af de
parerende finder dog hjelpen utilstreekkelig.

En af de positive tilkendegivelser fra nogle pirorende i forhold til de praktiserende laeger, var blandt andet,
at den praktiserende lege oftest som familieleege har kendt patienten og de pérorende over lengere tid. Dog
var der en rekke kritiske kommentarer fra de parerende i forhold til de praktiserende leeger. En rakke af de
terminale patienter og pargrende har slet ikke haft kontake til den praktiserende laege i den tid, hvor patienten
18 hjemme. Derudover navnes problemer i relation til legens atholdelse af ferie, eller det faktum, patienten
og de pargrende havde en fornemmelse af, at den praktiserende lage ikke tog sygdommen og dens opfelgelse
alvorligt, hvorfor den dgende i flere tilfelde ikke onskede besog fra den praktiserende lage.
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6.4.17 Vurdering af smerteklinikken/smerteteamet
De pérorende, som i tilstreekkeligt omfang har medvirket sammen med den terminale patient, har ligeledes
vurderet smerteklinikkens kontakt med den dgende i den terminale fase (tabel 24).

TABEL 24
Den afdedes kontakt med smerteteamet pa Odder Centralsy-
gehus (%)

Har haft Har ikke haft

kontakt hertil kontakt hertil
Ambulant? 65% 35%
Telefon® 83% 7%
Besgg i hjemmet* 89% %
Under indlzeggelse 93% 7%
Under aflastningsophold® 61% 39%

2 48 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

b 39 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

c

27 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.

d 25 respondenter har ikke besvaret spergsmalet.

e

45 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

Det fremgdr, at op imod halvdelen af de pirerende ikke har besvaret spergsmailet, givetvis fordi de ikke har
veret til stede ved kontakter til smerteteamet, eller ikke har folt sig stand til at vurdere spergsmélet. Dette er
udtalt i forhold til ambulante besag, telefonkontakter, og aflastningstilbud, mens det kun i mindre grad geor
sig geldende ved smerteklinikkens besog i hjemmet eller under indleggelse.

Men af dem der har besvaret sporgsmalet, har 83-93% af de terminale patienter haft kontakt med
smerteklinikken enten som hjemmebesog, telefonkonsultation eller i forbindelse med indleggelse pa sygehus.
Ambulant og under aflastningsopholdet er andelen af kontakten med smerteklinikken noget lavere. Dette kan
skyldes, at smerteklinikken treeder mere i baggrunden ved aflastningsopholdet og overlader en storre del af
ansvaret til plejehjemmet og plejepersonalet, hvilket er blevet kritiseret af enkelte parerende.

Som det fremgir af tabel 25 har en stor andel af de pérorende oplevet hjelpen fra smerteteamet i forhold til
information om sygdomssituationen, stotte til den syge og familien, samt antallet af besgg fra smerteteamet
som verende fuldt ud tilstrekkeligt. Generelt er der meget ros og positiv kritik til smerteklinikken fra de
parerende. Enkelte aflysninger af aftaler fra smerteteamets side er dog blevet kritiseret af de pirorende.

TABEL 25
Oplevelse af hjalpen til den deende fra smerteteamet (%)
Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Information om sygdomssituationen® 85% 10% 5%
Stotten til den syge® 9% 3% 4%
Antal bespg® 8% 14% 8%
Stotten til familien® 77% 16% 7%

# 1 respondenter har ikke besvaret spargsmalet.

b 9 respondenter har ikke besvaret spergsmalet.

€ 10 respondenter har ikke besvaret spagrgsmalet.
4 15 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet.

6.4.1.8 Vurdering af aflastningsplads pa plejehjem

De pérerendes oplevelse eller vurdering af den deendes ophold pé aflastningspladsen pa enten Skovbakke-
hjemmet i Odder eller Baunegirden i Skanderborg fremgdr af tabel 26. Vurderingen af opholdet er opdelt i
den fysiske pleje, psykiske pleje, praktisk hjelp, fysiske rammer og kontakten til aflastningspersonalet.
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TABEL 26
Oplevelse/vurdering af ophold pa aflastningspladsen, hvis tilbudet var
benyttet (%)

Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Fysiske pleje* 83% 9% 9%
Psykiske pleje® 83% 14% 3%
Praktisk hjaelp® 89% 6% 6%
Fysiske rammer? 81% % 8%
Kontakten til aflastningspersonalet® 87% % 3%

a

67 respondenter har ikke besvaret spgrgsmalet. Skulle kun besvare spergsmalet, hvis tilbudet var benyttet.

b 66 respondenter har ikke besvaret spergsmalet. Skulle kun besvare spergsmalet, hvis tilbudet var benyttet.

c

66 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis tilbudet var benyttet.

d 66 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis tilbudet var benyttet.

e

65 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis tilbudet var benyttet.

Det bemarkes, at omkring to-tredjedele af de pirerende ikke har besvaret sporgsmalene, da deres afdede
familiemedlem ikke var pd aflastningsplads pa plejehjemmet, hvorfor spergsmalet har veret irrelevant for
dem. Derfor er der retmassigt ingen besvarelser, hvis dette ikke var tilfeldet.

Blandt parerende, hvis afdede familiemedlem har benyttet en aflastningsplads, er det de pirorendes vurdering,
at afdede i stor udstrekning fandt de forskellige forhold pa aflastningspladsen som verende tilstrekkelige.
Kun fi betragter den fysiske og psykiske pleje, den praktiske hjelp, de fysiske rammer og kontakten til
personalet som varende utilstrekkelig. Enkelte kritikpunkter gir pd manglende kapacitet, behov for uddannel-
se og supervision af plejepersonalet, samt oplevelser af manglende kommunikation mellem plejehjemmet og
sygehuset/smerteklinikken.

6.4.1.9 Vurdering af aben indlaeggelse pa stamafdeling

Oplevelsen og vurderingen hos de parerendes, hvis afdede har benyttet en dben indleggelse pa stamafdelingen,
fremgdr nedenfor af tabel 27. Igen skyldes det lave antal besvarelser, at afdede til disse pirorende ikke benytte-
de muligheden for dben indleggelse, hvorfor den parorende ikke har besvaret spergsmélet.

TABEL 27
Oplevelse/vurdering af ophold pa stamafdeling — aben ind-
leeggelse (%)

Tilstraekkelig Bade/og Utilstraekkelig
Fysiske pleje* 79% 7% 14%
Psykiske pleje® 65% 19% 16%
Praktisk hjeelp® 66% 18% 16%

59 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis
tilbudet var benyttet.
59 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis
tilbudet var benyttet.
58 respondenter har ikke besvaret spargsmalet. Skulle kun besvare spargsmalet, hvis
tilbudet var benyttet.

o

N

Men for de patienter, der benyttede aben indleggelse, vurderer de pirerende dog, at 79% af patienterne fandt
den fysiske pleje tilstrekkelig, mens to-tredjedele betragtede den praktiske hjelp og den psykiske pleje som
verende tilstrekkelige.

6.4.110 Pargrendes behov for stotte og stotte/sorggrupper

Endelig blev de parerende spurgt, om de havde behov for yderligere stotte, og om de gnskede at deltage i en
uformel &ben sorggruppe og enskede at f3 hjelp fra en sidan i den efterfolgende fase efter dedsfaldet. Kun
en lille andel af de pérorende (11%) tilkendegav, at de havde haft behov for yderligere stotte efter dodsfaldet.
Endnu ferre tilkendegav et onske om at deltage i en uformel dben stottegruppe (7%), og kun 4% havde reelt
et onske om at fi hjelp. Behovet for stotte fra smerteklinikken og Hospice uden mure til de pargrende i den
efterfolgende sorgperiode synes derfor ikke stort.

6.4.2 Pleje- og omsorgspersonalets erfaring med palliative symptomer

Som del af sporgeskemaundersagelsen rettet mod pleje- og omsorgspersonalet er de bidde for og efter undervis-
ningen i hospicebegrebet og palliative symptomer og pleje blevet spurgt om deres erfaringer med at héndtere
en rekke palliative symptomer og problemer hos den terminale patient i plejeforlebet i hjemmet. Herved
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fungerer pleje- og omsorgspersonalet ogsd som en form for proxy for patienten, idet det dog lige s& meget er
udtryk for pleje- og omsorgspersonalets professionelle vurdering som plejer.

Pleje- og omsorgspersonalets erfaringer og oplevelser i forhold til en rekke palliative symptomer og problemer
fremgdr af tabel 28.

TABEL 28
Pleje- og omsorgspersonalets generelle erfaring med hvad der hos terminalt syge patienter ofte er problemer med
i plejeforlgbet i hjemmet (%)

For (N=46) Efter (N=13)
Uleste Vanskelige Fa Ubetydelige Uleste Vanskelige Fa Ubetydelige
problemer problemer problemer problemer problemer problemer problemer problemer
Smerter® 2 51 27 0 0 46 54 0
Angst/uro? 24 49 22 4 8 46 46 0
Depression® I 54 30 5 0 42 58 0
Kvalme/madlede® n 50 39 0 0 39 6l 0
Forstoppelse/diarré® 7 50 23] 0 0 3l 6l 8
Dyspnee (andenad)® 10 38 50 2 0 3 61 8
Treethed" 15 39 4 5 9 9 64 18
Mundterhed? 5 2 7 12 0 23 46 3l

Uoplyst for en respondent i for-perioden.

Uoplyst hos ni respondenter i far-perioden og hos en respondent i efter-perioden.
€ Uoplyst hos to respondenter i for-perioden.

Uoplyst hos fire respondenter i fer-perioden.

Uoplyst hos seks respondenter i for-perioden.

@ oo o

Uoplyst hos fem respondenter i for-perioden og hos to respondenter i efter-perioden.
Uoplyst hos fem respondenter i for-perioden.

Umiddelbart synes pleje- og omsorgspersonalet i for-perioden at opleve langt flere ulgste problemer med
palliative symptomer end tilfeldet er i efter-perioden, hvor der synes at vere tendenser til ferre uleste
problemer hos de terminalt syge patienter. Séledes finder mellem 5-24% i for-perioden ulgste problemer ved
alle palliative symptomer og problemer. Til sammenligning finder enkelte kun ulgste problemer ved to palliati-
ve symptomer i efter-perioden, mens en storre andel end i for-perioden oplever fi eller kun ubetydelige
problemer med palliative symptomer hos de terminale patienter i eget hjem. Der skal dog her tages forbehold
for det lave antal respondenter i efter-perioden, jf. kapitel 5.

De i tabel 28 anforte palliative symptomer er ofte vasentlige grunde til, at den terminalt syge patient md
indlegges i den sidste tid. Det kan dog ogsd skyldes, at de pirerende ikke leengere magter opgaven eller har
brug for et pusterum.

I det folgende gennemgis pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med og vurdering af relevante behandlings-
og plejetiltag i forhold til de enkelte palliative symptomer hos den terminale patient i hjemmet samt eventuelle
barrierer for mulige forbedringer heraf.

6.4.2.1 Smerter

Sammen med angst og uro oplever pleje- og omsorgspersonalet smerter hos de terminale patienter i eget hjem
som det storste problem i for-perioden. 73% har tilkendegivet, at deres generelle erfaring er, at der ofte
er ulgste eller vanskelige problemer, jf. tabel 28. Efter etableringen af Hospice uden mure synes pleje- og
omsorgspersonalet at opleve ferre problemer i forhold til smerte.

Béde for og efter etableringen af Hospice uden mure er det pleje- og omsorgspersonalets oplevelse og erfaring,
at det centrale ved en god smertebehandling og pleje i hjemmet er kommunikation, dialog, planlegning og
samarbejde. Det tverfaglige samarbejde bor bestd i samarbejde og dialog mellem sygehuset (smerteteamet i
efter-perioden) og primarsektoren i form af den praktiserende leege og hjemmeplejen. Dialogen og dbenheden
skal ogsi omfatte den deende og de pirerende. Der skal vere mulighed for hurtig justering af
smertebehandlingen med henblik pa at finde den rigtige medicin og dosis, adgang p.n. medicin og mulighed
for kontake til enten den praktiserende lege eller sygehuslegen ved behov fra hjemmeplejen.

Som en forudsztning er det i for-perioden af flere sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter blevet

papeget, at det fungerer godt, nir den praktiserende lage er opdateret med hensyn til smertebehandlingsmu-
ligheder, og samtidig deltager aktivt i hjemmet som tovholder. Er den praktiserende lage ikke opdateret, og
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besidder den forngdne indsigt i smertebehandlingsmulighederne for terminale patienter, er det omvendt en
barriere for en forbedring af smertebehandlingen. Dette indikerer et behov for en specialist i smertebehand-
ling. Endvidere eksisterer der, jf. pleje- og omsorgspersonalet, adskillelige barrierer, herunder forskellige hold-
ninger og filosofier i forhold til smertebehandling blandt praktiserende leeger og sygehuset samt en manglende
klar ansvarsfordeling.

Personalegruppernes forskellige opfattelser af god smertedekning; manglende dialog mellem patienten, hjem-
meplejen og hospitalet; og manglende samarbejde med eller henvisning til smerteteamet fra den praktiserende
leges side kan fungere som barrierer for en forbedring af smertebehandlingen og -plejen. Barrierer, som pleje-
og omsorgspersonalet i de to kommuner netop har oplevet efter etableringen af Hospice uden mure.

6.4.2.2 Angst og uro

Som beskrevet ovenfor var angst og uro et af de vasentligste palliative problemer som pleje- og omsorgs-
personalet oplevede i for-perioden hos den terminale patient i hjemmet. Bide i for- og efter-perioden er det
fremhevet, at tid til patienten og eventuelt de parerende er vigtigt. Hjelp fra de parerende kan ogsd omvendt
vaere nodvendigt. Gensidig tillid, tryghed og ro for patienten er centralt. Abenhed og klarhed omkring prob-
lemstillingen og erkendelse af angsten er ydermere vasentlige elementer for, at pleje- og omsorgspersonalet
kan medvirke til at afhjelpe problemerne med angst. Endelig er det en forudsatning, at samarbejdet fungerer
mellem den praktiserende lege og sygehuset og mellem den praktiserende lege og hjemmeplejens personale,
hvor ogsd de parerende inddrages.

Ud over for lidt td er det, som en stor del af pleje- og omsorgspersonalet anforer i for-perioden som en
barriere for en forbedret smertebehandling og -pleje, at de ikke selv er godt nok rustet til opgaven. Endvidere
er det et problem, at de ikke har nok viden, og er for dérligt uddannede i terminal pleje til at hindtere og
vere opmarksomme pd problemer med angst og uro hos patienten. Noget, som undervisningen gerne skulle
vere med til at afhjelpe. En anden barriere, som personalet ogsd oplever, er familiens problemer med at
handtere situationer med angst, og at den deende ikke vil tale med dem herom.

Blandt de adspurgte i efter-perioden er sidstnavnte sammen med tidsproblemet tillige angivet som en barriere
for en forbedret handtering af behandlingen og plejen af angst og uro hos terminale patienter i hjemmet.
Problemstillingen omkring personalets manglende viden til at tackle terminale patienters angst er ikke navnt,
hvilket kan skyldes, at der via undervisningen i hospicebegrebet og palliative symptomer og deres behandling
er sket en onsket kompetenceudvikling af plejepersonalet efter etablering af Hospice uden mure. Dette kan
dog ikke péavises pa anden vis.

6.4.2.3 Depression

Depression hos terminale patienter opleves ofte som palliative symptomer og problemer af pleje- og omsorgs-
personalet (Tabel 28). I for-perioden fremhavede pleje- og omsorgspersonalet samarbejde og samtaler med
den praktiserende leege, psykologhjalp, samtaler med plejepersonalet, samt medicinsk behandling med antide-
pressiv som hyppige behandlings- og plejemassige tiltag ved depression. Ifelge pleje- og omsorgspersonalet
fungerer ovennavnte tiltag godt. I efter-perioden fremhaves forsat samtaler om problemet, idet det er vigtigt,
at problemet erkendes. Endvidere navnes medicinsk eller anden behandling for depression som vasentlige
tiltag i forhold til den terminale patient i hjemmet.

De generelle barrierer for, at der ikke opnds en bedre behandling og pleje af depressionen, er generelt, at der
mangler tid hos personalet, indsigt, viden og méske sigar eksisterer fordomme hos personalet. Disse barrierer
bevirker, at symptomer pa depression risikerer at blive overset. Samtidig kan en manglende erkendelse af
problemet hos patienten og de parerende besvarliggere en forbedring af situationen.

6.4.2.4 Kvalme og madlede

Kvalme og madlede, der ogsé synes at vere feerre problemer med i efter-perioden, jf. tabel 28, er et palliativt
symptom og problem, som ifelge pleje- og omsorgspersonalet bedst hindteres ved, at man fir en forstielse
for arsagen til kvalmen. Behandling med kvalmestillende medicin er ogsi af pleje- og omsorgspersonalet —
bide for og efter — fremh@vet som yderst veesentligt for, at behandling og pleje i forhold til kvalme og madlede
fungerer godt i hjemmet. Forskellig mad ber afpreves, si de rette neringsstoffer opnas. Samtidig skal der
tages hensyn til, hvad den terminale patient kan lide, og har lyst til at spise. Endelig er samarbejdet med
forskellige eksperter og behandlere vigtigt, hvor der i for-perioden henferes til den praktiserende lege, sygehus-
lege, diwtist og hjemmeplejen, er dette samarbejde i efter-perioden suppleret med smerteteamet, jf. pleje- og
omsorgspersonalet.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvaerk i samspil mellem sektorer 66



Af barrierer for en forbedring af den terminale patients kvalme og madlede nevner pleje- og omsorgspersonalet
manglende viden og kendskab til kvalmestillende behandling hos personalegrupperne, herunder de praktise-
rende laeger, samt personalets manglende forstdelse for problemstillingen. Manglende samarbejde med kokke-
net, ressourcerestriktioner, problemer med at fi fat i en diatist, samt forskellige holdninger hos sygehus og
den praktiserende leege (for-perioden) navnes endvidere som barrierer.

6.4.2.5 Forstoppelse og diarré

I forhold til forstoppelse og diarré, der typisk ses som en bivirkning ved den smertestillende behandling med
morfin, fremhaver en stor del af pleje- og omsorgspersonalet, at det er vigtigt, at obstipation altid forebygges
profylaktisk, nir der gives morfin og morfinbehandling, og at behandling med afferingsmidler og/eller diarré-
hemmende midler altid folges ad. Endvidere bliver faste tidspunkter for toiletbesog, udredning omkring
hyppigheden af diarré samt kostendringer fremhavet som vigtige palliative tiltag.

Mulige barrierer for en manglende forbedring af den terminale patients problemer med forstoppelse og diarré
er iser i for-perioden beskrevet som manglende information og viden om at morfin virker forstoppende
(bivirkning) samt manglende viden om, hvad man skal gere. Endvidere har flere i for-perioden fremfort, at
en barriere forekommer, hvis behandlingen forst startes, nir der opleves obstipation og ikke forebyggende
sammen med morfin, som er ordineret ved patientens udskrivelse fra sygehuset.

6.4.2.6 Andenod

For behandling og pleje i hjemmet af &ndened (dyspnee) er behandling med ilt og eventuelt astmamedicin
vigtigt, jf. pleje- og omsorgspersonalet. Beroligende medicin sammen med personalets hyppige tilstedevarelse
kan overvejes, da dndened er yderst angstprovokerende. God udluftning og frisk luft i hjemmet, sdvel som
god lejring i en god seng angives ogsd som vesentlige parametre til at forhindre eller mindske problemer med
dndenpd hos terminale patienter. Barrierer for en manglende forbedring af problemet er netop manglende
hensyn fra omgivelsernes side, f.ecks. de pérorendes rygning, sivel som patientens egen rygning. Et dérligt
indeklima er tillige angivet som en potentiel barriere af pleje- og omsorgspersonalet i for-perioden.

6.4.2.7 Treethed

Trathed er et problem for den terminalt syge patient, og pleje- og omsorgspersonalet har bade i for- og efter-
perioden oplevet ulgste og vanskelige problemer med dette palliative symptom hos patienten (tabel 28). For
at behandling og pleje i hjemmet af treethed skal fungere godt, fremhaves det, at netverket og plejepersonalet
viser hensyn samt forstdelse for patientens problem med trethed. Endvidere er det vigtigt, at det er patienten
selv, der styrer fordelingen af aktiviteter og hvile. Ro omkring patienten, herunder besog der doseres, er derfor
nedvendigt. Muligheden for dben indleggelse med eventuel blodtransfusion ved faldende hemoglobin niveau
er ogsa anfort af flere som noget, der fungerer godt. Endelig er samarbejde med smerteteamet i relation til at
finde smertestillende praparater, der mindsker tratheden, fremhavet af pleje- og omsorgspersonalet i efter-
perioden.

Af mulige barrierer for en forbedring af patientens symptomer pa trathed navnes for meget uro fra besog af
parerende og plejepersonalet, manglende fleksibilitet og tid hos pleje- og omsorgspersonalet, samt manglende
accept og erkendelse fra patientside og pirerende af sygdommen og problemet.

6.4.2.8 Mundtorhed

To negleord i forhold til behandling og pleje i hjemmet af mundterhed er dels at hjelpe patienten med at fa
en bedre mundhygiejne. Dette sker blandt andet ved at pleje- og omsorgspersonalet giver patienten mundple-
je, og ved at patienten fir vasket munden ved fugtning. De pérorendes opmerksomhed herpd er ogsé vigtig.
Barrierer for en forbedring af behandlingen er manglende viden hos plejepersonalet om problemet og mang-
lende information fra patientside om, at vedkommende oplever mundterhed.

6.4.3 Frivillige besogsvenner i Hospice uden mure — hidtidige erfaringer

Et af de nye tilbud i Odder med etablering af Hospice uden mure er frivillige besogsvenner, som er en del af
det palliative netvaerk. Lignende ordninger, typisk i regi af hjemmeplejen, er etableret andre steder, blandt
andet i Hanstholm, hvor man har en vigekoneordning'®. Der er i alt fire frivillige besagsvenner tilknyttet
Hospice uden mure — alle er kvinder.

14 Jeevnfer Politiken sendag den 3. august 2003.
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Af de fire frivillige besogsvenner, der alle er giet pa pension, har tre af dem tidligere arbejdet som sygeplejer-
ske — enten pd Odder Centralsygehus, i hjemmeplejen i Skanderborg Kommune, eller pa plejehjem, der ogsd
havde udgiende funktion. Kun en af de frivillige er ikke uddannet inden for sundhedssektoren. To af de
frivillige med sygeplejefaglig baggrund er frivillige besegsvenner, fordi de er blevet opfordret til det af deres
tidligere arbejdsplads, og har erfaringer herfra. For de to andre frivillige besagsvenner er interessen skabt via
opslag og foredrag om Hospice uden mure, herunder introduktionsmeder i Odder og Skanderborg.

To frivillige besogsvenner med sygeplejefaglig baggrund har ogsd fer etableringen af Hospice uden mure stiftet
bekendtskab med besogsvenfunktionen for deende — den ene pa privat basis og den anden via hjemmeplejen
i Skanderborg Kommune. Endvidere har den ene en fortid som besogsven i Rode Kors. Ud over Hospice
uden mure har de interviewede ikke nogen berering med andet frivilligt arbejde.

Et forlob med en frivillig besogsven igangsattes ved, at den palliative smertesygeplejerske fra smerteteamet
prasenterer muligheden for den terminale patient og vedkommendes pirorende, som alene afger, om de har
brug for en frivillig besagsven. Beslutter de sig herfor kommer den frivillige besagsven forste gang med den
palliative smertesygeplejerske ud pd beseg hos patienten. Formilet hermed er at introducere den frivillige,
lave eventuelle aftaler og se, om kemien mellem den frivillige og patienten og de pargrende passer. Nir man
er blevet frivillig i Hospice uden mure, sikres den lobende opfelgning, koordination og sparring med smertete-
amet ved meder med de palliative smertesygeplejersker hver 14. dag. Her samler man op pd eventuelle
problemer i forhold til den patient, som man er frivillig hos. Endvidere har de frivillige ogsa altid mulighed
for at ringe til smerteteamet.

P4 det tidspunkt, hvor besggsvennen inddrages, er den terminale patient og de parerende ofte i en si presset
situation, hvor de har erkendt behovet for yderligere hjelp. Dette betyder ogsd, at de frivillige besogsvenner
ofte forst kommer ind i forlebet sent, hvilket i nogle tilfeelde har resulteret i meget korte eller slet ingen
forlgb, hvor patienten kort tid efter er afgiet ved deden. Det er ikke en bestemt type patienter, der gor brug
af frivillige besogsvenner.

De frivillige besogsvenner har pd to &r haft ca. 2-5 patienter hver, som de har besogt. Principielt har man
kun én dgende af gangen, da belastningen herved er stor. Antallet af besog hos den terminale patient har
svinget mellem et besag og op til 42 besog. I et enkelt tilfelde er antallet af beseg dog oppe pd 96 gange,
idet det dog i dette tilfeelde ikke lengere drejer det sig om en patient, der er terminalt syg. For flere patienter
synes antallet af besog dog at legge i intervallet 7-13 besog og med et samlet tidsforbrug for den frivillige
besogsven p& omkring 30-34 timer over en periode pd en til fire maneder. Dertil kommer eventuelle
telefonkontakeer.

Det forholdsvis lave antal terminale patienter med frivillige besagsvenner stemmer ogsd overens med besvarel-
serne i spergeskemaundersogelsen til de parerende. Her har kun 9 (9%) af de pdrerende tilkendegivet, at de
og deres afdede har haft hjelp fra en frivillig besogsven. En typisk drsag som angivet af de parerende til, at
man velger at have en frivillig besogsven, er, at de nzrmeste bor langt vek fra den deende. Arsagerne til at
man som pérerende og deende omvendt ikke har benyttet sig af at have en frivillig besogsven, har veret, at
man ikke har fundet det nedvendigt. Dette blandt andet pd grund af et stort socialt netverk, der kan fungere
som aflastning. Enkelte har tilkendegivet, at de ikke kendte til ordningen. Af dem, der har haft en frivillig
besogsven, fandt alle dog stotten samt antallet af besag som vaerende tilstrekkeligt.

Den frivillige besogsvens opgave i forhold til den deende er forst og fremmest at vere pa beseg i hjemmet.
Ellers er det forskelligt fra patient til patient, hvordan tiden med den frivillige udnyttes. For de fleste patienter
har opgaven for den frivillige forst og fremmest varet at tilbringe tid sammen med den deende, give tryghed,
snakke med patienten og eventuelt de pérorende. For andre patienter har det tillige drejet sig om mindre
praktiske goremél samt stotte og aflastning til de pdrorende. I enkelte tilfzlde kan der vere tale om aflastning
for hjemmeplejen, selv om dette ikke er meningen med ordningen.

Vigtigt er det at understrege, at selv om nogle besagsvenner har uddannelsen, s& kommer man ikke pd besog
som sygeplejerske, men som privatperson uden kittel. Dette gor ogsd, at der er ting man ikke gor som frivillig
uden at sporge om lov.

I nogle sammenhenge har de frivillige oplevet, at de er blevet brugt som en forlenget arm i forhold til

information. Den dgende og iser vedkommendes parerende har mange spergsmail og ofte behov for at snakke
om det, som smerteteamet og hjemmeplejen har sagt og gjort. Idet de frivillige besogsvenner herer under
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smerteteamet pd sygehuset — og koordineres herfra — betyder det, at de kan henvise til smerteteamet i tilfeelde
af spergsmal. Det samme gelder i forhold til hjemmeplejen, hvor man opfordrer de pargrende til at lave en
aftale med hjemmeplejen. I den forbindelse er det vigtigt, at man er opmerksom pa rollefordelingen mellem
den frivilliges og de professionelles opgaver for at undgd et skred i greenserne og forkert brug af den frivillige.
Forskellen mellem den stotte og aflastning som henholdsvis frivillige og professionelle kan give, er, at de
frivillige er nogle »andre mennesker», som har mere tid til den enkelte patient.

De frivilliges samarbejde med den terminale patient og vedkommendes pirorende har stort set vaeret uden
problemer. I de tilfelde, hvor der har varet problemer, har en af de frivillige diskuteret dette med den
parerende, hvorefter det er blevet lost. En forudsetning for et godt samarbejde er dog, at der er en god kemi
mellem patienten og de pérorende og den frivillige besogsven. Dette sikres ved, at smerteteamet indleder
kontakten, og at problemer tages op med smerteteamet pd de lobende moder. Smerteteamet kan s3 eventuelt
tage problemet op med patienten og de parerende. Desuden skal den frivillige forsta at trade tilbage i forhold
til familien i de tilfzlde, hvor dette er pakravet.

I forhold til de professionelle har de frivillige besagsvenner som bekendt lobende kontakt med smerteteamet,
som de refererer til. Men da det ikke er, og heller ikke skal vare de frivillige, der er tovholdere i det palliative
forlgb, har de ikke nogen direkte kontake til andre behandlere og plejere omkring den deende. Al kontakt
gir her gennem smerteteamet og patienten, og de parerende tager selv kontake til hjemmeplejen eller den
praktiserende lege.

Overordnet set synes det at have fungeret godt med de frivillige besagsvenner i Hospice uden mure, om end
behovet er mindre end forventet. Der har ogsd varet positive oplevelser for de frivillige selv. Muligheden for
en frivillig besogsven er et supplement til de gvrige tilbud i Hospice uden mure. Til forskel fra mange andre
forseg med brug af frivillige, sd koordinerer og samarbejder de frivillige i Odder med det palliative netverk
via smerteteamet pd Odder Centralsygehus, uden at der samtidig sker en professionalisering af de frivillige.
Herved sikres opretholdelsen af sammenhangende og koordinerede patientforleb.

6.5 Konklusion — patienten

Malet for den terminale patient i Hospice uden mure er storre tryghed, verdighed og sikkerhed, siledes at
vedkommende kan forblive leengst muligt i eget hjem. P4 grund af praktiske omstendigheder og det etiske
aspekt med patienter i en terminal og afsluttende fase af deres liv blev de pérorende via en retrospektiv
sporgeskemaundersogelse (N=102) anvendt som proxy for patienten i sammenhang med, at de efterladte
parerendes egne oplevelser i det terminale forlob i Hospice uden mure blev afdekket. Endvidere er der i
relation til MTV-projektets patientelement gennemfort fokusgruppeinterviews med frivillige besogsvenner.

Som diskuteret indledningsvist i kapitlet er en retrospektiv survey tilgang i forhold til efterladte parerende
ofte det eneste mulige pd det palliative omride, hvor mélgruppen er terminale patienter. Lignende tilgange
har veret anvendt i flere andre studier pd omridet. Undersogelser viser, at efterladte pargrende med rimelig
overensstemmelse med patientens oplevelse kan rapportere faktuelle forhold og spergsmal vedrerende fysisk
funktionsevne, mens der er pévist storre forskelle, nir det drejer sig om spergsmaél af mere subjektiv karakeer,
f.eks. vedrerende psykologiske aspekter som angst, uro, depression. I nzrverende undersogelse er det dog
primert de faktuelle sporgsmal, som de efterladte parerende sporges om, sével som at en del sporgsmal ogsd
vedrorer dem selv. Omvendt er sporgsmal af mere subjektiv karakter ved vurdering af palliative symptomer
hos patienterne, som f.eks. angst og uro, blevet vurderet overordnet af pleje- og omsorgspersonalet. Problemet
med at benytte efterladte pirorende som proxy for patienten vurderes derfor at vere afgrenset i nerverende
undersogelse, og som sagt heller ikke en ukendt metode pa det palliative omrade.

En meget stor andel af de efterladte parerende vurderer overordnet, at hjelpen fra Hospice uden mure bide for
deres afdede familiemedlem, sivel som for dem selv har varet en stor hjelp. Den positive vurdering begrundes i
en vasentlig hjelp fra Hospice uden mure og iser fra smerteteamet, som var med til at give patienterne og de
parerende en storre tryghed og patienterne en bedre smertebehandling. Kun f3 pérerende er kritiske.

Den samlede stotte til den terminale patient og vedkommendes pargrende vurderes af en stor andel af de
pargrende som vearende tilstrekkeligt. Dog har stotten fra Hospice uden mure til forberedelsen af kommende
tab og sorg kun veret tilstreekkelig for omkring halvdelen af de pérerende, hvilket dog igen kan hange
sammen med, at det i forvejen er svart at forberede sig pa.
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Antal besgg og hjelpen fra bide hjemmeplejen og smerteteamet til den deende vurderes af en stor andel af
de pargrende som varende tilstrekkelig. Sammenlignet hermed oplever ferre af de parerende de konkrete
besog og hjelpen fra den praktiserende lzge som verende tilstrakkelig. Et resultat, der naturligvis ogsa skal
ses 1 lyset af, at praktiserende laeger, i modsetning til hjemmeplejen og smerteteamet, er selvstendige praktise-
rende leeger og dermed ogsé forskellige.

Endelig er det kun fi parerende, der i en efterfolgende sorgfase har behov for yderligere stotte og deltagelse
i sorggrupper, idet tabet og sorgen bearbejdes pd anden vis.

Der synes at vare tendenser til, at pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med og handtering af de palliative
symptomer og problemer hos den terminale patient er forbedret med Hospice uden mure til gavn for den
enkelte patient og parerende.

De frivillige besogsvenner i Odder og Skanderborg er et supplement til de gvrige tilbud i Hospice uden mure.
Anvendelse af frivillige besogsvenner athenger af den enkelte deendes behov og netvark. Derfor har kun 9%
af de parerende benyttet sig af tilbudet om frivillig besogsven til deres afdede.

Det har varet karakteristisk, at de frivillige besggsvenner i Hospice uden mure forst er kommet ind relativt
sent i det terminale forlgb, nir den deende og de pérorende har varet sd presset, at dette har veret en losning.
Opgaven for den frivillige besagsven bestir primert i at vare tilstede, men kan ogsd bestd i mindre praktiske
goremdl, samtaler, etc. Samarbejdet mellem besogsvennen og patienten og de pdrorende, sdvel som med de
forskellige behandlings- og plejeniveauer i Hospice uden mure, har veret uden problemer. Dog mé besagsven-
nen ikke fi en rolle som professionel.

Samlet set tyder bide de pirerendes og de frivillige besogsvenners vurdering og oplevelse af Hospice uden
mure pd, at det overvejende grad har veret et positivt tiltag for den terminale patient, uden at der dog er
mulighed for at sammenligne med terminale patienters oplevelser for 2001. Samtidig er der imidlertid ogsd
nogle af de pérerende, der har angivet omrader for forbedring i Hospice uden mure, hvilket blandt andet
kunne ske i forhold til informationen, der gives og samarbejdet mellem de forskellige grupper af sundhedspro-
fessionelle.
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7 @konomien
71  Introduktion

Et palliativt netvaerk i form af Hospice uden mure forventes ikke at kunne gennemfores uden konsekvenser
for okonomien. Etablering af Hospice uden mure sker pé tveers af sektorer i et samspil mellem primearsektor,
sygehus og kommuner. Konsekvenserne heraf kan vere, at ressourceforbruget skifter mellem sektorer og kasser
(Poulsen, 2001). I verste fald kan dette vare en barriere for eller forsinke etableringen af Hospice uden mure.

En rekke aktorer har varet, og er fortsat involveret i, den palliative behandling, pleje og omsorg af terminale
patienter i den sydlige del af Arhus Amt. Det drejer sig om sygehusets smerteklinik og stamafdelinger,
hjemmeplejen og plejehjem i de to kommuner, almen praksis, patienterne og deres pargrende samt frivillige.
Udgifterne for disse aktorer (kasser) ma i forskelligt omfang forventes at blive pdvirket af etableringen af det
palliative netveerk og Hospice uden mure.

Malet med et Hospice uden mure er ikke nedvendigvis at vaere omkostningsbesparende, men snarere at sikre,
at ressourcerne anvendes hensigtsmassigt og koordineret i forsaget pé at sikre den uhelbredeligt syge en verdig
og tryg afslutning pa livet. Informationen om de samfundsgkonomiske konsekvenser af Hospice uden mure
sammenlignet med hidtidig praksis giver beslutningstagerne et indtryk af de omkostninger, der kraeves i et
mere optimeret forlgb.

Der er dog fra bade sygehuset og kommunerne udtrykt en forventning om, at sengedage pa sygehuset maske
kan spares ved etablering af Hospice uden mure. Dette skal ses ud fra den betragtning, at formélet er at sikre
patienterne s lang tid som muligt i deres eget hjem samt muligheden for at do i eget hjem. Herved skulle
der frigives sengedage pd sygehuset.

Maltoni et al. konkluderede i 1998, at den gkonomiske litteratur vedrerende palliation har vist, at:

1) storstedelen af de besparelser, der opnds med hospicepleje sammenlignet med konventionel behandling og
pleje, skal tilskrives en kortere sygehusindleggelsestid

2) pleje og omsorg i hjemmet ved udgdende teams uden tvivl er billigere end konventionel behandling og
pleje pd sygehuset, men ogsd billigere end hospice

3) til de samme eller lidt lavere omkostninger er udgdende teams til hospicepleje og omsorg i hjemmet mere
tilfredsstillende end sedvanlig hjemmepleje.

En systematisk oversigt af Hearn et al. (1998) konkluderer ligeledes, at de studier, der underspger omkostnin-
ger ved en specialiseret palliativ indsats, viser en tendens til reduktion i liggetiden samt mere tid i hjemmet
med samme eller lavere omkostninger til folge. En systematisk oversigt af Shepperd et al. (1998) inkluderer
ét studie af terminal pleje, hvor det blev undersogt, om der, sammenlignet med traditionel hospitalsbehand-
ling, er forskel pd omkostningerne ved et udgdende team. Man fandt dog ikke nogen statistisk signifikant
forskel i nettoomkostningerne mellem udgiende team eller hospitalsbaseret behandling og pleje. Payne et al.
(2002) refererer i en systematisk oversigt til amerikanske studier, der viser ssmme omkostninger ved hospice-
pleje sammenlignet med ikke-hospicepleje. Endvidere henviser de til studier, som viser, at hospices og hjemme-
plejehospices (udgdende teams) er billigere end konventionel behandling og pleje i de sidste méneder af livet.
Buntin et al. (2002) har i en systematisk oversigt ogsd identificeret en rekke amerikanske studier, der har
dokumenteret, at hospicepleje i den sidste levetid medferte lavere omkostninger i USA sammenlignet med
en situation uden brug af hospicepleje. Men Buntin et al. (2002) kritiserer selv disse studier for at lide af
selektionsbias, idet de patienter, som velger hospices, ofte ikke skal have meget medicinsk behandling, selv
hvis hospice ikke var en mulighed. Derfor kan selektionen betragtes som en del af drsagen til, at hospicepleje
anses som varende billigere end konventionel behandling og pleje.

Ud fra evidensen i litteraturen er der altsd ogsé en forventning om og dokumentation af, at tiltag som Hospice

uden mure kan medfere ferre sengedage og ferre samlede omkostninger. Dog kan resultatet af tidligere
studier vere pévirket af selektionsbias som diskuteret af Buntin et al. (2002).
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72  MTV-spergsmal — gskonomien

Idet der i nerverende MTV-projeke foretages en sammenligning mellem et palliative netverk i form af
Hospice uden mure og den tidligere handtering pd basisniveau af terminale patienter (for), vil det vere
relevant at belyse nedenstdende MTV-sporgsmal:

®m  hvilke udgiftsmeassige konsekvenser (omkostninger) er der ved etableringen af Hospice uden mure i
forhold til en traditionel sektoropdelt palliativ indsats pd basisniveau, idet der kun er fokus pa de
marginale forskelle?

B  hvordan fordeler den kasseokonomiske byrde af Hospice uden mure sig?

73  Metode — gkonomien

Metoden, der anvendes i relation til undersogelse af de skonomiske konsekvenser af Hospice uden mure, er
en omkostningsminimeringsanalyse, hvor omkostninger ved de to forlgb (for og efter etableringen af Hospice
uden mure) opgeres ud fra en marginal betragtning. Det vil sige, at der kun er tale om det ressourceforbrug,
hvor der er forskel for og efter etableringen af Hospice uden mure. Formélet med analysen er derfor at
dokumentere, hvor store de ekstra omkostninger er per patient ved Hospice uden mure eller omvendt ved
handteringen af de terminale patienter for etableringen af Hospice uden mure. De samlede omkostninger ved
hvert alternativ opgeres siledes ikke.

Analysetypen — omkostningsminimeringsanalysen (omkostningsanalysen) — forudsetter, at konsekvenserne,
der folger af anvendelsen af de sammenlignede medicinske teknologier, er ens (Poulsen, 2001). Der kan dog
argumenteres for, at en endret organisering resulterer i forskellige behandlings- og plejemassige effekter.
Men da disse effekter i hgj grad vil have karakter af »blode« data, er det ikke hensigtsmassigt at udvide
omkostningsanalysen til en cost-effectiveness analyse og foretage en direkte sammenligning af omkostninger
og effekter i en cost-effectiveness ratio.

Omkostningsanalysen vil blive foretaget ud fra et samfundsperspektiv, idet bide de direkte omkostninger pd
sygehuset og i primarsektoren samt omkostninger for patienter og pérerende vil blive opgjort, hvis der viser
sig at vare en marginal forskel mellem for- og efter-perioderne. Tabt produktion for f.eks. parerende vil i
analysen, hvis der er forskel for og efter, blive vardisat efter lov om plejevederlag (§ 104 i lov om social
service).

Specifike vil folgende ressourceforbrug og omkostninger indg:

medicinforbrug (f.eks. smertestillende og kvalmestillende)

forbrug af smertepumper, utensilier, etc.

personaleressourcer i smerteklinikken

indleggelsesdage pa sygehuset

dbne indleggelsesdage pa sygehuset

uddannelsesindsatsen vedrerende hospicekonceptet

forbrug af plejehjemsaflastningspladser i de to kommuner

kommunernes udgifter til personaleopnormeringer, sygeplejeartikler, etc.
forbrug af plejevederlagsordningen

patienternes og parerendes egne udgifter og tid anvendt til pasning og pleje.

En kilde for ressourceforbrugsdata er sygehusdata fra indleggelser i perioden 1999-2002, dvs. for og efter
etableringen af Hospice uden mure. Andre kilder er regnskabstal og journaler pé sygehuset og i smerteklinik-
ken, gkonomi- og aktivitetsdata fra de to kommuner, samt sporgeskemadata fra spergeskemaundersogelsen
til de efterladte pirorende omkring patienter og parerendes udgifter. Endvidere er data for terminaltilskud til
medicin til terminale patienter blevet undersogt.

Med henblik pa at afdekke eventuelle kassegkonomiske konsekvenser af de forskellige organiseringer af palli-
ativ behandling, pleje og omsorg, vil de kassegkonomiske aspekter af Hospice uden mure blive vurderet.
Dette har til formdl at klarggre, hvilke aktorer/kasser der i en fremtidig netverksorganisering med Hospice
uden mure berer udgifterne hertil. Vurderingen af de kasseskonomiske konsekvenser tilvejebringer tillige
verdifuld information i relation til succesen med implementering af det palliative netvark.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvaerk i samspil mellem sektorer 72



74 Resultater — gkonomien

741 Drift af smerteklinikken

I narverende afsnit er udgifterne til etablering og drift af smerteklinikken pd Odder Centralsygehus i pro-
jektets efter-periode (2001-2002) opgjort. Indeholdt i denne opgprelse er udgifter til lon, medicin udleveret
af smerteklinikken i perioden, forbrug af smertepumper, utensilier og kontorartikler, og udgifter til undervis-
ning og supervision samt transport. Der ses bort fra udgifter til bygninger og kapitalapparat i evrigt ved
Odder Centralsygehus. Oplysninger om de forskellige udgiftsposter stammer fra administrationen ved Odder
Centralsygehus.

Af tabel 29 fremgdr, at de samlede udgifter til drift af smerteklinikken ved Odder Centralsygehus belober sig
til 1,0-1,2 mio. kr. arligt i efter-perioden.

TABEL 29
Udgifter til drift af smerteklinikken ved Odder Centralsygehus (2001-2002, kr.)

2001 (kr) 2002 (kr) Samlet (kr)
Len 958.8081 922.356,09 1881164,20
Medicin udleveret i klinikken 456333 15.689,80 2025313
Pumper, utensilier 69.980,67 23.733,58 93.714,25
Kontorartikler 450170 458988 9.09158
Kurser — undervisning 90.986,00 12101,58 103.087,58
Transport 40.235,20 16.060,31 56.295,51
Total 1171.076,01 996.533,24 2167.609,25

Den langt storste udgiftspost har varet lenninger. Oprindeligt var det palliative smerteteam reprasenteret af
en overlege med speciale i anastesiologi og en smertesygeplejerske fra Odder Centralsygehus. For overlegens
vedkommende, som var pd fuld tid som anestesiolog pd sygehuset, var der dog ikke direkte afsat timer til
smerteklinikken. Men da der viste sig at vare et stort behov, blev overlegen fritaget fra anwstesien og lennet
for 20 timer i smerteklinikken senere i 2001. For smertesygeplejersken skete der ogsd en opnormering fra 20
til 32 timer det forste &r pa grund af en storre eftersporgsel end forventet. I slutningen af 2001 blev teamet
udvidet med endnu en smertesygeplejerske pd 32 timer. I 2002 har overlegen i smerteteamet omvendt kun
veret ansat i 24 timer per uge. Lonudgifter forklarer siledes 86% af de samlede udgifter til smerteklinikken
ide to ar.

Medicinudgifterne dakker over medicin, som er udleveret af smerteklinikken. Udgifterne er opgjort, efter at
sygehusrabatten er fratrukket. Medicinen dakker over grupper som forskellige typer af opioidagonister (morfi-
ca), transkutan morfica (plaster), neuroleptika, lokalanalgetika, antipsykotika, glukokortikoider, anxiolytika
og hypnotika af benzodiazepingruppen, serotoninantagonister, tricyklisk antidepressiver, cox*-hemmere, anti-
epileptikum, afferingsregulerende midler, klysmapraparater og forskellige hudmidler. Blandt de dyreste af de
anvendte praeparater findes Marinol!'®, Zofran'® (serotoninantagonister) og Durogesic!” (transkutan morfica),
der udger 76% af de samlede medicinudgifter i smerteklinikken i 2001 og 2002 ved nutidspriser.

Af tabel 30 fremgdr det, hvad forbruget af smertepumper og utensilier dekker over.

TABEL 30
Forbruget af pumper og utensilier i gvrigt (2001-2002, kr.)
2001 2002 Samlet
Antal Udgift (kr) Antal Udgift (kr) Udgift (kr)
Intermate pumpe (Lv2 og Lv5) 38 1475184 16 6.240,00 2099184
Infusor 0,5 MI/H 5 degns pumpe 54 19445,02 24 8.640,01 28.085,03
Subcutan kanyler 108 2.862,00 144 4.810,08 7672,08
Reservoirpose t. Bardpumpe 35 245250 0 0 245,50
Qvrige utensilier og tilbehor - 469,21 - 404349 4512,70
Total - 39.980,57 - 2373358 6371415

15 3 pakker Marinol, kapsler, 2,5 mg a 60 stk.
16 6 stk. Zofran konserveret, injvaeske, oplgsning, 2 mg/ml, 20 ml og 2 stk. Zofran, tabletter, 4 mg, a 10 stk.
17 9 stk. Durogesic, depotplastre a 5 stk, 25, 50, 75 eller 100 mikg/time.
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Dertil kommer fondsfinansieret keb af to elektroniske infusionspumper til 30.000 kr., dvs. i alt 93.714 kr.

Udgifterne til undervisning og kurser (Tabel 29) dzkker forst og fremmest over smerteklinikkens udgifter til
undervisning og forplejning i forbindelse med undervisning af omsorgs- og plejepersonalet i hospicebegrebet
og -tankegangen i Odder og Skanderborg kommune. Disse udgifter udger 46% af de samlede udgifter.
Kompetenceudvikling af personalet i smerteklinikken udger en yderligere post under undervisning og kurser
i tabel 29. Endvidere har smerteklinikken for prismidler fra Kreftens Bekeempelse fiet udarbejdet en pjece
om Hospice uden mure, hvilket udger 48% af udgifterne.

Endelig indeholder posten, transport, smerteklinikkens tjenestekorsel i forbindelse med det udgiende palliati-
ve teams hjemmebesog (46%) samt udgifter til transport ved deltagelse i kurser, konferencer, mv. (54%).

7.4.2 Indleggelser og gennemsnitlig liggetid

Etablering af nye tvarsektorielle tiltag i sundhedsvasenet kan medfoere, at ressourceforbrug skifter mellem
sektorer (Poulsen, 2001). Etableringen af Hospice uden mure kunne betyde, at der spares sengedage og
indleggelser pa sygehuset sammenlignet med tidligere, mens der overflyttes ressourceforbrug til den primaeere
sundheds- og socialsektor. Dette har varet en forventning ved etableringen af Hospice uden mure, hvilket i
MTV-projektet ogsa er blevet bekreftet af flere af de interviewede.

Det skal dog igen understreges, at det ikke har varet hensigten med etableringen af Hospice uden mure, at
det skulle vaere omkostningsbesparende, men snarere at ressourcerne skulle anvendes mere hensigtsmassigt og
koordineres bedre i et forseg pa at sikre den uhelbredeligt syge en verdig og tryg afslutning pa livet.

Med henblik pa at undersege udviklingen i indleggelser og den gennemsnitlige liggetid for patienter med
relevans for smerteklinikken og Hospice uden mure er der udtrukket liggetidsdata fra det patientadministrative
system pa Odder Centralsygehus. Liggetidsdata er udtrukket pd baggrund af de seks kraftdiagnoser'®, som
ogsd blev anvendt ved journalgennemgangen, og som er hyppige for patienter pd smerteklinikken og Hospice
uden mure. Disse data er udtrukket for &rene 2001-2002, der reprasenterer perioden efter etableringen af
Hospice uden mure. Tilsvarende data er udtrukket for drene 1999-2000, der reprasenterer MTV-projektets
for-periode, idet uhelbredelige patienter herfra ville have varet relevante for Hospice uden mure.

Alle patienter inden for de navnte diagnoser er blevet udtrukket i henholdsvis for- og efter-perioden, selv om
langt fra alle patienter er terminale patienter, og derfor ikke har haft berering med Hospice uden mure.
Liggetidsdata indeholder siledes bade indlaeggelser, der har haft et kurativt sigte, samt indleggelser, hvor
patienten er terminal. Man kunne have udtrukket data for indleggelser og liggetid netop for de patienter,
som i 2001-2002 var i Hospice uden mure. Men denne fremgangsmade er fravalgt, da det ikke var muligt
ukritisk at udtrekke specifikke patienter fra for-perioden, som kunne have veret relevante for Hospice uden
mure. En vasentlig risiko for selektion ville i sd fald vare tilstede. Den valgte metode med at inkludere alle
patienter inden for de seks diagnosegrupper med indleggelse pi Odder Centralsygehus over de fire ar er valgt
med henblik pa at sikre identiske kriterier for udtrek og dermed sammenlignelighed af for- og efter-peri-
oderne. Skulle der vise sig en forskel i liggetiden som folge af etableringen af Hospice uden mure, métte
denne alligevel forventes at afspejlet i liggetiden.

I forhold til opgerelsen af liggetiden kan der, som et udtryk for aktiviteten, skelnes mellem de enkelte indlwggel-
ser, hvor der ses bort fra, at samme person kan have flere indleggelser gennem et ar, og de enkelte patienter, hvor
der omvendt tages hojde for, at patienten netop kan have flere indleggelser pa ét &r — samlet patientforlgb. I
sidstnaevnte tilfelde opgeres den samlede liggetid for hver enkelt patient. Begge opgorelser er valgt i narvaren-
de analyse af indleggelser og liggetid for og efter etableringen af Hospice uden mure.

Nedenfor i tabel 31 er den gennemsnitlige liggetid opgjort for alle indleggelser i henholdsvis for-perioden
(1999-2000) og efter-perioden (2001-2002) pad Odder Centralsygehus samt i forhold til hver af de seks
kreftdiagnoser.

18  Tarmkreeft (cancer colon), kraeft i bugspytkirtlen (cancer pancreas), lungekraeft (cancer pulmory), brystkraeft (cancer mammae), prostatakraeft (cancer prostata) og blare-
kraeft (cancer vesica).
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TABEL 31
Gennemsnitlig liggetid per indlaeggelse (1999-2000 og 2001-2002)

Far (1999-2000 Efter (2001-2002) P-vaerdi®
Nb.2 Liggetid (dage®) | Standard afvigelse Nb2 Liggetid (dage®) | Standard afvigelse

Alle diagnoser 433 872 9584 345 898 10,334 0,715
Tarmkraeft (DCI8) 8] 827 8,207 50 11,46 10,635

Kreeft i bugspytkirtlen (DC25) 26 17,08 13,239 37 12,35 12971

Lungekraeft (DC34) 102 9,83 11,533 72 1,90 14,449

Brystkraeft (DC50) 66 8,20 8,480 40 8,5 7,899

Prostatakraft (DC6I) 105 6,67 6,880 93 6,0 6,113

Blaerekreft (DC67) 53 187 9222 53 592 5899

2 Antal indlaeggelser.
b Gennemsnitlig antal indleeggelsesdage for patienterne.
€ t-test.

Det ses af tabellen, at den gennemsnitlige liggetid for en indleggelse med en af de seks kraftdiagnoser i
henholdsvis for- og efter-perioden tilnzrmelsesvis er den samme (8,72 versus 8,98, P=0,715). Fordelt pa de
enkelte kreftdiagnoser er der en lille forskel i liggetiden i de to perioder. Saledes er der ved kreft i bugspytkirt-
len, brystkreft, prostatakraft og blerekreft en kortere gennemsnitlig liggetid per indlaeggelse i efter-perioden
end i for-perioden. For tarmkraft og lungekraft er der omvendt tale om en hejere gennemsnitlig liggetid i
efter-perioden sammenlignet med for-perioden.

Det bemarkes i gvrigt, at antallet af indleggelser er hgjere i drene 1999-2000 sammenlignet med 2001-2002,
hvilket skyldes, at antallet af indleggelser i 2002 kun er ca. en tredjedel af antal indlagte i hvert af de andre
tre dr.

I appendiks 7 er indleggelserne og den gennemsnitlige liggetid opgjort for hvert enkelt &r for alle patienter
og inden for hver af de seks udvalgte kreftdiagnoser med henblik pd nzrmere at undersoge fordelingen inden
for de enkelte ar og diagnoser.

Overordnet ses den samme tendens opdelt pd ar (appendiks 7) som ved opdeling i samlede for- og efter-
perioder (tabel 31). Indleggelsestiden for alle diagnoser og indlaeggelser er lavest i 2000 og hgjest i 1999 og
2002, hvor 2002 dog kun er baseret pd den halve aktivitet. Samme monster, om end ikke entydigt, tegner
sig for de enkelte diagnoser (appendiks 7). I flere tilfeelde er liggetiden lavere i 2001 end i 2000, selv om der
det dog baseres pa et lille materiale.

Ses der bort fra 2002 i sammenligningen mellem for- og efter-perioder, jf. det lave antal indleggelser i 2002,
viser det sig, at den gennemsnitlige liggetid for alle indleggelser i efter-perioden (kun 2001) er 8,74 dage, jf.
appendiks 7, mod 8,72 dage i for-perioden (1999-2000), jf. tabel 31. Dermed tyder det ikke pa, at Hospice
uden mure indtil videre har haft nogen betydning for antallet af indleggelser og den gennemsnitlige liggetid
sammenlignet med situationen for etableringen af Hospice uden mure.

Mulige forklaringer herpd kan vare, at observationsperioden har veret for kort, eller at antallet af terminale
patienter forsvinder i mangden af patienter, hvor der er et kurativt sigte, siledes at eventuelle 2ndringer i
liggetiden for forstnevnte gruppe ikke slir igennem ved en opgerelse af liggetiden pa den samlede gruppe.

I ovenstdende analyse af indleggelser og liggetid er der ikke taget hejde for, at patienten kan have flere
indleggelsesforlob gennem et ar i forbindelse med sin sygdom, idet alle indleggelser i tabel 31 og appendiks
7 betragtes som uathengige. Det vides dog fra journalgennemgangen, at patienterne havde op til seks indleg-
gelser eller mere i deres sygdomsforlob. Men da det er relevant for stillingtagen til ressourceforbruget at £2 et
billede af det samlede patientforleb, herunder den samlede liggetid for patienterne, er alle indleggelser for
hver patient lagt sammen og den samlede liggetid i et sygdomsforleb opgjort efterfolgende i forhold til for-
og efter-perioden og de respektive dr, jf. tabel 32 og appendiks 8.
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TABEL 32
Samlet liggetid for patienterne (1999-2000 og 2001-2002)

For-perioden Efter-perioden P-vaerdid
Nb? Samlet li%getid SD¢  |Antal indleggelser|  Nb* Samlet li%getid SD¢  |Antal indlaggelser

(dage”) (gns.) (dage”) (gns)
Alle diagnoser 303 1246 0,770 133 21 14,02 0893 156 0187
Tarmkraeft (DC18) 56 10,15 1148 145 35 16,37 2,231 143
Bugspytkirtl. (DC25) 2 14 345 124 20 28 399 185
Lungekreeft DC34) 68 1475 2302 150 52 16,48 2341 138
Brystkraeft (DC50) 55 984 1234 120 30 1,00 1776 13
Prostatakraft (DC6]) 58 12,07 1398 181 51 112 1223 182
Blaerekraeft DC67) 35 no1 2372 151 3 952 1459 161

2 Antal patienter.

b Gennemsnitlig antal indleeggelsesdage for patienterne.
¢ Standard afvigelse.

9 t-test.

Af tabel 32 fremgdr, at 303 patienter i for-perioden har veret indlagt 1,33 gange i gennemsnit med en af de
seks kreftdiagnoser sammenlignet med 221 patienter i efter-perioden, der i gennemsnit har veret indlagt
1,56 gange. Antallet af indlaeggelser varierer mellem én og seks indleggelser per r. Forskellen i antallet af
patienter forklares alene ved den lavere aktivitet i 2002, hvor kun 59 patienter blev indlagt pA Odder Central-
sygehus med en af de seks diagnoser (appendiks 8).

Betragter man alle patienter, viser det sig, at den samlede liggetid for alle kreeftdiagnoser faktisk er lidt hojere
i efter-perioden (2001-2002), nemlig 14,02 dage, sammenlignet med for-perioden (1999-2000), hvor den er
pa 12,46 dage. En ikke-signifikant forskel pd godt 1% sengedag ekstra i efter-perioden, hvor Hospice uden
mure er etableret. Udelukkes indleggelserne i 2002 pd grund af deres mindre andel i opgerelsen af den
samlede liggetid i efter-perioden (2001), kommer den samlede gennemsnitlige liggetid for efter-perioden
(12,69 dage i 2001, jf. appendiks 8) narmere den samlede gennemsnitlige liggetid for sammenlignelige
patienter i for-perioden (12,46 dage). I relation til de enkelte diagnoser er liggetiderne i efter-perioden dog
lavere ved diagnoserne prostatakreft og blerekraft. Der er altsd igen ikke tale om noget entydigt billede.

Sammenlignes der med opgerelsen af liggetid per patient i journalgennemgangen, der alene havde fokus pd
terminale patienter for og efter, si fremkommer et noget hejere tal for den gennemsnitlige liggetid, nemlig
41 dage i for-perioden mod 50 dage i efter-perioden (Tabel 5). Med forbehold for det mindre materiale i
journalgennemgangen, viser opgerelsen, at medtagelse af alle patienter inden for de seks diagnosegrupper
giver et klart underestimat af den samlede liggetid for den enkelte patient. Men retningen pa sammenligningen
for og efter forbliver den samme. Liggetiden er hgjere i efter-perioden sammenlignet med for-perioden. P3
baggrund af journalgennemgangen kan forskellen i liggetid for og efter opgeres til ni dages ekstra liggetid i
efter-perioden modsvaret af 17> dag, nar alle patienter med én af de seks kreftdiagnoser indgar.

Udnyttelsen af 8bne indleggelser for og efter etableringen af Hospice uden mure er ligeledes undersogt, idet
en aben indleggelse er defineret til at vare et degn. Der har i for-perioden (1999-2000) varet 89 indleggelser
af én dags varighed (21%) sammenlignet med 55 indleggelser (16%) i efter-perioden (2001-2002). Udelades
indleggelser fra 2002, viser det sig, at omfanget af indleggelser af én dags varighed i drene 1999, 2000 og
2001 har nogenlunde samme omfang,.

Sammenlignes der med data fra journalgennemgangen fremkommer et andet resultat af forbruget af dbne
indleggelser. Aben indleggelse benyttes, som tidligere beskrevet i journalgennemgangen, af 20 ud af 25
patienter i efter-perioden mod kun fire patienter i for-perioden (Tabel 8). Antal gange de enkelte patienter
har benyttet dben indleggelse er det samme (3-4 gange per patient). Viegtes disse resultater med det
gennemsnitlige antal gange, som patienter med &ben indleggelse har benyttet dben indlaeggelse, viser det, at
antal indlaeggelser for gennemsnitspatienten i for-situationen er 0,58, mens det for en patient i efter-perioden
af Hospice uden mure er 2,88. Med udgangspunkt i journalgennemgangens resultat synes der omvendt at
vere sket en stigning i omfanget af dbne indleggelser for terminale patienter svarende til 64% ekstra dbne
indleggelser.

P4 baggrund af opgerelserne af indleggelser og liggetid for de seks relevante kreftdiagnoser i perioden 1999-

2002 pa Odder Centralsygehus samt data fra journalgennemgangen, kan forventningen om, at etableringen
af Hospice uden mure skulle have medfort et lavere antal sengedage pa sygehuset, siledes ikke bekraftes.

Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af et palliativt netvaerk i samspil mellem sektorer 76



Samlet set er resultatet snarere det modsatte, om end det skal understreges, at dette ikke er statistisk signifi-
kant. Ved brug af liggetidsdata er der i hgjere grad tale om ens liggetider, nir data fra 2002 elimineres pd
grund af ferre patienter og lavere aktivitet.

Det kan derfor ikke ud fra de forste to &r konkluderes, at Hospice uden mure har resulteret i en kortere
samlet indleggelsesperiode for kraftpatienterne, ligesom der ikke er tale om indleggelse af ferre patienter
end tidligere. En for kort observationstid som begrundelse for den manglende forskel kan dog ikke afskrives,
men heller ikke pavises.

7.4.3 Forbrug af medicin med terminaltilskud

Dgende patienter, som vealger at tilbringe den sidste tid i eget hjem eller pé et hospice frem for pi et sygehus,
kan efter ansogning fra legen fi fuldt tilskud (100%) til legeordinerede legemidler, jf. Sygesikringslovens
§ 7, stk. 2 om terminaltilskud. En forudsatning for at fi terminaltilskud er, at legen har fastsliet, at patientens
prognose er kort levetid, og at hospitalsbehandling med henblik pd helbredelse mi anses for udsigtsles.
Terminaltilskuddet gelder bade tilskudsberettigede sivel som ikke-tilskudsberettigede leegemidler, jf. Leegemid-
delstyrelsen.

Terminaltilskuddet er relevant for patienter i Hospice uden mure under den forudsetning, at de opfylder
kriterierne som terminale patienter. Hvis patienterne lever leengere som folge af den bedre smertedekning, og
der anvendes mere potent smertestillende medicin i Hospice uden mure, kunne man forestille sig, at Hospice
uden mure vil medfere ogede medicinudgifter. Endvidere vil dette medfere et oget terminaltilskud til termina-
le patienter i Hospice uden mure sammenlignet med tidligere.

Terminaltilskuddet administreres af Legemiddelstyrelsen. Indtil 1. marts 2000 herte terminaltilskuddet under
kommunerne. Men per 1. marts 2000 blev terminaltilskuddet overfort fra kommunerne til amterne. Der
foreligger derfor kun kommunale opgorelser til og med 1999. I nedenstiende tabel 33 er de amtslige tal for
terminaltilskud i Arhus Amt i perioden 1999-2002 prasenteret.

TABEL 33 .
Terminaltilskud til leegeordineret medicin, Arhus Amt (1999-2002)

1999 2000 2001 2002
Antal patienter 505 1027 1333 1344
Terminal tilskud i alt (kr) 31218 8.346.344 11.718.450 13160467

Kilde: Laeegemiddelstyrelsen.

Den voldsomme stigning fra 1999 til 2000 i antal patienter og tilskud kan skyldes overgangen fra kommunal
til amtslig administration, eller at oplysningerne var ufuldstendige for 1. marts 2000 (personlig kommunika-
tion: Morten Wild, Legemiddelstyrelsen). Endelig kan registreringspraksis ogsd vere forbedret med over-
gangen til amtsniveauet i 2000. P4 den baggrund er det vanskeligt at sammenligne for 2000 med efter 2000.
Et andet problem er den manglende opggrelse pd kommunalt niveau, hvilket medforer, at der ikke forefindes

tal for Odder og Skanderborg kommuner.

Det antages derfor i dette MTV-projekt, at der ikke er sket @ndringer i omfanget af terminaltilskud som
folge af etableringen af Hospice uden mure.

7.4.4 Udgifter til terminal plejetilskud og hjzelpemidler

I henhold dl § 104 i lov om social service er personer, som passer en nertstdende, der gnsker at do i eget
hjem, efter ansogning berettiget til at fi godtgerelse for tabt arbejdsindtegt (plejevederlag) (Lovbekendtgorelse
nr. 944, 2000). Betingelsen for plejevederlaget er, at hospitalsbehandling efter en legelig vurdering anses for
udsigtsles, og at den syges tilstand ikke i ovrigt nodvendigger indleggelse eller forbliven pd sygehus, ophold
pa plejehjem, i plejebolig eller lignende, samt at den deende er indforstdet med plejeforholdet. Retten til
plejevederlag opherer ved plejeforholdets afslutning og senest 14 dage efter den plejekrevendes ded (§ 106).

Storrelsen pa plejevederlaget er ogsd lovbestemt, jf. § 105. Der kan maksimalt ydes, hvad der svarer il 1%
gange det dagpengebeleob, som modtageren i tilfzlde af egen sygdom ville have ret til efter lov om dagpenge
ved sygdom eller fodsel. Det betyder, at man for skat hejst kan fi udbetalt 1% gange af 3.113 kr. per uge
(2003), eller hvad der svarer tl 4.669 kr. per uge eller 667 kr. per dag ved en 7-dages uge. Plejevederlaget
kan dog ikke overstige ens hidtidige indtagt.
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I forbindelse med MTV-projektet Hospice uden mure er antallet af personer i de to kommuner, der har
modtaget plejevederlag, opgjort, jf. tabel 34.

TABEL 34
Plejevederlag i Odder og Skanderborg kommune i perioden 1999-2002 til pargrendes pasning
af dgende (§ 104)

Antal personer Antal dage Antal dage Samlede udgifter Personudgifter,
per ar i gennemsnit (kr) gennemsnit (kr)
Odder Kommune
1999 I 550° 50 366.850,00 kr. 33.350,00 kr.
2000 10 730° 73 486.910,00 kr. 48.691,00 kr.
2001 4 247° 62 164.749,00 kr. 41187,25 kr.
2002 5 304* ol 202.768,00 kr. 40.553,60 kr.
Skanderborg Kommune
1999 262.000,00 k.
2000 201.000,00 kr.
2001 9 632 70 42126775 ke 46.807,53 kr.
2002 10 412 4 27468152 kr? 2746815 kr.

2 Kilde: Radhuset, Odder Kommune.
b Kilde: Zldreafdelingen i Skanderborg Kommune.
¢ Kilde: Danmarks Statistik. 5.54.18 Plejevederlag og hj. t. sygeplejeartikler mv. v. pasning af deende i eget hjem (§ 104 og § 107).

Som tabel 34 illustrerer, er niveauet for udbetaling af plejevederlag i Odder Kommune forholdsvist stabilt.
Sammenlignes den gennemsnitlige udbetaling per person i perioden 1999-2000 med perioden 2001-2002,
kan det konkluderes, at udgifterne er de samme. Der synes siledes ikke at vere nogen tendens til et oget
forbrug af plejevederlagsordningen i Odder Kommune il trods for, at Hospice uden mure giver grundlag for
et oget behov for plejevederlag. Dette skyldes, at den deende i hgjere grad forventes at vere hjemme, og kun
i mindre grad opholder sig pé et sygehus i den sidste terminale fase. For Skanderborg Kommune har det ikke
veret muligt at foretage samme beregning, hvorfor tendensen om uendrede udgifter per person overfores
hertil i de videre beregninger.

Ud over plejevederlag kan udgifterne til sygepleje- og apotekerartikler til den deende, séfremt udgiften ikke
soges dekket pd anden vis, dekkes af kommunen, jf. § 107 i lov om social service. For terminale forlgb
gzlder det bide, hvor pérerende eller kommunen passer den deende, eller vedkommende er indlagt pd
hospice. Sygeplejeartiklerne kan f.eks. udgere hjelpemidler og erneringspraparater (proteindrikke) til den
doende. Séledes har Skanderborg Kommune i 2001-2002 haft udgifter hertil pd 54.838 kr., mens Odder
Kommunes udgifter hertil har varet 75.000 kr. per 4r.

7.4.5 Samlede udgifter i Odder og Skanderborg kommune

I dette afsnit er de samlede udgifter i Odder og Skanderborg kommune til Hospice uden mure opgjort. Det
drejer sig om (ekstra) udgifter til plejepersonale i hjemmeplejen, udgifter til sygepleje/apoteksartikler, udgifter
til ophold pd aflastningsplads p& enten Skovbakkehjemmet i Odder Kommune eller Baunegirden i Skander-
borg Kommune samt udgifter til plejevederlag.

Med fokus pid en marginal opgerelse, dvs. kun omrider, hvor der er @ndrede udgifter, er ekstraudgifterne
som folge af Hospice uden mure herefter beregnet for hele kommunen og per patient, der medvirker i Hospice

uden mure.

Nedenfor i tabel 35 er de samlede udgifter for Odder Kommune illustreret.

TABEL 35
Samlede udgifter i Odder Kommune (2001-2002)
2001 2002 Samlet

Personale i hjemmeplejen® 0,00 kr. 250.000,00 kr? 250.000,00 kr.
Sygeplejeartikler (divapotekerartikler) 75.000,00 kr. 75.000,00 kr. 150.000,00 kr.
Plejevederlag 164.749,00 kr. 202.768,00 kr. 367.517,00 kr.
Aflastningsplads, Skovbakkehjemmet 308.385,00 kr. 308.385,00 kr. 616.770,00 kr?
Total 548134,00 kr. 836153,00 kr. 1384.287,00 kr.

2 Opnormering med 30 timers social- og sundhedsassistent i 2002.
b 21 patienter i 2001-2002 har i gennemsnit haft 30 dages aflastningsophold pa Skovbakkehjemmet & 979 kr. per dag (2-123
dage).
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De samlede udgifter som folge af Hospice uden mure opgeres til 1.384.287 kr., og skyldes blandt andet, at
Odder Kommune har foretaget en opnormering af omsorgs- og plejepersonalet med en 30 timers stilling.
Det skal understreges, at normeringerne i de to kommuner ikke er undersggt, men at opnormeringen i Odder
Kommune formentlig skyldes, at man havde en dérligere normering pa plejehjemmene sammenlignet med
Skanderborg. Som navnt i foregiende afsnit skal plejevederlaget trekkes ud, nir forskellen i omkostninger
mellem Hospice uden mure og for-situationen alene tages i betragtning.

Med fastholdelse af at plejevederlaget er uzndret, har Odder kommune fiet en ekstraudgift som folge af
Hospice uden mure pd 986.770 kr., idet det antages, at personaleforegelsen, sygeplejeartikler og brug af
aflastningsplads skyldes Hospice uden mure. Iser brugen af de to aflastningspladser, som Odder Kommune
har pa Skovbakkehjemmet, forklarer en stor del af disse ekstraudgifter. Med 61 af de 169 terminale patienter
i Hospice uden mure i 2001-2002 hjemmehorende i Odder Kommune, giver det Odder Kommune en
ekstraudgift per patient pd 16.177 kr. som felge af Hospice uden mure.

Tabel 36 viser den tilsvarende opgerelse af de samlede udgifter for Skanderborg Kommune.

TABEL 36
Samlede udgifter i Skanderborg Kommune (2001-2002)
2001 2002 Samlet

Personale i hjemmeplejen® 0,00 kr. 0,00 kr. 0,00 kr.
Sygeplejeartikler (div.apotekerartikler) 4239578 kr. 1244175 k. 5483753 kr.
Plejevederlag 42126775 k. 274.681,52 kr. 69594927 kr.
Aflastningsplads, Baunegarden 10972,00 kr® 37.980,00 k. 8.952,00 kr.
Total 474.635,53 kr. 325103,27 kr. 799.738,80 kr.

2 Der er ikke sket nogen opnormering i hjemmeplejen i Skanderborg Kommune, og der har saledes ikke varet ekstra
personaleudgifter til pasning af terminale patienter i kommunen.

b 3 patienter med samlet 13 dage & 844 kr. per dag.

€ 3 patienter med samlet 45 dage & 844 kr. per dag.

De samlede udgifter kan opgeres til 799.739 kr. En vasentlig drsag til de lavere udgifter i Skanderborg
skyldes, at Skanderborg Kommune har fastholdt den samme normering i hjemmeplejen, at man allerede
havde aflastningspladsen p& Baunegirden, og at udgifter til aflastningsplads er meget lavere i Skanderborg
sammenlignet med Odder.

Fastholdes det ogsd i Skanderborg Kommune, at plejevederlaget er uzndret, har kommunen haft ekstraudgifter
som folge af Hospice uden mure pa 103.790 kr., idet det antages, at sygeplejeartikler og brug af aflastning-
splads skyldes Hospice uden mure. Med 56 af de 169 terminale patienter i Hospice uden mure i 2001-2002
hjemmehorende i Skanderborg Kommune, giver det Skanderborg Kommune en ekstraudgift per patient pd
1.853 kr. som folge af Hospice uden mure.

7.4.6 Udgifter for den terminale patient og de parorende

Den terminale patient og vedkommendes pirerende kan ogsé have egne udgifter i forbindelse med et terminalt
forleb. Det kan vare udgifter som folge af pirerendes plejeorlov, udgifter til transport, eller udgifter for
patienten til ekstra hjelp i hjemmet. I forbindelse med sporgeskemaundersogelsen til parerende i Hospice
uden mure blev der indsamlet information omkring disse udgifter.

52% af de efterladte parerende tilkendegav, at de métte tage fri fra arbejde, tage plejeorlov eller holde ferie
for at passe den dgende. I en fjerdedel af tilfzldene var dette nedvendigt for begge agtefeller/samlevere.
Omvendt havde 48% ikke taget fri eller plejeorlov i forbindelse med deres parorendes terminale fase!”. Det
gennemsnitlige antal dage, som den parerende havde veret fravarende fra arbejde, atholdt plejeorlov eller
ferie var 54 dage®®. Gennemsnitligt antal dage nir alle medtages er 23 dage.

For den parorendes @gtefelle/samlever var det i gennemsnit derimod kun knap 21 dage?!. Fjernes en outlier
pa 180 dage, bliver det kun 7,5 dage i gennemsnit for den anden pérerende, som har taget fri for at passe
den dgende. Det gennemsnitlige antal dage, nér alle parerende inkluderes, er 2,6 dage.

19 56 ud af 102 respondenter er uoplyste.
20 Median 22,5 dage og min-max: 2-365 dage.
21  Median 6 dage og min-max: 2-180 dage.
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I relation til de pargrendes mulighed for at fi plejevederlag ved plejeorlov forventes der ikke at vere nogen
forskel i fraveer fra arbejde efter etableringen af Hospice uden mure.

Kun ganske fa (10) af de afdede familiemedlemmer rapporteredes i sporgeskemaundersogelsen til de parerende
at have haft egne udgifter, som de har métte atholde i den sidste tid. Det har blandt andet veret udgifter til
hjemmeservice pd mellem 200 kr. og 1.000 kr. Endvidere er der ikke nogen grund til, at der skulle vere
forskel pa& Hospice uden mure og for-situationen i forhold til sédanne udgifter.

Dog er der en grizone, nir det gelder transport og patienternes udgifter hertil. Det er dog athengigt af, om
der er tale om transport til og fra sygehuset eller transport og flytning til og fra aflastningsplads pa plejehjem-
met. | forstnzevnte tilfelde betales transportudgiften af amtet, mens det i sidstnzvnte tilfelde er patienten
selv, der skal betale. Dette har i enkelte tilfzlde drejet sig om betydelige udgifter for den enkelte patient, der
har valgt Hospice uden mures tilbud med aflastningspladsen pa plejehjem. Pa dette omride kan der altsd
potentielt set vere tale om en ekstraudgift for de terminale patienter ved Hospice uden mure, sidan som
loven er udformet i dag. Arhus Amt har dog @ndret reglerne, siledes at man nu vil betale for én transport
fra hjemmet til det sted, man velger at do. Dette loser dog stadig ikke problemerne omkring midlertidige
aflastningsophold, der stadig vil péifere den terminale patient en transportudgift.

Endvidere skal patienter, der har valgt aflastningsplads pa et at plejehjemmene, betale et mindre belob per
dag (80 kr.) til forplejning, mens opholdet pa sygehuset eller en reguler hospiceplads er gratis for patienten.
Her vil der séledes ogsd vere tale om en mindre ekstraudgift for patienten ved Hospice uden mure.

De pérerende har ogsd haft flere udgifter i forbindelse med at passe og pleje deres deende familiemedlem.
Séledes har omkring en fjerdedel angivet at have haft udgifter — typisk til transport. Udgifternes storrelse er
derimod kun angivet skonsmassigt i fi tilfelde??. Der forventes heller ikke her at vere nogen forskel i de
parerendes udgifter, hvad end der er tale om et Hospice uden mure eller en situation i lighed med den
tidligere.

7.4.7 Omkostninger per patient og kassegkonomi

P4 baggrund af ovenstiende opgerelser og analyser af de forskellige ressourceforbrug og omkostninger i
Hospice uden mure, sammenlignet med den tidligere situation, kan omkostningsanalysen nu sammenstilles
med udgangspunke i, at der alene er tale om en marginal analyse. Ved en marginal analyse forstds, at kun
ekstraomkostningen ved Hospice uden mure beregnes. I forbindelse med beslutningstagningen er det relevant
at forholde sig til denne faktor i et amt eller i en kommune, hvis man i dag har et basisberedskab for den
palliative indsats, som det var tilfeeldet i Odder og Skanderborg kommuner for. Omkostningerne per patient
er opgjort for henholdsvis Odder og Skanderborg kommuner.

Nedenfor i tabel 37-38 er sammenstillingen (ekstra) omkostningerne per patient i Odder Kommune og
Skanderborg Kommune prasenteret. Her er det antaget, at der ikke er nogen endring i liggetiden for
terminale kreftpatienter efter etableringen af Hospice uden mure (Scenarium A).

TABEL 37
Ekstraomkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium A: Odder Kommune
og sengedage uandret (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12.826 12826
Sengedage (antaget uzndret) (kr)* 0 0
Aben indlzeggelse (uzendret) (kr)? 0 0
Terminaltilskud (kr) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 16177 16177
Udgifter patient, parerende (kr) 0 0
Arbejdsfraver (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger per patient (kr) 0 12826 16177 0 29.003

2 Grundantagelse at sengedage og aben indlaeggelse er uandret.

22 6 pargrende har oplyst udgifter pa mellem 3.000 kr. og 12.000 kr.
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Ved scenarium A (uzndrede sengedage og &ben indleggelse) kan ekstraomkostningen for en patient fra Odder
Kommune i Hospice uden mure sammenlignet med den tidligere hdndtering opgeres til 29.003 kr. Det er
udgifter til smerteklinikkens drift og ekstranormeringen i hjemmeplejen, der forklarer de ekstra udgifter.

TABEL 38
Ekstraomkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium A: Skanderborg Kom-
mune og sengedage uandret (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12.826 12826
Sengedage (antaget ugndret) (kr* 0 0
Aben indlaeggelse (uzendret) fkr? 0 0
Terminaltilskud (kr) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 1.853 1853
Udgifter patient, pargrende (kr) 0 0
Arbejdsfraveer (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger per patient (kr) 0 12826 1.853 0 14.679

2 Grundantagelse at sengedage og aben indlaeggelse er uzendret.

Den tilsvarende beregning for scenarium A er foretaget for Skanderborg Kommune. Her ses at ekstraomkost-
ningen ved Hospice uden mure for en patient i Skanderborg Kommune er 14.679 kr., der hovedsageligt
udgeres af driftsudgifter for smerteklinikken. Grunden hertil er, at Hospice uden mure kerer inden for den
eksisterende normering i Skanderborg Kommune, og derfor ikke krever ekstra personaleressourcer.

Kassepkonomisk medferer Hospice uden mure i dette scenarium A ekstraudgifter for bdde amt og kommune.
Udgifterne for staten og patient/parerende er lig nul givet ovennzvnte forventninger. I den kassegkonomiske
analyse af patienter i Odder Kommune ses det af tabel 37, at det er Odder Kommune, der barer den storste
budgetmassige andel af disse ekstraudgifter. I Skanderborg er det omvendt Arhus Amt, der bzrer den storste
okonomiske byrde.

Analysen af liggetidsdata for alle patienter med en af de seks udvalgte kreftdiagnoser viste, at der samlet var
en forggelse af liggetiden i 2001-2002 sammenlignet med 1999-2000 pa 1,56 dag, jf. afsnit 7.4.2. Denne
ekstra liggetid er medregnet i et scenarium B, hvor omkostningerne per patient af Hospice uden mure er
beregnet for begge kommuner, og de kasseokonomiske konsekvenser belyst. Scenarium B er prasenteret i

tabel 39 og 40.

TABEL 39
Ekstraomkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium B: Odder Kommune
og sengedage @get med 1,56 dag, jf. opgerelse af liggetid (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12.826 12826
Sengedage (156 dage ekstra) (k) 5460 5460
Aben indlaeggelse (uzendret] (kr)> 0 0
Terminaltilskud (kr) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 16177 16177
Udgifter patient, pargrende (kr) 0 0
Arbejdsfravaer (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger per patient (kr) 0 18286 16177 0 34463

2 Der er kalkuleret med en sengedagstakst per dag pa 3.500 kr., jf. at DRG 0717 til 28155 kr. for neoplasia (malign) i bugspytkirtlen.
Den gennemsnitlige liggetid er 8 dage, hvilket giver en takst per dag pa 3.519 kr.
® Hvis dben indlaggelse er lig én sengedag ved liggetidsdata, er aben indlaeggelse uandret.

Af tabel 39 fremgdr, at omkostningerne per patient ved Hospice uden mure stiger til 34.463 kr., hvis de
ekstra indleggelsesdage fra analysen af liggetidsdata medtages (scenarium B). Kasseokonomisk skifter byrden
lidt, s3 det er Arhus Amt, der har den starste udgiftsbyrde, idet Odder Kommune dog forsat har en vasentlig
andel.
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TABEL 40
Ekstra omkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium B: Skanderborg
Kommune og sengedage @get med 1,56 dag, jf. opgarelse af liggetid (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12826 12826
Sengedage (156 dage ekstra) (k) 5460 5460
Aben indleggelse (uzndret) (kr)> 0 0
Terminaltilskud (kr.) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 1.853 1853
Udgifter patient, parerende (kr) 0 0
Arbejdsfraveer (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger 0 18.286 1853 0 20139
per patient (kr)

2 Der er regnet med en sengedagstakst per dag pa 3.500 kr., jf. at DRG 0717 til 28155 kr. for neoplasia (malign) i bugspytkirtlen. Den
gennemsnitlige liggetid er 8 dage, hvilket given en takst per dag pa 3.519 kr.
® Huvis dben indlzggelse er lig én sengedag ved liggetidsdata, er aben indlaeggelse uandret.

For patienter fra Skanderborg Kommune stiger ekstraomkostningen per patient til 20.139 kr. Kassegkonomisk
er det forsat Arhus Amt, der har den storste udgiftsbyrde.

Data fra journalgennemgangen (Tabel 5, samlet indleggelse) viste, at de 25 udtrukne terminale patienter i
Hospice uden mure (2001-2002) var indlagt 8,68 dage mere end tilsvarende 25 terminale patienter fra
perioden for etablering af Hospice uden mure (1999-2000). Endvidere viste journalgennemgangen, at omfan-
get af dbne indleggelser var 2,3 gange hgjere for patienter i Hospice uden mure sammenlignet med patienter
i for-perioden. Begge disse antagelser er anvendt i scenarium C. Ekstraomkostningerne per patient og de
kassegkonomiske konsekvenser fremgir nedenfor af tabel 41 og tabel 42.

TABEL 41
Ekstra omkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium C: Odder Kommune
og sengedage sget med 8,68 dage, jf. journalgennemgang (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12.826 12826
Sengedage (8,68 dage ekstra) (kr)? 31.500 31.500
Aben indleg. (2,3 gange ekstra) (kr)P 3,080 3.080
Terminaltilskud (kr) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 16177 16177
Udgifter patient, parerende (kr) 0 0
Arbejdsfraveer (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger per patient (kr) 0 47406 16177 0 63.583

2 Der er kalkuleret med en sengedagstakst per dag pa 3.500 kr., jf. at 2002 DRG 0717 til 28.155 kr. for neoplasia (malign) i bugspytkirt-
len. Den gennemsnitlige liggetid er otte dage til en takst per dag pa 3.519 kr.

> Omfanget af dben indlaggelse for var 0,58 gange i gennemsnit mod 2,88 gange efter etableringen af Hospice uden mure. Forskellen
pa 2,3 gange prissettes med den generelle dagstakst pa 1.339 kr.

TABEL 42
Ekstraomkostninger per patient ved Hospice uden mure. Scenarium C: Skanderborg Kom-
mune og sengedage @get med 8,68 dage, jf. journalgennemgang (kr.)

Stat Amt Kommune Patient/ Total
pargrende

Driftsudgifter, smerteklinik (kr) (N=169) 12826 12826
Sengedage (8,68 dage ekstra) (kr)? 31.500 31.500
Aben indlzeg. (2.3 gange ekstra) (kr)P 3,080 3.080
Terminaltilskud (kr) 0 0
Udgifter for hjemmeplejen (kr) 1.853 1853
Udgifter patient, pargrende (kr) 0 0
Arbejdsfraveer (kr) 0 0
Samlede ekstra omkostninger per patient (kr) 0 47406 1.853 0 49.259

2 Der er regnet med en sengedagstakst per dag pa 3.500 kr., jf. at DRG 0717 til 28155 kr. for neoplasia (malign) i bugspytkirtlen. Den
gennemsnitlige liggetid er 8 dage, hvilket given en takst per dag pa 3.519 kr.

> Omfang af aben indleggelse for var 0,58 gange i gennemsnit mod 2,88 gange efter etablering af Hospice uden mure. Forskellen
pa 2,3 gange prissaettes med den generelle DAGS-takst pa 1.339 kr.
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Med antagelser for liggetid og aben indleggelse svarende til scenarium C stiger ekstraomkostningen per
patient i Odder til 63.583 kr. (Tabel 41). Det er nu klart Arhus Amt, som barer den storste udgiftsbyrde af
dette belob.

For en patient fra Skanderborg i Hospice uden mure stiger ekstraomkostningen til 49.259 kr. per patient
(Tabel 42). Her er det nasten udelukkende Arhus Amt, der finansierer ekstraudgiften ved Hospice uden

mure.

75 Konklusion — skonomien

Det har ikke varet muligt at fi bekreftet forventningen om, at Hospice uden mure vil medfore et fald i
indleggelserne og indlaeggelsestiden pa sygehuset, og at udgifterne ved implementering af Hospice uden mure
er skiftet fra sygehuset til kommunerne. Snarere viser analysen af henholdsvis liggetidsdata og journaldata, at
den samlede liggetid per patient er steget en smule. Dette kan maske forklares ved, at Hospice uden mure er
i stand til at forlenge patienternes terminale periode lidt, idet patienterne kommer til mange dbne indleggelser
for at f3 rettet forskydninger i elektrolytbalancen. Dette medforer i sidste ende lidt flere indlaeggelser og en
lidt lengere liggetid. Noget som dog ikke har kunne verificeres pd anden vis.

Samlet viser omkostningsanalyserne af tre scenarier A-C, der varierer i forhold til, hvorvidt liggetidsndringer
er medtaget eller ¢j, at den marginale ekstraomkostning per patient i Hospice uden mure ligger mellem
29.003 og 63.583 kr. for en patient fra Odder Kommune og mellem 14.679 og 49.259 kr. for en patient fra
Skanderborg Kommune. Der var i perioden 2001-2002 61 patienter fra Odder og 56 patienter fra Skander-
borg i Hospice uden mure.

Kasseokonomisk er det Arhus Amt, der i regi af Odder Centralsygehus i fem ud af seks beregninger, baerer
den storste udgiftsbyrde. Kun ved scenarium A for Odder har Odder Kommune en lidt hgjere udgiftsbyrde.
I alle tilfelde har kommunerne ligesom amtet (sygehuset) dog en ekstra udgiftsbyrde ved Hospice uden mure.
Patienterne fir ogsd en mindre ekstraudgift til transport og ophold pa aflastningsplads frem for pé sygehuset.

Hvis antagelserne i analysen holder, er der ikke noget der tyder p4, at der spares penge ved at implementere
et Hospice uden mure i form af et palliativt netveerk. Et Hospice uden mure ber derfor ikke indferes, hvis
man fra kommunal eller amtslig side har et onske om at spare penge. Et Hospice uden mure vil kreve en
mindre ekstraressource per patient, hvilket skal opvejes med de fordele og gevinster, det medforer.

I forhold til oprettelsen af et fysisk hospice, hvor Sundhedsministeriet (2001) har vurderet, at driftsudgifterne
per palliativ/hospiceseng gennemsnitlig er ca. 1 mio. kr. om 4ret*®, m et tiltag som Hospice uden mure dog
forventes at vare et billigere alternativ. Dette gelder ogsd sammenlignet med en almindelig sengeplads, der
ikke koster mindre end 1 mio. kr. per ar, hvorfor det er billigere at lade patienten blive leengst muligt i eget
hjem frem for at vare indlagt. Dog skal det understreges, at Hospice uden mure ikke vil vere relevant for
alle patienter i hospice. Omvendt er et hospice heller ikke relevant eller gnsket af alle patienter i Hospice
uden mure, idet de gnsker at do hjemme. Derfor skal man vare varsom med at sammenligne med hospice
som et direkte alternativ. Palliative netveerk, som Hospice uden mure, henvender sig til en storre gruppe af
terminale patienter end egentlige hospices, der henvender sig til en langt mindre gruppe af deende.

23 Vurderet ud fra engelske erfaringer og erfaringerne fra psykiatriomradet, hvor etablering af enesengsstue koster 1 mio. kr. i eksisterende lokaler (Sundhedsministeriet,
2001).
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8 Perspektivering

Samlet set synes denne MTV at give indtryk af et palliativt netverk — i form af Hospice uden mure — med
mange dbenlyse fordele bdde for patient, parerende og personale, som anbefales fastholdt. MTV-projektet har
omvendt ogsd vist, at der er pa enkelte omrader er forhold ved Hospice uden mure, som kan forbedres. Amter
og sygehuse, der i dag enten ikke har palliative teams eller kun teams med begrenset udgiende funktion og
samarbejde med primarsektoren, kan derfor have gavn af nogle af erfaringerne fra Hospice uden mure.

I relation til debatten om etablering af og udbredelsen af hospice i Danmark skal det slis fast, at Hospice
uden mure 7kke er et alternativ til et egentligt hospice. De palliative teams, som Hospice uden mure reprae-
senterer, henvender sig derimod til den langt storre gruppe af terminale patienter, som gnsker at do i eget
hjem og dermed udnytte de forskellige tilbud, der er, frem for at ligge pa sygehuset i den sidste levetid.
Mange af disse patienter vil ikke vare relevante for et hospice, men fortjener dog forsat bevigenhed.

Strukturendringerne pi sygehusomridet i Arhus Amt, der fandt sted i 2003 samtidig med Hospice uden
mure, har ogsa haft betydning for fremtiden for Hospice uden mure. Idégrundlaget bag Hospice uden mure
fortsetter, men i en @ndret form, idet Odder Centralsygehus i dag er blevet til daghospitalet Odder Sygehus
uden akut beredskab og underlagt Arhus Sygehus.

Strukturendringerne har implikationer for Hospice uden mure, der kommer til at indgd i det palliative team
pa onkologisk afdeling, Arhus Sygehus. Andringerne betyder iser noget for de dbne indleggelser, som frem-
over ma foreg i Arhus pa grund af Odder Sygehus’ manglende dognbemanding. Endvidere begrenses Hospice
uden mure til i fremtiden kun at omfatte Odder Kommune, idet Skanderborg Kommune fir sit eget palliative
team med reference til Silkeborg Centralsygehus. Tilstedevarelsen af palliative specialister pA Odder Sygehus
endres til i fremtiden at vare en udgiende satellitfunktion fra Arhus med en fast tilknyttet smertesygeplejerske
og besog af en anstesiolog en gang om ugen.

Fremtidens Hospice uden mure synes derved at blive baseret pa et lidt losere netvaerk, hvor man ikke alene
kan klare sig med det tette lokale samarbejde. Dette har ogsé varet forventningen fra flere af de interviewede
i dette MTV-projekt. Det lokale samarbejde i Odder og Skanderborg omkring Hospice uden mure, hvor der
ikke har veret langt fra idé til handling, bliver méske den storste udfordring for et fremtidigt Hospice uden
mure, hvor en del af samarbejdet udvides til at inddrage Arhus i relation til specialistfunktioner og det akutte
beredskab. Dette kan méske gore samarbejdet lidt tungere. En anden problemstilling, der kan true en forsat
eksistens og udvikling af Hospice uden mure i en fremtidig struktur med inddragelse af funktioner i Arhus,
er, hvis der kommer til at mangle lokale ildsjele eller entreprenerer i netveerket, idet disse har veret vesentlige
drivkrefter tidligere. Dette skal man vare opmarksom pa i netvarkets forsatte udvikling. Problemet kan
eventuelt lgses ved at der tildeles kommunerne en storre rolle.

Erfaringer og elementer fra projektet Hospice uden mure kan nyttiggeres i det lobende regionale arbejde med
og omsorg for terminale patienter, og hvor der i evrigt rettes et serligt fokus pé palliation pa et hojt speciali-
seret niveau. Endvidere retter projektet fokus pd sammenhangende patientforleb for den terminale patient
og de pargrende samt pa de onsker, som patienten mdtte have i den sidste tid af sit liv.
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