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1 Indledning

Et forlab for patienter med primaer kraeft i hjernen kan beskrives som en raekke uforudsete
afveje med mange kritiske og afgarende stop undervejs og uden et forudsigeligt endemal.
Pa afvejen mader patienten mange nye mennesker og steder. | denne evaluering kigger vi
pa ét af de mange stop pa afvejen, nemlig neurologisk afsnit N48 pa Glostrup Hospital. Et
afsnit som har sat sig for at veere noget andet og mere for deres patienter end et stop pa
afvejen. Et afsnit som prever at imgdekomme patienternes behov for lidt mere kontinuitet
og kendskab og lidt starre falelse af tilhar i et ofte meget kritisk og forvirrende forlgb.

Afsnit N48 pa Glostrup Hospital har siden 2007 deltaget i et udviklingsprojekt i samar-
bejde med Udviklingsafdelingen pa Glostrup Hospital og Dansk Sundhedsinstitut (DSI) med
det klare formal at forbedre og udvikle deres muligheder for brugerinddragelse i det daglige
kliniske arbejde.

Ambitionen pa N48 var at skabe et grundlag for forandring og dialog om, hvordan
brugerinddragelse i hgjere grad kan integreres i afsnittets labende udvikling af organisation,
arbejdsopgaver og mader at udfgre dem pa (1).

Men hvad er brugerinddragelse i denne sammenhang? Det er ferst og fremmest
ideen om at patienter og pargrende er aktive i eget liv — ogsa nar de er syge — og bgr ind-
drages som sadan. Det handler fx om at involvere patienter og parerende i beslutninger
vedrgrende behandling, pleje og forlgb. Og det handler om at aktivere patienters og pare-
rendes egne ressourcer (1).

En afgarende pointe i forhold til brugerinddragelse er at patienter og pargrende ikke
af sig selv indtager en aktiv rolle pa et hospital. De roller de indtager, afhaenger af de roller
de har til radighed pa det sted de er, og i den livssituation de er (1). Derfor har vi i dette
projekt arbejdet med at skabe muligheder for mere brugerinddragelse pa N48.

1.1 Projektet

Farste trin i udviklingsprojektet var et kvalitativt empirisk studie gennemfart af DSI som bad
nogle medarbejdere, patienter og pargrende pa N48 om at sztte ord og billeder pa nogle
af de sma daglige handlinger, der hindrer eller muligger brugerinddragelse pa N48 (1).

Studiet identificerede nogle afgarende forudsaetninger for at inddragelse kan lykkes:
1) Kendskab: Arbejdsorganiseringen skal skabe et godt miljg for madet mellem personale og
patienter og pargrende. 2) Ventetid: Arbejdsorganiseringen skal ske med fokus pa at fx pa-
rgrende ikke skal vente sa laenge pa at tale med en laege at de er nadt til at ga (fx ga pa
arbejde) far de kommer til. 3) Pdrerende som aktiv medspiller: Der skal herske en anerken-
delse af pararendes arbejde og inddragelse af den. 4) Viden og information: Der er brug for
fastholdelse af skriftlig information og for at udvikle bedre mader at give information pa
bade skriftligt og mundtligt.

Studiet viste bl.a. at patienter med primaer kraeft i hjernen og deres pararende efterly-
ste et sted hvor de kunne henvende sig med spgrgsmal om sygdom og behandling, og at
patienter med hjernetumor mistede overblikket over de meget komplekse og svaere patient-
forlgb pa tveers af afsnit, afdelinger og endda flere hospitaler (1).

Pa en arbejdsdag i 2008 mgdtes afsnitsledelsen fra N48 og H27/H37 (neurokirurgisk
afsnit) med en kommunikationsmedarbejder fra neurologisk afdeling. Deres dagsorden var i
faellesskab at finde frem til et tiltag der kunne imadekomme nogle af de identificerede be-
hov og barrierer for bedre brugerinddragelse.

1.2 Formalet med ambulatoriet

N48's svar pa udfordringerne var at oprette et specialambulatorium med tilnavnet “Tumor-
ambulatoriet”. Det oprindelige sigte med ambulatoriet var at samle alle ambulante patienter
med primaer tumor i hjernen og at tilknytte fast laege- og plejepersonale til ambulatoriet for
at skabe kontinuitet og kendskab — et rum for informationsdeling og starre tilgaengelighed
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til personalet. Pa denne made skulle ambulatoriet imgdega bedre muligheder for brugerind-
dragelse pa flere niveauer.

Tumorambulatoriet har vaeret i funktion som forsggsordning siden efteraret 2008 og
er nu en permanent ordning.

1.3 Evalueringens spgrgsmal

Denne evaluering er 3. trin i udviklingsprojektet. Evalueringen stiller spgrgsmalene:

1. Hvad har ambulatoriet pa N48 betydet for
a. Personalets arbejde?
b. Patienter og pargrendes oplevelse af madet med N48?

2. | hvilken grad er det med ambulatoriet lykkedes at skabe bedre muligheder for
brugerinddragelse pa N48?

3. I hvilken udstraekning er ambulatoriet baeredygtigt i fremtiden pa N48 og evt. andre
afdelinger? Og hvilke eventuelle justeringer kalder ambulatoriet pa, for at blive fuldt
baeredygtigt?

1.4 Evalueringens tilblivelse

Evalueringen er blevet til ved hjzelp af interviews med patienter og pargrende samt perso-
nale pd N48 om deres erfaringer pa godt og ondt med ambulatoriet. Interviews er gennem-
fart af medarbejdere fra DSI og udviklingskonsulent pa Glostrup Hospital, Charlotte Andrea-
sen. Derudover har vi samlet indtryk under 2 dages observationer pa N48.

Interviews

I alt har vi interviewet 3 patienter og 4 pararende’. Vi har fortrinsvist gennemfert individu-
elle interviews med henblik pa at hgre henholdsvis patientens og den pargrendes forskellige
oplevelser af indlaeggelsesforlgbet og erfaringer med ambulatoriet. Pa den made har vi for-
s@gt at skabe rum for at deltagerne kunne fortzelle historien “set alene fra deres eget per-
spektiv”. Derudover gennemfgrte vi et individuelt interview med den ansvarlige sygeplejer-
ske for ambulatoriet.

Fokusgruppe

| en fokusgruppe interviewede vi 2 sygeplejersker og 2 social- og sundhedsassistenter fra
N48 som alle har en anciennitet pa mere end 3 ar. Blandt de 4 interviewede var den social-
og sundhedsassistent som arbejder i ambulatoriet sammen med den ansvarlige sygeplejer-
ske. De gvrige 3 medarbejdere deltager dog ogsa dagligt aktivt i arbejde der pa forskellige
mader ligger taet op ad ambulatoriets funktion.

Observation/besag
Praktikant i DSI, Stine Maria Louring Nielsen, har derudover udfert 2 dages deltagerobserva-
tion pa N48 hvor hun har fulgt en sygeplejerskes arbejde, snakket med det gvrige personale
0g enkelte patienter samt deltaget i en enkelt ambulatoriesamtale med en hjernetumorpa-
tient.

Ideen bag observationerne var at fa et lidt mere virkelighedsnaert billede af det sted,
de arbejdsgange og den hverdag som ambulatoriet er afprevet i. Billeder der optraeder i
evalueringen, er taget under dette mini-feltarbejde pa N48.

1 2 interviews med béade pargrende og patient blev gennemfert i deres eget hjem. 1 interview med en pargrende
og 1 interview med en patient blev gennemfart per telefon af praktiske grunde mens 1 interview med en pére-
rende blev gennemfart pa et hospice.
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Behandling og formidling af det empiriske materiale

Inspireret af den tilgang til studier af teknologier som kaldes STS (Science, Technology, Soci-
ety), har vi sggt sammenhange mellem formgivningen af ambulatoriet, de mennesker som
bruger det, og den sammenhang det indgar i (2-4). | denne evaluering betragter vi ambu-
latoriet som en Igsningsmodel eller en teknologi/et redskab som bliver afprgvet i en helt
bestemt kontekst, nemlig pa N48, henvendt til patienter med primaer kraeft i hjernen og
deres pargrende.

Grundtanken er, at ambulatoriet som en teknologi i hgj grad formes og omformes,
bliver til i et samspil mellem afsnittet, personalet, patienter, pararende og den gvrige orga-
nisation som den forsgges afpravet i. Ved at lytte til henholdsvis de pargrendes, patienters
og personalets erfaringer med ambulatoriet, har vi faet mulighed for at formidle evaluerin-
gen som en dialog mellem parterne. Pointer der ligger bade de pargrende og personalet pa
sinde, gengives i dialogform. Enkelte pointer synes kun relevante fra enten personalets eller
de pargrendes perspektiv. Alle pointer underbygges med relevante elementer fra det forskel-
ligartede datamateriale, dvs. data hentet fra interviews, dokumenter og observationer.

2 Beskrivelse af ambulatoriet

2.1 Ambulatoriet skal veere "den rgde trad” der giver patienter en oplevelse af
tilknytning

Et generelt problem for patienter med primaer kraeft i hjernen i Danmark er at de bliver
diagnosticerede, opererede og modtager behandling pa flere forskellige afdelinger og syge-
huse fordi de navigerer mellem specialafdelinger med specialkompetencer: neurokirurgi ét
sted, neurorehabilitering et andet sted og kemo- og stralebehandling et tredje sted. De fle-
ste af disse forlgb pa specialafdelinger er kendetegnet ved at de markerer nogle afgarende
og kritiske perioder i patientens liv.

Efter udskrivning kommer der for langt de fleste patienters vedkommende nogle svee-
re efterforlgb: falgesygdomme, forveerringer af symptomer eller svaere bivirkninger ved de
mange medicinske praeparater de far. For rigtig mange patienter med kraeft i hjernen i Dan-
mark betyder det at de gang pa gang skal i kontakt med forskellige fragmenter af sundheds-
vaesenet: skadestuer, medicinske modtageafdelinger og dermed nye laeger og nye sygeple-
jersker. Det betyder samtidig at de rigtig tit skal fortzlle deres historie om en svaer og
dadelig hjernekraeft igen og igen til helt nye ansigter, der stiller de samme spgrgsmal.

Det problem genkendte N48 blandt deres patienter, og det problem forsggte N48 at
imgdekomme bl.a. ved at oprette et ambulatorium, det sédkaldte Tumorambulatorium, som
skulle udggre en rad trad i patientforlgbet.

Ambulatoriets mal er at patienter med sa svaer en diagnose bliver tilknyttet ét sted, fx
det sted de har veeret indlagt efter operation som de kender rigtig godt, hvor personalet
kender dem og hvor de trygt kan henvende sig ved forveerring af symptomer osv. Hvor de
kan fortzelle hvad der er sket siden sidst frem for hvad der er sket fra A-Z og hvor de bliver
hilst velkommen med navns navnelse og en bemaerkning om “godt at se dig igen” eller
"hvor er det lzenge siden...”. Det var tanken med Tumorambulatoriet.

2.2 Tumorambulatoriet kan ikke evalueres uafhaengigt af tiloud om Aben Kontakt
N48 har samtidig et tilbud om Aben Kontakt. Det tilbydes alle patienter der udskrives fra
N48 og som har faet konstateret kraeft i hjernen. Aben Kontakt betyder at patienter udskri-
ves med et telefonnummer direkte til afdelingen som de altid kan ringe pa hvis der opstar
problemer der har med deres tumordiagnose at gere. Kontakten til Aben Kontakt og ambu-
latoriet sker telefonisk over den samme linje. Ved henvendelse vil personalet radgive, vejlede
og vurdere om der er brug for en genindlaeggelse. Ved henvendelse kan patienten i dag
0gsa fa en tid i ambulatoriet.
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Aben Kontakt fandtes allerede inden dette udviklingsprojekt blev sat i vaerk. Den farste un-
dersggelse af muligheder for brugerinddragelse viste imidlertid at mange patienter dengang
ikke vidste at de havde tilbuddet.

2.3 Ambulatoriet som samtalegenre

Ambulatoriet er ikke en ny teknologi eller en ny lgsningsmodel i sundhedsvaesenet. Faktisk
er ambulatoriet et meget klassisk og velkendt format — i seerdeleshed for personalet men
ogsa for en del patienter, fx kronisk syge som har gaet til kontrol eller opfglgning i et ambu-
latorium.

Et ambulatorium er med andre ord et rum hvor patienter indkaldes med en eller anden
regelmaessighed til kontrol/opfalgning/samtale hos en laege og sygeplejerske. Samtaler i
ambulatorier adskiller sig fra samtaler i sengeafsnit og akutmodtagelser ved altid at veere
planlagte samtaler hvor patienten far en indkaldelse. Det giver en vis form for forudsigelig-
hed og genkendelighed.

Et ambulatorium indbyder derfor til lidt mere kendskab, lidt mere relation mellem pa-
tient og personale og lidt mere kontinuitet idet patienten kan anmode om at tale med den
samme laege naeste gang.

For at forsta behovet for et ambulatorium og den kontekst det skulle passe ind i, vil vi
kort beskrive N48.

2.4 Ambulatoriet pa N48

N48 er et akut alment neurologisk afsnit der udreder, behandler og plejer patienter med
symptomer og sygdomme i nervesystemet. Udsnittet af neurologiske patienter er derved
bredt, men en stor gruppe patienter er indlagt med hjernetumorer og ALS. N48 har samtidig
en akutfunktion som betyder at der er et konstant og jeevnt flow af patienter pa trods af
nogle patienters laengere indlaeggelser. | gennemsnit plejer og behandler personalet pa N48
omkring 16 indlagte patienter og har Igbende kontakt med lige knap 30 ambulante patien-
ter.

N48 ledes af en overlzege og en afdelingssygeplejerske. Den samlede personalegruppe
inklusive laeger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter og laegesekretaerer bestar her
af omkring 25 personer. Pa trods af at sygehusvaesenet de seneste ar oplever personalened-
skaeringer, har personalegruppen pa N48 veeret forholdsvis stabil med fa udskiftninger og
mange gennemgaende personer.

N48 har udvalgt et treklever-team bestaende af en sygeplejerske, en social- og sund-
hedsassistent og en overlaege til at varetage det primaere ansvar for ambulatoriet. Deres
opgave bestar i at koordinere, afholde og afsaette tid til ambulatoriesamtaler. Som oftest
indkalder sekretaeren de ambulante patienter til samtale pr. brev. Men patienter og pare-
rende har ogs& mulighed for selv at kontakte ambulatoriet via N48's telefonlinje (Aben
Kontakt). Pa den made er bade sekretaerer og det gvrige plejepersonale indblandet i ambu-
latoriet og har et faelles ansvar her.

To typer af patientgrupper er tilknyttet ambulatoriet pa N48. Den ene (mindre) gruppe
bestar af patienter med primaer kraeft i hjernen som henvises fra Rigshospitalet med henblik
pa rehabilitering. Den anden gruppe af patienter er tilknyttet N48 i kraft af at de tidligere
har veeret indlagt pa afsnittet.

De patienter der har veeret indlagt pa N48, bliver ud fra en individuel vurdering ind-
kaldt til kontrolbesag i ambulatoriet hos overlaegen cirka 1-2 maneder efter udskrivelse og
herefter gennemsnitligt hver 3. maned eller efter behov.
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3 Tilbud om ambulatoriet aandrer
patientpopulationen og personalets
arbejdsmiljo

3.1 "Vi har faet flere tunge patienter, og vi har faet mere travit”

Til forskel fra far ambulatoriet blev oprettet, far alle Glostrup Hospitals patienter med diag-
nosticeret eller mistaenkt kraeft i hjernen tilbudt Aben Kontakt og tilknytning til ambulato-
riet pa N48. Det er en stor forandring fra dengang DSI i 2008 beskrev forholdene pa N48.
Dengang blev kun patienter der efter operation pa Neurokirurgisk Afdeling H blev indlagt pa
N48, tilbudt Aben Kontakt, mens de patienter der blev udskrevet direkte fra Afdeling H ikke
fik det. Dengang var patienter med primaer hjernetumor ogsa spredt over flere neurologiske
afsnit.

| den mellemliggende periode har Neurologisk Afdeling besluttet at henvise alle pa-
tienter med primaer hjernetumor til N48 sa de alle kan fa glaede af ambulatoriet. Samtidig
har man faet flere patienter til vurdering for rehabiliteringsmuligheder som konsekvens af
kraeftpakke 3. Den forandring har ogsa konsekvenser for medarbejdernes arbejdsmiljg. Som
de selv understreger, betyder det at de har faet flere tunge patienter som kraever mere af
dem psykisk.

Det snakkede vi om da ambulatoriet startede: Her er blevet meget mere tungt bade fysisk og
psykisk for plejepersonalet. Fordi mange af de tumorpatienter vi har... pa et eller andet tids-
punkt, sa er de blevet sa darlige at de ikke kan ga eller st og skal have hjeelp til at komme
pa toilettet osv. Og hvis du sa har 4 af dem i din gruppe og du star ene menneske fordi der
var bare ikke flere den dag, sa har du rigtig travit. S& pa den made synes jeg at vi har faet
mere arbejde. (Personale, N48)

Ambulatoriet giver nye ansvars- og arbejdsopgaver til de sundhedsprofessionelle som er
saerligt tilknyttet funktionen:

Nar man skal felge op pa noget med ambulatoriet hvor jeg taenker: “Jamen, jeg har jo stadlig
mit arbejde ved siden af”. Det er jo ikke sadan at jeg far at vide: “Tag du dig bare et par timer
til at fa arrangeret alt muligt”. Det er jo imellem noget andet man leber rundt. Sa pa den
made synes jeg godt at jeg kan meerke det. Pludselig skal jeg veere den der skal have fulgt op
pa nogle ting og diktere nogle ting og noget der skal skrives i journal osv. Sddan nogle ting
som jeq ikke har veaeret vant til at skulle gere fer. (Personale, N48)

P& nuvaerende tidspunkt er der ikke blevet tilfgjet flere ressourcer pa N48 i form af mere
personale eller lignende, og det interviewede personale oplever at det kan vaere svaert at
passe ambulatoriet ind i det gvrige arbejde pa afsnittet. Bade for de som arbejder i ambula-
toriet og for det personale der skal tage telefonen, videregive beskeder og daekke vagten
nar de andre gar fra til samtaler i ambulatoriet.

Pa den positive side oplever personalet at ambulatoriet i hgjere grad giver dem mulig-
hed for at fglge patienten lidt mere og hgre hvad der sker i perioden mellem at patienten
bliver udskrevet med Aben Kontakt, og til at de henvender sig igen og evt. bliver indlagt. Nar
de har telefonisk kontakt med dem eller jaevnlige samtaler i ambulatoriet, oplever personalet
0gsa en form for kontinuitet som ikke var der helt pa samme made far. P4 den made oplever
de at de gar “en lille forskel” for patienten. Personalet taler om at ambulatoriet og den dbne
kontakt fungerer som en slags sikkerhedsnet for nogle patienter. De oplever at de fleste
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patienter og pararende saetter stor pris pa deres arbejde og kommer med positiv feedback.
Men det modsatte kan ogsa veere tilfaeldet isaer nar de pargrende er rigtig pressede og fru-
strerede over at deres kaere skal dg.

3.2 Supervision er godt for personalets trivsel og smitter af pa kommunikationen
med patienter og pargrende

Personalet pa N48 fik tilbud om et supervisionsforlgb i foraret og sommeren 2010 hvor de
kunne vende svzere problemstillinger og hente redskaber til at handtere de flere tunge (tu-
mor) patienter som ambulatoriet har bragt med sig. De er glade for supervisionen, og ifalge
personalet har den haft nogle kaerkomne sideeffekter. Nogle af supervisionens vaesentlige
funktioner kommer til udtryk i citaterne her fra en fokusgruppe med plejepersonalet pa
N48:

Det har vaeret mere et frirum til at tale om de forleb som bare traekker teender ud. Det er jo
smadder hardt at blive sa involveret i en familie som man maske har fulgt i en 2-3 ar, og lige
pludselig er det ved at ebbe ud og der er ikke mere at gare. Sa er der nogle pararende der
er rigtig sveere at handtere, og patienter der er sveere at handtere. Svaerere end andre. Det er
tit de forlab der fylder meget. (Sygeplejerske 4)

De parerende har fyldt rigtig meget under supervisionen. De er jo dybt frustrerede og langt
ude i krise over at deres kaere nu ligger der. Det er jo tit yngre mennesker vi har liggende. Og
det kan vi jo sagtens forsta. Og det de ser, er at de ikke synes vi hjeelper som de gerne vil
have. Og sa stiller de enorme spargsmal, og de stiller enormt store krav, og det synes de jo
ikke selv. Det synes vi, og sa er det om at stille det helt store tandpastasmil frem og veere til
stede uden at gi’ helt op og kaste handkleedet i ringen. (Sygeplejerske 2)

Man skal ogsa finde sig i flere ting (enighed). Nar nu vi taler om parerende. Det er jo det vi
preecis bruger supervision til. | dag er det jo heller ikke meerkeligt, hvis der er pararende der
kan finde pa at sige til dig at du er en idiot. Eller: “Du ger ikke det der er bedst for min kone”
eller kalder dig for en keelling. Det har jeg da pravet. Altsa, det er ikke unormalt i dag, fordi
det mé man gerne. Oqg vi er opleert til, at det skal vi rumme, og vi skal containe deres krise,
og Vi skal bare tage i mod. Og der gar faktisk tit rigtig lang tid fer vi saetter en greense og
siger: "Jeg vil gerne have at du taler paent til mig”. Og det er blandt andet det vi bruger su-
pervision til. Fordi dem har vi; de der parerende der bare ikke er nemme at arbejde sammen
med. Og de synes jo det samme om os. (Sygeplejerske 4)

Men vores fokus er jo patienten. Det er alfa og omega. Og sa er der ogsa de parerende. Men

det er rigtig sveert at skulle rumme 7 darlige patienter og 7 darlige patienters parerende der

alle sammen stiller de samme krav. Jeg synes det er det vi bruger supervision til.
(Sygeplejerske 4)

Personalets fortaellinger viser, at supervisionen har haft en afsmittende effekt pa kommuni-
kation med pararende og patienter. De fortzller at de netop henter styrke i supervisionen til
at blive bedre til at tackle kommunikation i de svaere situationer. De far redskaber til at
rumme patienters og pargrendes krise og de dertil hgrende frustrationer som ind i mellem
gar ud over personalet.

Den forandring som personalets oplevelse af supervisionen fortzller om, er blevet ef-
terlyst gennem mange ars kritiske blikke pa sygeplejefaglighed (5). Det er en vaesentlig for-
andring der kan komme noget godt ud af: fx en mere professionel konfliktforebyggelse og
-handtering. Supervision bliver en ventil for personalets frustrationer som i mindre grad bli-
ver vendt tilbage mod patienter og pargrende i det direkte made, og det gavner kommuni-
kation. Personalet samler frustrationerne sammen og bruger hinanden og redskaberne til at
tackle dem i fzellesskab. Det gavner kollegialiteten. Det styrker dbenheden internt blandt
kolleger og ger det svaere, det problematiske, konflikter, negative fglelser osv. legitimt.
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4 Ambulatoriet implementeres smidigt
fordi det la=gger sig op ad kendte
former for organisering af det
daglige arbejde

I en velfungerende og smidig organisation er det oftest relativt smertefrit at saette nye tiltag
i veerk — for sa vidt de nye tiltag passer ind i den eksisterende struktur og arbejdsorganisation
(6,7). | forandringsteorien er det velkendt at flere sma forandringer er hurtigere og nem-
mere at implementere end en stor forandring (8,9). Store forandringer kraever som regel
komplet gentaenkning af bade struktur og indhold. P& N48 valgte man at implementere en
velkendt samtalegenre eller teknologi, nemlig ambulatoriet. Det har overordnet betydet at
det er gaet relativt hurtigt og nemt med implementeringen.

|
Fire forhold har haft szerlig betydning for den smidige implementering:

1. Afsnittet har haft en struktureret arbejdsorganisering i forvejen som det var nemt at
laegge en struktureret ambulatoriefunktion ind i.

2. Afsnittet har i forvejen kendt det at have et ambulatorium i sengeafsnittet fordi de
0gsa har et ALS-ambulatorium.

3. Afsnittet har en teamorganisering som man har valgt at kopiere over i ambulatoriet.

4. Afsnittet har en lille fast personalegruppe.

4.1 Ambulatoriefunktion i sengeafsnit er velkendt i N48

N48 har gennem 7 ar kert et ambulatorium for ALS-patienter. Personalet har vaeret meget
glad for ordningen som har gjort det muligt for dem at bygge deres pleje pa kendskab til
patienten fra den indledende indlaeggelse til det terminale forlgb. De understreger hvordan
ALS-ambulatoriet har vist dem betydningen af at patienterne har et sted hvor de er kendte,
deres historie er kendt og hvor de derfor slipper for at genforteelle deres traumatiske historie
hver gang de har behov for hjelp.

Nar tumorpatienter efterspgrger mere kontinuitet og kendskab (1), fremtraeder ambu-
latoriet som en oplagt lasning for personalet pa N48 baseret pa deres erfaringer med ALS-
ambulatoriet. Det var oven i kabet en funktion afdelingssygeplejersken havde gnsket alle-
rede inden dette udviklingsprojekt blev sat i gang.

Saledes harmonerede skabelsen af et tumorambulatorium med genkendelige pro-
blemstillinger, kendte lgsningsformer og eksisterende interesse fra ledelsesside.

4.2 Velkendt teamorganisering

N48 tilrettelaegger deres arbejde ud fra en tredelingsstruktur hvor afsnittets plejepersonale i
dagvagterne er fast opdelt i 3 grupper (A, B og C). Grupperne er repraesenteret med en
farvekode men inddeles pa tvaers af patientkategorier. Alle patienter som indlaegges pa N48,
bliver tilknyttet én af disse 3 grupper. Herved bestar hver gruppe af faste samarbejdspart-
nere, og det star samtidig klart hvilke patienter man som personale har ansvaret for.

Denne organisering af hverdagens arbejde synes at have haft afsmittende effekter pa
ambulatoriets organisering. Ambulatoriet styres primaert af ét fast ansvarligt team. Samar-
bejdstanken er her overfart fra afsnittet som helhed til ambulatoriet som enhed. Personalet
synes vant til at videndele om patienter i en relativt lille og fast personalegruppe. Det mal har
den ansvarlige sygeplejerske og tilknyttede sosu-assistent ogsa for ambulatoriet. Selvom de
ikke er der helt endnu:
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Vi har ikke s& god en rytme endnu. Fx har vi ikke hver vores (faste) patienter i ambulatoriet.
Det kunne veere rigtig smart hvis vi kendte patienterne bedre. Problemet er bare at det ikke
ville kunne haenge sammen rent vagtplanlaegningsmaessigt hvis vi karte vores egne patient-
forlab. Derfor er vi ssmmen om de patienter der nu engang kommer nar de kommer uplan-
lagt, men de samtaler som bliver planlagt — der kan vi bedre leegge dem pa de dage hvor vi
ved vi er der. (Sygeplejerske 2)

De foreslar begge at skabe en mere systematisk videndeling mellem ambulatoriets ansvarli-
ge parter sa som udarbejdelse af et samtaleark i patientjournalen med plads til bl.a. at skrive
mere personlige forhold ned om patienten, sa begge ambulatorieansvarlige altid har den
samme viden om alle patienter ogsa selv om de ikke var med ved sidste samtale.

Organiseringen i mindre teams fordrer videndeling — men giver ogsa muligheder for
starre kendskab og kontinuitet til den enkelte patient (10). Saledes benytter N48 med team-
organisering af ambulatoriet en lgsning som er kendt for dem selv — og som samtidig er
kendt som nyttig for at na det overordnede mal: mere kendskab og kontinuitet.

4.3 En lille fast personalegruppe

Sidst men ikke mindst er personalegruppen relativ lille. Det har muliggjort at alle kunne veere
involveret ved behov selvom ambulatoriefunktionen formelt set er begraenset til nogle fa.
Den ansvarlige sygeplejerske fortaeller:

De far tilbudt samtale — som regel en maned efter de er udskrevet og sa igen hver 3. maned
hvis der er behov for det. Oqg ellers kan de ringe ind og tale med os til enhver tid. Nar de
ringer, behaver de ikke kun at tale med enten NN (ansvarlig i ambulatoriet) eller jeg (ansvar-
lig i ambulatoriet), de kan sagtens tale med en af de andre der nu er pa arbejde. Hvis det
handler om indlseggelse og vi alligevel er pa arbejde eller hvis overleegen (ansvarlig i ambula-
toriet) er her, sa bliver der som regel lige kaldt pa en af dem: “Ved du noget om den her
patient som vi ikke ved?” (Sygeplejerske 2)

I den lille faste personalegruppe er der saledes gode muligheder for videndeling. Samtidig er
personalet selv af den opfattelse at N48 leverer en hel del kontinuitet i form af relativt fast
personale. Personalet forteeller at de jaevnligt far positive tilbagemeldinger fra patienter der
er imponerede over at mgde kendte ansigter nar de vender tilbage til afsnittet — ogsa 6
maneder efter de er blevet udskrevet som citatet fra en sygeplejerske her vidner om:

Det er faktisk ikke leenge siden der var en pararende der sagde til mig at hun var imponeret
over at det var over et halvt ar siden de havde vaeret indlagt sidst, og at det var det samme
personale der stadig var her. Det er der ikke nogen der har nsevnt over for mig ellers. Det er
bare sadan en selvfalge, men de havde veeret pa mange andre afdelinger hvor de ikke kend-
te personalet, og hvor de ikke syntes de sa de samme mennesker igen. Her, der er det sédan
at afdelingen er relativt lille. Vi er jo ikke en flok pa 60. Vi er jo max. 20. Sé det er de samme
ansigter man ser nar man kommer aret efter. Det giver maske ogsa noget tryghed — det at
Jeg maske kan huske dig fra sidst... (Sygeplejerske 3)

Igen synes personalet at fremhzeve eksisterende og velkendte karakteristika ved egen afde-
ling som en god lgsning pa patienternes behov for kontinuitet og kendskab.

Samlet set synes implementeringen af tumorambulatoriet at have vaeret relativ nem af
ovennavnte grunde. Hvis man skal pege pa omrader hvor ambulatoriet mgder sine be-
graensninger, er det maske netop i den smidighed og i den and af velkendthed hvormed det
er blevet implementeret. Som vi skal se senere, er implementeringen af ambulatoriet fore-
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gdet sa smidigt og ubemaerket at de patienter og pargrende vi kontaktede endnu er ret
uvidende om dets eksistens.

5 Patienter og pargrendes brug af
og erfaringer med ambulatoriet

Patienternes og de pararendes oplevelser af N48 er grundlaeggende meget forskellige. Det
handler selvfglgelig om at ingen patientforlgb er ens, og om at ingen mennesker er ens.
Men det handler ogsad om at de patienter vi har talt med har vaeret meget forskellige steder
i deres forlgb. Nogen har veeret terminale, nogen har veeret i en positiv fase hvor der var
plads til hab. Nogen patienter har haft en kort, et langt eller slet ikke noget indlaeggelsesfor-
lob pa N48 fordi de er blevet henvist til ambulatoriet fra Rigshospitalet. Derfor er der ogsa
helt selvfalgeligt forskel pa hvilke betydninger patienterne og de pargrende tillaegger ambu-
latoriet.

Dette kapitel er en kondensering af de mange variationer og nuancer som patienter og
paragrende har formidlet i lgbet af den lille interviewundersggelse der ligger til grund for
evalueringen. Med de begraensninger det medfarer.

5.1 Er der et ambulatorium?

Nar man sparger til patienternes kontakt med N48 og til hvordan de bruger afsnittet, begyn-
der patienter og pargrende automatisk at fortaelle om ordningen Aben Kontakt mens ingen
uopfordret naevner ambulatoriet. Spgrger man direkte til om de har stiftet bekendtskab med
et ambulatorium pa N48, sa er de fleste uforstaende. Men de fortaeller uopfordret at de har
veeret til samtaler og kontroller hos en laege og evt. en sygeplejerske. De er med andre ord
ikke vidende om at de er tilknyttet Tumorambulatoriet. Det viser dette eksempel fra et inter-
view med en pargrende:

Interviewer: Har du hert om at der skulle veere et ambulatorium pa N48? Snakkede | om,
hvad du havde lyst til at hjselpe med?

Pargrende: Nej, altsa ikke ud over at jeg mener at jeg har set et skilt. Eller hvad? Et ambula-
torium? For mig lyder det som om det er noget ambulant behandling — er det det?

Interviewer: Ambulatoriet pa N48 er oprettet som et sted man kan komme og fa en sam-
tale med en laege og en sygeplejerske.

Pargrende: Ja, ja men jeg har gjort det at jeg har ringet til det her telefonnummer (viser i sin
patientmappe) og har faet en tid osv. Men er “nn overleege” en del af det ambulatorium?

Interviewer: Ja det er han. Du siger at du maske har set et skilt. Har du ogsé set en folder evt.?

Pargrende: Nej, men altsa fordi vi har en staende indleeggelse (Aben Kontakt), s& har vi jo
allerede en kontakt med hospitalet. Og vi har yderligere set det 2 eller 3 gange at den kon-
takt virker. Og det var egentlig det vi havde behov for. Da jeg ringede for en maneds tid siden
til afdelingssygeplejersken med nogle spargsmal til min kones medicin, sa siger hun — og det
overraskede mig: “Vi skal finde en tid til jer sa | kan komme ud til en samtale”. Det er da flot.
Uden at man har bedt om det.

Citatet viser ogsa at selv om manden ikke er bevidst om at der er et tilbud der hedder et
ambulatorium pa N48, sa virker systemet efter hensigten. Manden oplever at der er nem
adgang. Nar han ringer, bliver han genkendt, far hjeelp, bliver tilbudt en samtale osv. Med
andre ord viser citatet at bade ordningen om Aben Kontakt og tilbuddet om ambulatorium
i form af samtaler som bade de parerende og personalet kan tage initiativ til, fungerer i
praksis.
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Eksemplet udtrykker en ret typisk oplevelse af ambulatoriet blandt de interviewede (uanset
om de er bevidste om dets eksistens) — en oplevelse af ambulatoriet som en naturlig forlaen-
gelse af tilbuddet om Aben Kontakt. De interviewede patienter og pargrende som har vaeret
indlagt pa N48, er stort set enige om at tilbuddene om Aben Kontakt (og ambulatoriet) har
betydet en starre tryghed, felelse af kendskab og tilhersforhold. Og at muligheden for ogsa
at kunne mades ansigt til ansigt og ikke bare vende problematikker over telefonen er be-
tryggende.

5.2 Ambulatoriet har vaeret med til at gore tilbuddet om Aben Kontakt til en
succes

Jeg har sédan en aben indlaeggelse til Glostrup. Sa hvis jeg vil noget, kan jeg bare ringe.
Ogsa midt om natten. Sa kan jeg bare komme derud. Det synes jeg er imponerende.
(Patient)

Sa har vi det der hedder en akut seng. Eller en staende indleeggelse eller hvad man kalder
det. (Pararende)

Da vi kom hjem var vi jo lykkelige over at hare til pa Glostrup. (...) Vi sluttede af med at 13
den der abne indlaeggelse sa vi vidste at vi ikke skulle igennem egen leege hvis der blev
noget. (Pararende)

Hvis min mor bliver dérlig eller jeg faler at jeg ikke magter mere og hun ikke magter mere,
sa var der altid en seng til min mor ude pa Glostrup. Sa vi tilherer stadig Glostrup.

(Pararende)

N48 har i en &rraekke haft et tilbud om Aben Kontakt som vi naevnte indledningsvist. Tilbud-
det gaelder alle patienter der udskrives fra N48 og som har faet konstateret kraeft i hjernen.
Aben Kontakt betyder at patienter udskrives med et telefonnummer direkte til afdelingen,
som de altid kan ringe pa hvis der opstar problemer der har med deres tumordiagnose at
gere. Kontakten sker her telefonisk over den samme linje som til ambulatoriet. Ved henven-
delsen vil personalet radgive og vejlede og vurdere om der er brug for en genindlaeggelse.

Det interessante ved tilbuddet om Aben Kontakt er at det var et ret ukendt tilbud
blandt patienterne i 2008 da DSI gennemfarte det farste empiriske studie. De fzerreste vid-
ste at de havde denne mulighed varigt og ikke kun de farste uger efter udskrivelsen. Og de
oplevede det utrygt at de fik en tilfeeldig i reret nar de ringede.

Personalet fortzeller os om de justeringer de har gjort undervejs: Farst oprettede de en
fast telefontid 2 dage om ugen i et seerligt tidsrum. Efter en pravetid matte de konstatere
at patienterne ikke brugte tiden. Der var stort set aldrig nogen der ringede i telefontiden.
Derimod ringede telefonen pa alle mulige andre tidspunkter. Derfor besluttede personalet
at opgive telefontiden og til gengzeld have dagntelefon som principielt kan besvares af alle
medarbejdere, men nar patienter ringer ind og forteeller at de er i ambulatorium hos den
eller den sygeplejerske, sa forsgger personalet sa vidt muligt at tilkalde den pagaeldende
sygeplejerske. Hvis ikke hun er i naerheden sparger personalet om patienten har behov for
at den specifikke sygeplejerske ringer dem op nar det er muligt. P4 den made har man img-
dekommet den oplevelse patienter og pargrende havde i 2008.

| denne evaluering er det kommet frem at patienter og paraerende i dag er meget be-
vidste om at de har mulighed for at benytte den abne kontakt, at de er meget glade for den,
faler starre tryghed ved udskrivelse i kraft af den ordning og at de benytter den efter behov.
Et andet lige sa vigtigt resultat af interviewundersagelsen er at patienter og pargrende i dag
har meget sveert ved at skelne mellem de to tilbud: Aben Kontakt og ambulatoriet.

Meget tyder pa at N48 har opnaet det de oprindeligt tilstraebte med tilbuddet om
Aben Kontakt og ben indlaeggelse gennem oprettelsen af et ambulatorium. Hvis man ser
pa forandringerne i samspillet mellem patienter, pargrende og personale siden DSI's empi-
riske studie og frem til i dag, er det tydeligt at ambulatoriet har bidraget til at tydeliggare
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tilbuddet om dben indlaeggelse, muligheden for tilknytning og tilherssted. Helt konkret ogsa
ved at ambulatorielaegen minder patienter og pargrende om at de har en dben indlaeggelse.
Det skal bemaerkes at det patienter og pargrende vaerdsaetter, er muligheden for at de
selv kan henvende sig nar de har brug for det. Et ambulatorium med faste tider opfylder i
virkeligheden ikke det @nske. Det synes paradoksalt at den faste ambulatoriestruktur med
indkaldelser har skullet til for at den behovsstyrede abne kontakt er kommet til at virke.

5.3 Fra mange skiftende laeger til én lsege man husker og kender ved navn
| det empiriske studie som DSI gennemfarte pa N48 i 2008, fremhaevede patienterne at de
havde mange forskellige laeger ind over deres forlgb — til stor frustration for dem.

| denne evaluering er det markant hvordan stort set alle patienter og paregrende taler
om én og samme laege pa N48. De omtaler ham med navns naevnelse, og de fortaeller at det
er ham der har vaeret laegen i stort set hele deres forlgb. Det er i hvert fald ham de husker.
Det er en stor forandring. Og den erfaring kan bl.a. tilskrives oprettelsen af ambulatoriet
hvor N48 har tilknyttet én fast laege og to faste plejepersonaler.

Det skal tilfgjes at enkelte patienter og pargrende som enten har haft forlgb der gar
helt tilbage til far undersggelsen i 2008, eller patienter der er blevet henvist fra Rigshospita-
let, har haft mindre positive oplevelser med kommunikation med laegerne pa N48. Fx fortael-
ler en pargrende som netop er ved at miste sin mand efter flere ars sygdom at laeger under-
vejs i deres forlgb har 1) frataget dem habet i samtaler om fremtiden og prognoser og 2)
veeret affeerdigende i forhold til spargsmal af mere privat/psykosocial karakter. Den kritik
haenger ogsa sammen med at der stadig er et stykke vej fer patienter, pararende og perso-
nale er enige om hvad det er for behov et ambulatorium skal imgdekomme.

6 Forskellige opfattelser af hvilke
behov ambulatoriet skal imode-
komme

Personalet, patienterne og de pargrende har vist sig at have forskellige opfattelser af hvilke
behov tumorambulatoriet skal imadekomme. Denne forskel haenger i hgj grad sammen
med de forventninger italesaettelsen af ambulatoriet former og de behov som personale,
patienter og pararende hver iszer gar til ambulatoriet med.

Patienter og parerendes forventninger

Patienter og pargrende bliver fgrste gang praesenteret for ambulatoriet ved patientens ud-
skrivningssamtale. Her fortaeller personalet lidt om hvordan det kommende ambulante for-
lzb vil tage form og om tilouddet om Aben Kontakt. Personalet udleverer som udgangs-
punkt her en folder om Tumorambulatoriet som ogsa er at finde pa sengeafsnittets gang. |
folderen star ambulatoriesamtalen beskrevet som et kontrolbesgg hvor patienten og den
paregrende har mulighed for at fa rddgivning og vejledning vedrgrende patientens kraeftsyg-
dom, herunder medicinske problemer, plejemaessige problemer som kontakt til hjemmesy-
geplejersken og belastende symptomer i forbindelse med kraeftsygdommen (Bilag 1). Cirka
1%2 maned efter udskrivelse hgrer patienten og den pargrende igen om ambulatoriesamta-
len via et indkaldelsesbrev fra ambulatoriet. Heri star: “Du indkaldes til kontrol i ambulato-
riet d. ...” Folderen og indkaldelsesbrevet betegner pa den made ambulatoriesamtalen som
et kontrolbesgg med fokus pa de medicinske og behandlingsmaessige aspekter af sygdom-
men.

Patienternes og de pargrendes forventninger til ambulatoriesamtalen bliver pa den
made formet af den italesaettelse af ambulatoriet som er i folderen og indkaldelsesbrevet,
og som patienterne og de pargrende kan koble til deres tidligere erfaringer om laegesamta-
ler.
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Nedenstaende er et enkelt og tilfzeldigt kig ind i en ambulatoriesamtale pa N48: Til stede er
en overlaege, en sygeplejerske, en patient og en pargrende og en praktikant fra DSI. Under
evalueringen har vi kun observeret denne ene samtale hvorfor den pa ingen made kan haev-
des at vaere repraesentativ. Men kombineret med den viden om samtalerne vi har hentet via
interviews med patienter, pargrende og personale, tegner der sig et mere generelt billede af
at de implicitte rammer for samtalen er med til at praege forventningerne til samtalen som
et mgde med laegen, samt hvilke spgrgsmal der stilles under samtalen — og til hvem.

QJEBLIKSBILLEDE

Laegen og sygeplejersken viser patienten og den pargrende ind pa det kontor hvor ambula-
toriesamtalen skal forega. Her saetter vi os ned om et rundt bord og alle er tavse, sidder og
kigger afventende pa hinanden. Efter nogle lange sekunder spgrger laegen: “N&, har du sa
nogle spargsmal du gerne vil have vendt?” Patienten svarer lidt overrasket om han bare skal
ga i gang hvorefter han traekker en pose frem der indeholder hans indkaldelsesbrev og hans
medicinaeske. Brevet indeholder fa saetninger om at patienten hermed indkaldes til kontrol
dags dato og at han bedes sige hvis tidspunktet ikke passer. Patienten laegger brevet og me-
dicinaesken pa bordet og begynder herefter at beskrive hvordan nogle af pillerne gar ham
skidt tilpas og at han gerne vil undga at tage nogle af dem ...

(Feltnote, fra observationer pa N48)

| den gengivne situation heefter vi os ved nogle saerlige traek ved interaktionen: 1) tavshe-
den, 2) laegens farste ord til patienten om hvad han selv har af spgrgsmal han gnsker at
vende, og 3) patientens forberedelse som bestar af en pose med indkaldelsesbrev og medi-
cinaeske.

Tavsheden kan veere strategisk og god fordi den kan give plads til at patient og parg-
rende kan komme til orde og t@ op lige sa langsomt. Men tavshed er bedst nar den opstar
midt i en samtale. Forudsaetningen for at tavshed farer til dbenhed og refleksion, er at for-
stdelsen for hvilken slags samtale vi har er til stede (11,12).

Feltnoten tydeligger at patient og pargrendes forventninger til samtalens art ligger i
trad med det som star i indkaldelsesbrev og folder om kontrol. Patientens forberedelse be-
star i at medbringe indkaldelsesbrev og en medicinaeske. Og han tager det frem da laegen
signalerer, at nu er der plads til hans spgrgsmal. Patienten spgrger saledes ikke om hvad som
helst. Han sparger til det som han forstar der er plads til inden for rammen af en kontrol.

Personalets forventninger

Personalet pa N48 udbygger imidlertid i praksis kontrolsamtalen med flere emner som ikke
er eksplicit kendt for patienten og den paragrende. Den ledende afdelingssygeplejerske for-
taeller: “Ambulatoriet er taenkt som en koordinerende, vejledende og radgivende enhed som skal
hjzelpe patienten og den parerende til at fa tid og rum til de mere sociale aspekter af tilvaerelsen.”
Pa den made tildeler hun ambulatoriet en samlende funktion for hele patientens liv og altsa
ikke blot en funktion som kontrolenhed.

Det plejepersonale som arbejder i ambulatoriet, udbygger ligeledes samtalen i ambu-
latoriet ved at laegge vaegt pa de mere sociale aspekter af patient og pararendes liv med
sygdommen. Adspurgt om hvad patienter og pararende sparger om i ambulatoriet, siger en
af dem: “Alt muligt ... altsé egentlig vil jeg sige at det for det meste er os der sperger. De kommer
bare fordi de har faet at vide at de har faet den her tid. S& det er mest os der bare harer dem
hvordan det gér. Og tit bliver det bare en snak om hvordan det sa gér i al almindelighed.”

Nar personalet oplever at samtalen i ambulatoriet tit bliver “en snak om hvordan det
sa gar i al almindelighed”, vidner det om en anden forventning til samtalen end den der
kommer til udtryk gennem folderen om ambulatoriet og indkaldelsesbrevet. Hvor patien-
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terne og de pargrende kan ga til samtalen med forventningen om et kontrolbesgg hos lze-
gen, oplever personalet i praksis at flytte fokus fra det rent medicinske til noget bredere og
mere socialt fokuseret hvilket haenger godt sammen med idealet om at arbejde mod bedre
kendskab, en rgd trdd og starre kontinuitet pa N48.

Personalets udbygning af samtalen betyder imidlertid at opfattelsen af hvad samtalen
vil og kan byde pa divergerer mellem personale og patienter og pargrende.

6.1 Patienter og pargrende eftersparger hjalp til det sociale

De ansvarlige sygeplejersker opfatter at Tumorambulatoriet er et rum hvor der er blevet
meget mere plads til de sociale aspekter i samtalen med patienter og pargrende. Omvendt
oplever nogle patienter at de savner plads til at tale om sociale emner under de her samtaler.
Fx savner nogle patienter at samtalen kan omhandle sygdommens indflydelse pa deres pri-
vate situation: fx om deres muligheder for at vende tilbage til et arbejde. Et andet eksempel
er at pararende kan savne at personalet sparger hvordan de har det i alt det her. Flere forteel-
ler at de aldrig har oplevet at personalet har spurgt hvordan de havde det i al almindelighed
— ud over selvfalgelig til patientens helbredsmaessige tilstand.

De forskellige oplevelser af ambulatoriet handler blandt andet om at personalet pa den
ene side og patienter og deres pargrende pa den anden side har forskellige opfattelser af
hvad 'det sociale’ er. Hvor personalet beskriver ‘det sociale’ som de forhold der har med
behandling og hjemmepleje at gare, handler det for patienterne mere om forhold vedrg-
rende handtering af deres private situation.

Her er et eksempel pa at nogle pargrende som har vaeret igennem lange og barske
forlab med mange personlige omkostninger opfatter samtalen i ambulatoriet som ren og
skaer faktuel og informativ. De konstaterer at der ikke er plads til at diskutere hvordan man
tackler mere private emner og udtrykker at de har savnet det sociale aspekt:

Det var leegesamtaler ja, og de har mest baret praeg af et samleband, vil jeg sige. Det var
tydeligt at der var sat tid af, altsa 10-15 minutter pa N48 pa ambulatoriet, hvor der sad en
leege — som i avrigt var rigtig flink. Han har vist os scanningsbilleder og forklaret og veeret
ganske informativ.

Grunden til at vi overhovedet gad komme, for at sige det sadan, var at min mand fik taget
de her scanninger hvor de holdt @je med hvordan svulsten udviklede sig. Det havde vi en
kraftig interesse i. Og sa havde jeg det sadan at sa matte vi tage de her samtaler med. Fordi
bortset fra det faktuelle hvor vi fik forklaret og tolket pa scanninger og forklaret hvad det ene
og det andet betad og hvor man kunne se hvad, sa fandt vi ud af at det jo ikke har baret
preeg af hvordan vi kunne tackle vores private situation eller hvordan vi bedst kunne ge-
beerde os i forhold til at holde sygdommen i skak.

Hver tredje maned blev der foretaget en scanning, og efter den scanning havde vi en leege-
samtale hvor vi fik at vide hvordan scanningen sé ud. Hvis min mand havde haft spergsmal a
la det her med hvornar han kunne komme pa arbejde, sa har der ikke rigtig veeret plads til
det.

Det er nok det sociale aspekt jeg har savnet lidt. Du er i en total perverteret situation nar du
far sadan en diagnose fordi alle og enhver ved, at lige preecis hjernekreeft ikke lige er til at
reparere pa. Du kan maéske forleenge livet, men du kan aldrig blive rask.

Der kan man sige at der er nogle konkrete laegefaglige ting som bliver gjort, operation og
kemoterapi fx, men hele det sociale aspekt i det det glemmer man totalt.
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Denne paragrendeoplevelse er ikke specielt repraesentativ for de interviewede, men der hvor
de gvrige patienter og paragrende har vaeret ret enstemmige, er netop som sagt opfattelsen
af samtalen som primaert en laegesamtale om fakta og information om medicin og behand-
ling, og mindre om de mere personlige eller eksistentielle problemstillinger som falger med
sygdomsforlgbet.

De forskellige oplevelser af ambulatoriet er pa den made ikke kun et udtryk for forskel-
lige opfattelser af det sociale, men samtidig et udtryk for de forskellige forventninger og
rammer omkring samtalen som henholdsvis personale og patienter og pargrende oplever.
Uden eksplicitte aftaler om hvilken slags samtaler det er meningen vi skal have i ambulato-
riet og med forskellige forventninger og behov til mgdet, gar personale og patienter forbi
hinanden.

Forbedringer

Kommunikation i ambulatoriet kan forbedres hvis rammerne for hvad ambulatoriet kan og
ikke kan tilbyde er meget mere eksplicitte. Det er nemlig langt fra sikkert at ambulatoriet
kan eller skal rumme det sociale aspekt i den pargrendes forstaelse af det sociale. Men flere
undersggelser af patient- og pararendeoplevelser kan konstatere at der er en vedvarende
efterspargsel efter ‘det sociale aspekt’ (13,14) som sundhedsprofessionelle ma forholde sig
aktivt til og sikre sig at de far meldt klart ud i forhold til, sdledes at patienter og pargrende
ved hvad de kan forvente sig af et givent samtalerum.

En kontrol i ambulatoriet giver en saerlig forventning og en szerlig rollefordeling hvor
patienten er modtager af laegens faglige viden. Vi ved fra anden forskning at patienter og
pargrende gerne indtager de roller som henholdsvis aktive og passive som de bliver stillet til
radighed (15). Hvis patienter skal ga ind i nye aktive patientroller, skal disse ikke bare stilles
ubemaerket til rddighed, de skal ogsa bogstavelig talt skaeres ud i pap. Patienterne skal ggres
opmaerksom pa de nye mulige roller. Det ville i det her tilfaelde vaere godt at gare fx i indkal-
delsesbrevet sa patienten allerede her blev opmaerksom pa at ambulatoriet var et anderledes
tilbud end det patienten allerede kender sa godt: en laegesamtale eller en kontrol.

Med en bredere forstaelse af hvordan man kan skabe kendskab og kontinuitet gen-
nem ambulatoriet, kunne man abne op for en mere aktiv patient- og pargrenderolle. Det
som den ansvarlige sygeplejerske opfatter som ‘en snak om hvordan det gar i al almindelig-
hed’, kunne blive en fokuseret samtale om de problemer som er stgrst for patient og parg-
rende hvis patient og paregrende blev forberedt pa samtalens art og de muligheder de havde
for at stille spgrgsmal af en seerlig slags.

Vi kunne forestille os et andet scenarie hvor formalet som formuleret af afdelingssyge-
plejersken ogsa var klargjort for patienten, og hvor patienten allerede i indkaldelsesbrevet
havde modtaget en kort dagsorden for mgdet der fx kunne se sadan ud:

Dagsorden for samtale i ambulatoriet pa N48

. Hvordan er det gdet siden sidst?

. Hvad er mine bekymringer?

. Hvad er mine spgrgsmal til laegen?

. Hvad er mine spargsmal til sygeplejersken?

. Hvad er leegens og sygeplejerskens spargsmal til mig?
. Evt.

o Ul WN =

| dette scenarie indledes samtalen af sygeplejersken som fortaeller hvad der skal ske i samtalen.
| det scenarie kommer patient og pargrende forberedt pa hvad der skal ske. Og tavshed kan
derfor bruges konstruktivt til at give patient og pargrende plads til abenhed og refleksion.
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7 Ambulatoriets fremtid og
baeredygtighed

Som allerede beskrevet har ambulatoriets implementering har vaeret gnidningsfri. For at leve
fuldt op til dets potentiale er der behov for et eksplicit udviklingsarbejde i forhold til at skabe
tydeligere rammer for kommunikationen i selve samtalen.

Ambulatoriet er allerede i drift. Det har ledelsens bevagenhed og interesse. Pa den
made er det baeredygtigt og et eksempel pa at sma positive forandringer kan skabes nedefra
med ledelsesopbakning og relevans. Det er ogsa et eksempel pa at positive forandringer kan
skabes ved at bygge oven pa noget velkendt. Ambulatoriet har skabt @get kontinuitet og
tryghed — ved at hjzelpe med til at ggre det tydeligt for patienterne at de altid kan ringe
fordi de har en Aben Kontakt-ordning. Ambulatoriet og de eksisterende elementer og erfa-
ringer pa N48 har kunnet understgtte og bestyrke hinanden.

Ambulatoriets fremtidige relevans afhaenger imidlertid i hgj grad af forhold som ligger
uden for afsnittet. Omstruktureringer af den samlede behandling af hjernetumorpatienter er
afgarende for om det i fremtiden vil give mening at have et ambulatorium tilknyttet N48.

7.1 Omstruktureringer spaender ben for ambulatoriets funktion som “en rgd trad”
i forlgbet

De seneste starre omstruktureringer i sundhedsvaesenet med omrokeringer af specialer og an-
svarsomrader har haft betydning for ambulatoriets funktion pa N48. | forbindelse med kraeft-
plan 3 er der kommet nye regler pa sundhedsomradet som betyder at N48 nu far henvist flere
hjernetumorpatienter udefra med henblik pa samtale og vurdering af rehabilitering. Med denne
omstrukturering far Tumorambulatoriet pa N48 henvist flere patienter der ikke har haft en ind-
laeggelse pa N48 far. Disse patienter harer ikke til den tungeste gruppe men skal dog tilbydes
en dagindlaeggelse hvor en ergo- og en fysioterapeut skal tilse dem og lave en vurdering. De
ansvarlige i Tumorambulatoriet laver en genoptraeningsplan som de sender til patientens kom-
mune. Herefter er det kommunens ansvar at lave den videre genoptraening af patienterne.

En anden forandring er udflytning af kirurgien fra Glostrup til Rigshospitalet som bety-
der at de patienter der far blev opereret pa neurokirurgisk pa Glostrup nu skal ud til Rigsho-
spitalet og opereres, hvorefter de kan blive tilknyttet ambulatoriet pa Glostrup hvor de bl.a.
skal til kontroller og svar pa undersggelser. Omstruktureringer som disse har betydet at
ambulatoriets formal med at skabe mere kontinuitet og kendskab kan virke meningslgst for
de grupper af patienter der aldrig har stiftet bekendtskab med N48 fagr end i deres ambu-
lante forlgb eller i rehabiliteringsgjemed. Disse patienter vil have mindre oplevelse af tilhar
end patienter der bade opereres, indlaegges og gar til kontrol pa Glostrup Hospital.

Tumorambulatoriets fremtid afhanger selvfglgelig af de strukturelle og udefrakom-
mende forandringer vi har beskrevet i denne evaluering. Det er et vilkar, og det understreger
vigtigheden af at sikre at et tilbud altid Igbende justeres og videreudvikles i forhold til de
aktuelle forhold.

8 Konklusioner og anbefalinger

Denne evaluering har sggt at besvare spgrgsmalene:

1. Hvad har ambulatoriet pa N48 betydet for a) personalets arbejde og b) patienter og
paragrendes oplevelse af mgdet med N48?

2. | hvilken grad er det med ambulatoriet lykkedes at skabe bedre muligheder for bruger-
inddragelse pa N48?

3. I hvilken udstraekning er ambulatoriet baeredygtigt i fremtiden pa N48 og evt. andre
afdelinger? Og Hvilke eventuelle justeringer kalder ambulatoriet pa for at blive fuldt
baeredygtigt?
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Ambulatoriet betyder mere arbejde, men ogsa mere kendskab til patienterne

| forbindelse med dette udviklingsprojekt er der kommet flere sveert syge patienter og der-
med flere sarbare pargrende pa N48. Det har betydning for personalets arbejdsmiljg at de
skal rumme flere af de sveert syge og terminale patienter som kraever mere stgtte bade fysisk
0g psykisk fra plejepersonalet. Denne andring er sket uden samtidig tilfgrsel af ekstra res-
sourcer — eller omvendt uden at afsnittet har skaret ned pa de @vrige arbejdsopgaver. Det
betyder samlet set at personalet oplever at have faet mere travlt. Pa den anden side oplever
personalet at de har langt mere fgling med hvordan deres patienter har det — ogsa imellem
indlaeggelserne. De oplever mere kontinuitet i patientkontakten og faler at de kender pa-
tienterne bedre.

Som en kaerkommen sideeffekt har oprettelsen af ambulatoriet og tilfgjelsen af flere
svaert syge patienter medfart et tilbud om supervision. Supervisionen har givet personalet
redskaber til at handtere og rumme de svaert syge patienter og parerendes kriser. Supervi-
sionen har desuden virket som en ventil for personalets mange frustrationer med disse pa-
tienter og isaer deres pargrende. Samtidig oplever personalet at netop supervisionen har
styrket deres abenhed om problemer internt. Det er blevet mere legalt at fa luft for de ne-
gative oplevelser hvilket betyder at frustrationer i mindre grad bliver vendt mod patienter og
pararende. Personalet oplever at supervisionen er god for personalets interne trivsel og smit-
ter af pa kommunikationen med patienter og pararende.

En interessant pointe er ogsa at personalet tilkendegiver lige sa stort behov for kend-
skab til den enkelte og for kontinuitet i patientforlgb som vi oplever at patienter og pare-
rende ggr. Der er altsa tale om et faelles behov som personalet oplever daekkes bedre med
ambulatoriet.

Ambulatoriet har vaeret med til at skabe mere tryghed, genkendelighed og
kontinuitet pa N48

Samlet set har patienterne en oplevelse af at N48 er et dbent og imgdekommende sted som
man har mod pa at henvende sig til med spgrgsmal. Patienterne og de paragrende har nu er-
faret at de har et tilbud om Aben Kontakt og &ben indlaeggelse som de frit kan benytte sig af
og det oplever de alle som en stor tryghed. Flere patienter er af personalet blevet opfordret
til at henvende sig af sig selv efter behov. P& den made ser det ud til at det er lykkedes N48
at skabe rammer for en mere aktiv patient- og parerenderolle. Den store tilfredshed knytter
sig til Aben Kontakt, men det er fgrst med skabelsen af ambulatoriet at det er blevet synligt
for patienterne at de har Aben Kontakt. P4 den made bidrager kombinationen af ambulato-
rium og Aben Kontakt til at patienterne far det de eftersparger: Et sted med en tilknytning
som de altid trygt kan henvende sig til. Der er dog stadig et stykke vej far patienter, pare-
rende og personale er enige om hvad det er for behov et ambulatorium skal imgdekomme.

Et skridt mod realisering af brugerinddragelsespotentialet i den planlagte samtale
Det overordnede svar pa spgrgsmalet om “i hvilket omfang det er lykkedes at opna bedre
rammer for brugerinddragelse?” er pa den ene side at ja, det er i nogen grad lykkedes at
skabe mulighed for at patienter og pargrende i hgjere grad selv tager initiativ til og mader
velvillighed nar de beder om en samtale med personalet. En ambulatoriesamtale er nu noget
som bade kan komme i stand pad baggrund af et patient-/pargrendegnske og af kliniske
formal som scanning eller kontrol eller bare en opfglgningssamtale. Med andre ord er den
farste vej banet for nogle mere fleksible og dbne rammer for madet mellem patienter, pare-
rende og personale.

Pa den anden side ser det ikke ud til at N48 endnu har udnyttet det fulde potentiale
som det nye tilbud om Tumorambulatoriet faktisk stiller til radighed. Bade personale, patien-
ter og pargrende har brug for at blive rusket op i og mindet om at det er nye rammer der er
tale om og ikke det man kender sa godt.

Evalueringen viser med al tydelighed at der er behov for at saette klare rammer op for
hvad ambulatoriet kan bruges til. Det handler bade om at fa tydeliggjort at det ikke er en
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almindelig laegesamtale eller en kontrolsamtale og at fa meldt abent ud til patienterne hvilke
spargsmal man kan stille i dette rum. Vi har i afsnittet foreslaet at N48 saetter en dagsorden
op for samtalerne i tumorambulatoriet. Pa den made bliver det ikke tilfaeldigt hvad patienter
og pargrende far talt om under samtalen — eller tilfzeldigt hvilke slags spargsmal der stilles.
Dagsordenen kunne med fordel sendes med i indkaldelsesbrevet og behgver kun at besta af
fa punkter eller forslag til spagrgsmal man kan vende (en lille spargeguide) sa begge parter
kan forberede sig forud for samtalen. P4 den made vil patient og paragrende tydeligt kunne
se hvad formadlet med samtalen er, hvilke spgrgsmal det er muligt at stille, og det vil laegge
op til en mere aktiv deltagelse fra begge parter. Samtidig vil det forebygge at patienter og
pargrende opfatter samtalen som en laegesamtale om fakta og information eller omvendt
har forventninger om en samtale om psykosociale eller eksistentielle bekymringer som de
bagefter vil fgle ikke fik den forventede plads.

Naeste skridt pd N48 kunne veere at holde en arbejdsdag hvor man inviterer patienter
og pargrende ind og lader dem vaere med til at designe en formaliseret dagsorden — eller en
spargeguide til brug for ambulatoriesamtalerne. Det vil give Tumorambulatoriet et skub
endnu laeengere fremad i retning mod fuld realisering af det brugerinddragelsespotentiale
som oprettelsen af tumorambulatoriet er fundamentet til.

Baeredygtig implementering

Vi har pdpeget at implementeringen af Tumorambulatoriet har veeret relativ nem og smer-
tefri pa N48 og at det bl.a. skyldes at arbejdsorganiseringen pa N48 i forvejen er praeget af
struktur og stram planlaegning samt en meget stabil medarbejdergruppe. Dertil kommer at
personalet pa N48 kendte ambulatoriefunktionen rigtig godt i forvejen gennem erfaringer
fra ALS-ambulatoriet som de har kart over en arraekke. Den relativt strukturerede og syste-
matiske arbejdsgang har gjort at Tumorambulatoriet ikke har kraevet de store omvaeltninger
eller gentaenkninger af arbejdsgange. Pa mange mader har Tumorambulatoriet vaeret en
lille forandring i hverdagen pa N48.

Den samme struktur som praeger planlaegningen af arbejdet generelt pa N48, ses af-
spejlet i ambulatoriets struktur med et lille og fast team bestdende af én overlaege og to
ansvarlige plejepersonaler. Disse forhold tilsammen har — set fra personaleperspektivet —
medbvirket til mere kontinuitet i patientforlabene og sterre kendskab til patienterne. Perso-
nalet understreger dog at der kunne vaere endnu bedre kendskab til den enkelte patient, og
at der fortsat er problemer med at sikre patienterne en samtale med den samme plejeperson
hver gang bl.a. pa grund af vagtplanlagning. Personalet efterspgrger et redskab til at opna
faelles viden om patienten. De foreslar at man tilfgjer et lille spagrgeark i patientjournalen
med plads til at skrive personlige forhold og gnsker omkring patienten sa begge plejeperso-
naler med ansvar for ambulatoriet altid har den samme viden om alle patienterne. Pa den
made bliver det mindre vigtigt hvem der har vagt den pagaeldende dag.

Evalueringen peger med al tydelighed pa at ambulatoriet som samtaleform har veeret
relativt nemt at indfgre og udfare pa N48. Det har som beskrevet ogsa betydet at personalet
maske ikke har faet anledning til at gennemtaenke indholdet af samtalerne. En ramme for
mere brugerinddragelse er skabt. Nu skal bade personale, patienter og pargrende engagere
sig i de muligheder ambulatoriet tilbyder for mere brugerinddragelse. Tumorambulatoriet
kan nemlig meget mere end personale, patienter og pargrende bruger det til i dag.

Tumorambulatoriet ligger i dag pa Glostrup Hospital. Grundet nye omstruktureringer
af patientforlgbet og specialer omkring patienter med hjernetumorer vil det lgbende skulle
gentankes hvor og for hvem et tumorambulatorium er den rigtige lgsning, pa behovet for
kontinuitet, kendskab til de sundhedsprofessionelle og et fast sted at henvende sig. Med
dette in mente er det evalueringens generelle anbefaling at en indsats for at skabe starre
tilknytning, kontinuitet og kendskab i ellers fragmenterede forlgb er godt at fa bredt ud til
andre sammenhange med patienter med tunge og alvorlige sygdomme.
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Bilag 1

Glostrup Hospital
Neurologisk Afdeling N48

Ambulatorium for
patienter med kraeft i

Patientinformation
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Kontrolbeseg i ambulatoriet for patienter med
kraeft i hjernen

Du vil blive indkaldt til kontrolbeseg hos neurologen og
sygeplejersken for at de kan felge dit forleb efter udskrivelse fra
hospitalet. Forste beseg finder sted cirka 1% méaned efter
udskrivelsen, efterfolgende besog vil finde sted efter behov.

Radgivning og vejledning

I ambulatoriet kan du fi vejledning/rddgivning vedrerende din
sygdom. Udover de aftalte besag i ambulatoriet, er der mulighed
for at fé telefonisk radgivning. (For kontaktinfo se venligst
modsatie side).

Hvad kan du fa hjelp til?
Neurologen og sygeplejersken kan radgive/vejlede indenfor
forskellige omrader i relation til din sygdom, eksempelvis:

¢ Medicinske problemer (i samrid med neurclogisk lege)
¢ Plejemassige problemer/kontakt til hjemmesygeplejerske
s Belastende symptomer i forbindelse med kraefisygdom

Der kan vare andre problemer, der er relateret til din sygdom,
som ikke er n@vnt og som sygeplejersken kan medvirke til at
athjelpe.
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Kontakt sygeplejerske

Forlabssygeplejerske Stina Posborg kan kontaktes pa hverdage pa
tf. 38 63 36 48. (Ved fraver kontaktes afdelingssygeplejerske
Dorthe Mosegaard)

Kontakt afsnit N48
Ved behov kan afsnit N48 kontaktes dognet rundt pa
tif. 38 63 36 48,

Kontaktiege
Du vil blive konsulteret af overleege Per Thorvaldsen

Forventningssamtalen




Egne notater:

Glostrup
Hospital

Glostrup Hospital
Maurologisk aldeling
Mordre Ringvej 57
2600 Glostrup

TIt. 38 63 34 00
waw, glostruphospital.di
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