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Forord

Denne dokumentationsrapport er udarbejdet af en temagruppe under Den Nationale Ar-
bejdsgruppe for Patientsikkerhed i Kreeftforlab i perioden marts til september 2012. Grup-
pen har beskaeftiget sig med overgange i udredning, diagnostik og behandling og har haft
til formal at udarbejde konkrete anbefalinger, der kan bidrage til at ege patientsikkerheden
pa kreeftomradet.

Arbejdet er forestaet af temagruppens medlemmer og det faglige sekretariat:
e Janne Lehmann Knudsen, overlaege, kvalitetschef (formand)
Kraeftens Bekaempelse
e Lisa Sengelgv, ledende overlaege
Onkologisk afdeling, Herlev Hospital
e Per Gandrup, ledende overleege
Kirurgisk Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Sygehus
e Torben Mogensen, leegefaglig vicedirektar
Hvidovre Hospital
e Torben Hellebek, speciallaege i Almen medicin
Praksis i Veerlgse
e Hanne Nafei, afdelingssygeplejerske
Onkologisk afdeling, Vejle Sygehus
e Erik Andersen, hospitalsfysiker
Medicoteknisk afdeling, Herlev Hospital
e Peter Skjat, specialkonsulent
Enhed for Patientsikkerhed, Region Hovedstaden
e Lotte Fonnesbeek, sundhedsfaglig chef (udtradt pr. 1. september grundet jobskifte)
Dansk Selskab for Patientsikkerhed
e Maria Cuculiza, journalist
Patientrepreesentant

Fagligt sekretariat:

e Karina Rahbek Jespersen, sundhedsfaglig konsulent
Kvalitet og Patientsikkerhed, Kraeftens Bekaempelse

e Stine Finne Jakobsen, kvalitativ analysekonsulent
Kvalitet og Patientsikkerhed, Kraeftens Bekaempelse

Det har ikke veeret muligt at handtere alle sikkerhedsproblemer inden for emnet pa én
gang, hvorfor gruppen har afgraenset sig indenfor temaet. Den foreliggende rapport be-
skriver gruppens arbejde i detaljer, herunder baggrunden for de anbefalinger gruppen
fremsaetter. Der er tillige udarbejdet et resumé i form af en statusrapport.

Temagruppens anbefalinger vil — sammen med anbefalinger fra de gvrige temagrupper —
indga i det videre arbejde i Den Nationale Arbejdsgruppe for Patientsikkerhed i Kraeftfor-
lob. Neeste skridt er prioritering og konkretisering af anbefalingerne.

Kebenhavn, september 2012

Temagruppen vedrgrende Overgange i udredning, diagnostik og behandling
Den Nationale Arbejdsgruppe for Patientsikkerhed i Kreeftforlab
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Sammenfatning med vurderinger og anbefalinger

Primo 2012 nedsatte Den Nationale Arbejdsgruppe for Patientsikkerhed i Kreeftforlab
temagruppen Overgange i udredning, diagnostik og behandling med det formal at bely-
se, hvilke patientsikkerhedsrisici kreeftpatienter udsaettes for i overgangssituationer og pa
udvalgte omrader at komme med forslag til lasninger og interventioner. Denne status-
rapport redegar for temagruppens arbejde indtil nu, som er baseret pa 5 mgder i tema-
gruppen samt supplerende mgdeaktivitet i en mindre gruppe for at gennemfere en
landsdaekkende spargeskemaundersggelse blandt forlabskoordinatorer.

Baggrund

Det er dokumenteret, at overgange i relation til kraeftpatienters udredning, diagnostik og
behandling rummer risiko for brist i patientsikkerheden. Typisk indebeerer patientforlgbet
hyppige skift i ansvar mellem sundhedsprofessionelle, afdelinger, sygehuse og sektorer.
For kreeftpatienter kan de utilsigtede haendelser, som indebeerer, at udredning, diagnose
og behandling afbrydes eller forsinkes, forringe den enkeltes mulighed for overlevelse.

Udvalgte sikkerhedsproblemer

Temagruppen har fokuseret pa utilsigtede haendelser i de overgange, hvor ansvaret skif-
ter mellem to institutioner; afdelinger, sygehuse og leegepraksis. Saledes har temagrup-
pen afgraenset sig fra at fokusere pa de utilsigtede heendelser der opstar, nar ansvar
skifter fra én person til en anden inden for den samme institution, og de som knytter sig
til faglige vurderings- og beslutningsprocesser.

Pa baggrund af en litteraturgennemgang er der fokuseret pa sikkerhedsrisici, som knyt-
ter an til ansvar, kommunikation og informationsoverforsel i ovenstaende del af patient-
forlobet. Koordinering af patientforleb, rettidig reaktion pa prevesvar og henvisninger
samt tilgeengelige journalnotater har vaeret omdrejningspunktet for anbefalingerne.

Litteratur og datakilder

Som grundlag for anbefalingerne er udvalgt litteratur blevet gennemgaet, data fra Dansk
Patientsikkerhedsdatabase er analyseret, og en spagrgeskemaundersagelse er udfart
blandt forlabskoordinatorer pa de kliniske afdelinger, som udreder og/eller behandler
kreeftpatienter.

Litteraturgennemgang

Det konstateres, at den videnskabeligt baserede viden om patientsikkerhed i overgange
er sparsom - og i seerdeleshed hvad angar overgange mellem sektorer og institutioner.
De foreliggende studier og konkrete analyser af utilsigtede haendelser i overgange un-
derstatter, at de brist i sikkerheden, som finder sted, skyldes savel organisatoriske og
teknologiske som menneskelige og patientrelaterede faktorer pa flere niveauer i sund-
hedsveesenet.

Brist i kommunikation og manglende markering af, hvem der har ansvaret for patienten,
og hvornar, erkendes som centrale og gennemgaende arsager. Brist i kommunikation og
ansvarsplacering kan fare til uklar koordinering af patientens forlgb samt manglende
reaktion pa prgvesvar og henvisninger, der igen kan fare til forsinkelser i udredning, di-
agnostik og behandling

Side | 5



Data fra Dansk Patientsikkerhedsdatabase

| perioden september 2010 til januar 2012 har sundhedsprofessionelle rapporteret 1.548
kreeftspecifikke utilsigtede haendelser til Dansk Patientsikkerhedsdatabase, hvoraf de
667 (43 %) er relateret til overgange. De overgangsrelaterede haendelser er identificeret
af temagruppen gennem en seerlig analyse, da nuvaerende klassifikation i Dansk Pati-
entsikkerhedsdatabase ikke gor dette muligt. Temagruppen fandt, at 27 % af de over-
gangsrelaterede haendelser vedrarer forsinket eller manglende reaktion pa provesvar.
Forkert eller manglende henvisning og manglende journalnotater udger hver knap 20 %,
mens uklar koordination og ansvar omkring selve patienten udgar 17 %.

Sporgeskemaundersogelse om forlobskoordinering

Temagruppen har gennemfgrt en spgrgeskemaundersagelse, som fglger op pa pakke-
forlobene og aftaleteksten for Kreeftplan Il vedr. den organisatoriske forlgbskoordination,
som det blev palagt regionerne at sikre i relation til det enkelte kreeftforlgb. Formalet med
denne er i henhold til aftaleteksten at sikre koordination pa det organisatoriske niveau i
hele udrednings- og behandlingsforlgbet.

Resultaterne fra spargeskemaundersggelsen bygger pa besvarelser fra 107 forlabsko-
ordinatorer i hele landet. De viser, at langt de fleste forlgbskoordinatorer er placeret pa
afdelingsniveau (74 %). Det indebeerer, at forlobskoordination oftest ikke varetages af én
person, som intenderet i aftalen, men successivt af flere personer. 62 % er sygeplejer-
sker, 26 % er sekreteerer og 12 % er laeger, og faggrupperne imellem er der stor spred-
ning i tidsforbrug med henblik pa at varetage denne opgave. 81 % har som regel eller
altid patientkontakt, og mange ser sig selv primaert som kontaktperson og vejleder for
patienterne. Generelt vurderer forlgbskoordinatorerne, at deres funktion har styrket kvali-
tet og patientsikkerhed i overgangssituationer, bl.a. i form af hurtigere og bedre tilrette-
lagte patientforlagb. Af mulige sikkerhedsproblemer fremhaesves bl.a. risikoen for, at funk-
tionen bliver et 'ekstra led’, som komplicerer rettere end forbedrer patientforlebene; dette
kan forebygges ved at have en tydelig ansvars- og kompetencefordeling imellem fagper-
soner pa de enkelte afdelinger.

Vurderinger og anbefalinger

Teamgruppen konstaterer, at antallet af utilsigtede haendelser, der finder sted i forbindel-
se med overgange i kraeftforlgb, er bekymrende hgjt. Konsekvenserne er betydelige sa-
vel ud fra en menneskelig som gkonomisk betragtning. Heendelserne skyldes primeert en
uhensigtsmaessig administrativ praksis eller mangel pa faglig opmeerksomhed og ansvar
i forhold til at sikre, at en given patient eller henvisning er modtaget, og at der rettidigt
reageres pa pravesvar. Langt de fleste er forebyggelige og ma derfor karakteriseres som
fejl. Temagruppen finder, at disse forhold begrunder ngdvendigheden af en malrettet
indsats, der kan bringe antallet af fejl i overgange veesentligt ned. Veaerdien af denne ind-
sats vil ogsd komme en lang raekke andre patientgrupper til gode.

Temagruppen konstaterer yderligere, at der i de senere ar er kommet nationale krav om
nye aktgrer med det sigte at sikre gget sammenhaeng i patientforlgbet. Dette gaelder i
seerlig grad pa kraeftomradet med kontaktperson, forlabskoordinator og forlgbsleder.
Kravene er forbundet med uspecifikke malseetninger og efterlever en forvirring og bety-
delig variation i forhold til klinisk praksis, og hvem der er ansvarlig. Det er temagruppens
holdning, at det laegefaglige ansvar og det overordnede ansvar for at sikre, at forlgbet for
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den enkelte patient er koordineret ikke kan adskilles, og anbefalingerne har dette som
afseet. Patienter og parerende kan med fordel opfordres til at involvere sig aktivt i sikrin-
gen af sammenhzeng, men kan ikke palaegges et specifikt ansvar.

Temagruppen ma endvidere konstatere, at geeldende bekendtgarelser vedr. afgivelse og
rettidig reaktion pa prevesvar ikke i tilstraekkelig grad er implementeret — hverken i prak-
sissektoren eller pa sygehusene.

Slutteligt konstaterer temagruppen, at ud fra et sikkerhedsperspektiv er adgangen for de
sundhedsprofessionelle til tidstro oplysninger om den enkelte patient og dennes forlab
helt utilstraekkelige. Den overvejende holdning i temagruppen er, at patienten bar have
umiddelbar adgang til egne data, nar disse foreligger, idet disse data principielt ma be-
tragtes som patientens ejendom.

Temagruppen anbefaler overordnet, at sikkerhedskulturen styrkes pa alle niveauer i
sundhedsvaesenet med et skaerpet fokus pa, at overgange er forbundet med veesentlige
risici og som led heri, at:

1. Nar nye overgange etableres, som falge af sundheds- og specialeplanlaegning
m.v., afvejes det altid i forhold til de sikkerhedsrisiko, patienterne udsaettes for.

2. Krav om etablering af nye funktioner og stillingskategorier tilsvarende baseres pa
viden om fordele og ulemper i et sikkerhedsperspektiv.

3. Dansk Patientsikkerhedsdatabase, Den Danske Kvalitetsmodel og den regiona-
le/lokale kvalitetsevaluering har seerligt fokus pa monitorering og forebyggelse af
fejl i overgange.

4. Den ngdvendige it-meessige infrastruktur snarest muligt tilvejebringes, og patien-
ternes adgang til egne data styrkes.

Hvor overgange findes, er det afgerende, at ansvaret er konsistent og synligt overleve-
res — uanset om dette er ansvaret for en patient, en henvisning eller et pravesvar. Det er
temagruppens vurdering, at det er ngdvendigt at skabe klarhed over ansvars- og opga-
vefordeling mellem sundhedsprofessionelle, der i henhold til de nuveerende nationale
udmeldinger har et defineret ansvar for at sikre sammenhaeng og forlgbskoordinering.

Temagruppen har fglgende konkrete anbefalinger pa baggrund af den fremkomne vi-
den. De rummer udvikling og afprgvning af nye sikkerhedslgsninger, aendrede kliniske
arbejdsgange, aget brugerinvolvering samt skaerpet ledelsesmaessig opmaerksomhed for
herigennem at mindske risikoen for faglige og administrative svigt, som er af betydning
for patienternes sikkerhed. Gruppens konkrete anbefalinger vedr. forlabskoordinering er
kun knyttet an til optimering af forlgbskoordinatorfunktionen inden for de nuveerende
rammer.
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Overdragelse af ansvar for patient, provesvar og henvisning bor vaere konsistent
og synligt
Det anbefales, at:

Der altid er identificeret en behandlingsansvarlig lsege(team) for den enkelte pati-
ent, og at oplysninger herom er lettilgeengelige.

Det altid er den behandlingsansvarlige lsege, som sgrger for en kvalificeret over-
dragelse af ansvaret til den naeste behandlingsansvarlige. Endvidere at denne
varetager den overordnede koordinering af det enkelte patientforlgb.

Patienten altid er informeret om, hvilken laege(team) der har behandlingsansva-
ret, herunder at patienten far udleveret et telefonnummer, hvor denne kan kon-
taktes.

Vejledning om handtering af parakliniske undersggelser specificerer, at:

o Ansvaret for at sikre korrekt og rettidig afsendelse og modtagelse af pro-
vesvar og undersggelsesresultater pahviler rekvirenten.

o Den diagnostiker, der erkender et uventet cancerfund, sikrer, at denne vi-
den formidles umiddelbart, og at beskeden modtages af behandlingsan-
svarlige laege. Endvidere at uventede fund tydeligt fremgar som det farste
i beskrivelsen til stamafdelingen, og ikke nederst som er gaeldende prak-
sis.

Der gennemfgres to pilotprojekter, hvor sporingsteknologier (tracking) afpraves
som metode til at sikre, at praktiserende (special)leege, relevante personer pa
sygehuse samt patienten selv kan fglge lokalisationen af henvisninger og patolo-
gisvar for en specifik patient pa et givent tidspunkt.

Sundhedsstyrelsen formulerer og formidler en national vejledning om handtering
af henvisninger tilsvarende den eksisterende vejledning om handtering af parakli-
niske undersggelser.

Den organisatoriske forlobskoordinering bor optimeres
For at opna en optimal forlebskoordinering skal der sikres en struktur, der understoatter
dette. Det anbefales, at:

Forlgbskoordinatorens koordinerende og organisatoriske opgaver klart defineres
under hensyntagen til deres opgavevaretagelse i kraeftforlgbet og i relevant om-
fang harmoniseres pa tveers af afdelinger og sygehuse.

Det konkrete patientforlgb tilretteleegges i samarbejde mellem den behandlings-
ansvarlige lzege(team) og forlgbskoordinatoren, herunder at der rettes en seerlig
opmaerksomhed mod patienter, hvis forlgb afviger fra de i pakkeforlgbene fast-
lagte trin.

Der sikres it-understattelse af den forlgbskoordinerende monitorering af det en-
kelte patientforlgb.

En opdateret oversigt med oplysninger om navn og kontaktdata pa forlebskoordi-
natorer pa afdelinger og sygehuse geres tilgaengelige pa eksempelvis regioner-
nes hjemmeside for at gge gennemskueligheden for patienterne og eksterne per-
soner.

Side | 8



Grundlaget for patientinddragelse bor styrkes
Det anbefales, at:

e Patienten ved opstart af udrednings- og behandlingsforlgb, i bade primeer og se-
kundeer sektor, informeres om retten til aktindsigt i egen journal, herunder ad-
gang til e-journalen, samt dennes muligheder og begraensninger.

e MedComs dataseet for kroniske sygdomme udvides til ogsa at omfatte kraeftsyg-
domme, séledes at der for den sundhedsfaglige og for patienten altid er adgang
til et minimum af patientdata, uanset hvor i sundhedsveesenet patienten befinder

sig.

Evidens og monitorering
Det anbefales, at:

e Der arbejdes malrettet med at skabe dokumenteret viden om patientsikkerhed i
overgange, og at der rettes et seerligt fokus pa skift af ansvar mellem sektorer og
institutioner. Endvidere at det i Dansk Patientsikkerhedsdatabase gares muligt at
identificere overgangsspecifikke utilsigtede haendelser.

o Der gennemfares en saerlig undersggelse af patienternes perspektiv pa forlgbs-
koordinering og oplevelser af fejl i overgange, som grundlag for bade forebyggel-
se og udarbejdelse af en kvalificeret spargeramme til brug for fremtidige under-
sogelser.

Det videre arbejde

Temagruppens arbejde afsluttes med den netop udarbejdede dokumentationsrapport,
men det nationale fokus pa overgangsproblemer bgr fortsaette. Der er behov for at falge
op pa anbefalingerne i neerveerende rapport, men ogsa at identificere nye lasninger in-
denfor de omrader, som ikke er blevet prioriteret i denne fase.

For at understgtte at ovenstdende anbefalinger realiseres foreslar temagruppen, at der
oprettes en implementeringsgruppe. Denne gruppe vil kommunikere anbefalingerne til
de rette modtagere — f.eks. i form af en implementeringspakke med konkrete redskaber
til, hvordan overgange i udredning, diagnostik og behandling kan gares sikrere.
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1. Patientsikkerhed i overgange; Perspektiv og
afgraensning

Den tiltagende specialisering og den vaesentlige stigning i antallet af sundhedsprofessio-
nelle og parakliniske undersagelser gennem de seneste artier, ager sandsynligheden for
brud pa sammenhaeng i patientforlgbet. Patientsikkerheden udfordres, fordi risikoen for
utilsigtede haendelser er seerlig stor i de situationer, hvor ansvaret for udredning og be-
handling af en patient overgar fra én instans eller én person til en anden (1;2).

Kraeftomradet kreever specifik opmaerksomhed, nar det drejer sig om patientsikkerhed i
overgangssituationer. Kreeftforlgb er komplekse og risikofyldte (3). Forlabet er typisk
forbundet med mange overgange med hyppige skift i ansvar mellem sundhedsprofessio-
nelle, afdelinger, sygehuse og sektorer. De for systemet "banale haendelser”, sdsom for-
lagte journalnotater, glemte henvisninger og forsinkede prgvesvar, kan have betydelige
konsekvenser og i sidste ende forringe kraeftpatienters mulighed for at overleve.

Forlgbet fra en patient henvender sig til egen lzege med symptom pa kreeft, til behandling
er endeligt afsluttet, indebaerer typisk flere kontakter med praktiserende (special)leeger i
primaersektor, efterfulgt af videre udredning pa sygehuse med opfalgende indlaeggelse(r)
og ambulante besag i kirurgiske og medicinske afdelinger. Dette bekraeftes ved 4.346
kreeftpatienters oplysninger om kontakter med sundhedsvaesenet frem til udskrivelse
efter forste behandling pa sygehuse (1).

Kreaeftens Bekaempelses Barometerundersggelse (2011) ":

31 % af patienterne blev i deres udredningsforlegb undersggt pa to eller flere sygehuse
18 % af patienterne blev i deres udredningsforleb undersggt pa tre eller flere afdelinger
36 % af patienterne modtog behandling pa to eller flere sygehuse

20 % af patienterne modtog behandling pa tre eller flere afdelinger

Nedenstaende figur illustrerer et standardiseret forlgb for udredning og behandling med
markering af antallet af overgange. Eksemplet er et patientforlab for lungekraeft i Region

Syddanmark®.
Udredning /
Medicinsk LungepaliiSy MDT . behandling for
Afdeling Medicinsk Tho/':\?ékllrUVQISk andre sygdomme
i - elin
Egen lege Patientens gideling S V%'ﬁ’us- . Patientens
lokale sygehus Vejle Sygehus ¥9 Odense Sygehus lokale sygehus

' Tal fra Kraeftens Bekaempelses Barometerundersggelse, der underseger 4.346 kraeftpatienters oplevelser
af sundhedsvaesnets indsats fra farste symptom til afsluttet primeerbehandling, viser, hvorledes ansvaret for
kreeftpatienter skifter mellem afdelinger og mellem sygehuse og sektorer (1).

% Tre gange om ugen afholdes der multidisciplinaer lungekonference pa Vejle Sygehus. Hvis der er behov for
det, deltager thoraxkirurgerne fra Odense via video. Udredning/behandling for andre sygdomme pa Esbjerg
Sygehus refererer til de mange patienter, som ogsa gar til kontrol/behandling pa deres eget lokale sygehus
med andre sygdomme — og hvor der maske er en forvaerring pga. behandlingen for deres kraeftsygdom. Det
kunne f.eks. veere diabetes, KOL o.l.
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Malrettede nationale tiltag pa kraeftomradet med tre kreeftplaner, pakkeforlob for kreeft-
sygdomme og forlabskoordinatorer for alle kreeftforlab, samt generelle kvalitetssystemer
med Sundhedsaftaler, Den Danske Kvalitetsmodel og kontaktpersonsordningen, er
iveerksat for at styrke sammenheaeng og den faglige kvalitet, men udfordringen med at
sikre patientsikkerheden bestar. Dette er motivet bag nedsaettelsen af temagruppen,
som star bag denne rapport.

1.1. Temagruppens perspektiv pa patientsikkerhed i overgange

Patientsikkerhed handler grundleeggende om at undga, at patienterne skades som falge
af sundhedsvaesenets handlinger eller mangel pa samme. | relation til kraeftbehandlingen
kan en afgraensning veere vanskelig. Kraeft er en livstruende sygdom, og nogle gange
kan der opsta situationer, hvor patienten pafares skade som fglge af en handling foreta-
get pa baggrund af en vurdering af, at patienten ville vaere darligere stillet, hvis man und-
lod at handle. Forstaelsen af skade er heller ikke velafgreenset. | World Health Organiza-
tion klassifikationen, som ligger til grund for kategoriseringen i Dansk Patientsikkerheds-
database, er skade identisk med fysisk skade, men for kreeftpatienter kan der ogsa vaere
vaesentlige psykiske og sociale konsekvenser. Temagruppen har valgt en bred forsta-
else af patientsikkerhed i overensstemmelse med patientens perspektiv.

Ved overgange forstas i denne rapport de situationer, hvor der sker skift i ansvaret for
patienten og/eller i de processer, der knytter sig til udredning, diagnostik og behandling.
Ansvaret kan overga fra én sundhedsperson eller fra én organisation til en anden.

Patientsikre overgange indebaerer i denne sammenhaeng, at organiseringen og de
konkrete handlinger sikrer relevant og rettidig informationsoverforsel/lkommunikation om
og med en patient vedr. udredning og behandling, og at ansvaret for at felge op i patient-
forlgbet, og dertil knyttede pravesvar m.v., er entydigt placeret og accepteret.

Patientusikre overgange karakteriseres ved de utilsigtede haendelser eller fejl, der fin-

der sted, nar sammenhaengen i diagnose, behandling eller pleje bliver afbrudt eller vee-

sentligt forsinket og som medfarer fysisk skade, reducerer mulighed for overlevelse eller
har psykiske eller sociale konsekvenser for patienten.

Opgaven er at forbedre patientsikkerheden, saledes at sammenhaengen i forlgbet styr-
kes igennem udredning og behandling, og opleves som professionelt af patienten.

| nedenstaende figur 1 er overgange mellem organisationer i kraeftforlobet skitseret og
temagruppens fokusomrade illustreret. Temagruppen har forholdt sig til de overgangs-
problemer, som knytter sig til patientforlgbet fra henvendelsen til (special)laegepraksis i
primaersektor til afslutning fra sygehus. De er markeret indenfor cirklen.
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Figur 1: Overgange mellem organisationer i kraeftforlgbet og temagruppens fokusomrade
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1.2. Afgreensning

Afgraensningen er foretaget pa baggrund af en droftelse af foreliggende viden med afseet
i den litteraturgennemgang, der praesenteres i kapitel 2.

Temagruppen har valgt at fokusere pa de utilsigtede heendelser, hvor ansvaret skifter
mellem to institutioner under udredning og behandling. Det vil sige utilsigtede haendelser,
der knytter sig til skift af ansvar mellem praktiserende laege, praktiserende specialleege,
sygehuse og imellem sygehusafdelinger.

Temagruppen har, bortset fra i litteraturgennemgange (kapitel 2), valgt ikke at inddrage
de utilsigtede haendelser, der knytter sig til skift af ansvar fra én person til en anden in-
den for den sammen institution, og de som knytter sig til faglige vurderings- og beslut-
ningsprocesser. Samtidig fokuseres der pa de sikkerhedsproblemstillinger, der er gene-
relt geeldende for kreeftforleb, vel vidende at der vil veere seerlige patientsikkerhedspro-
blemer, som knytter sig til specifikke kraeftsygdomme og forlgb.

Litteraturgennemgangen i nzeste kapitel viser, at sikkerhedsrisici i overgange primaert
knytter an til ansvar, kommunikation og informationsoverfarsel — savel i forhold til patien-
tens forlab som til opfalgning pa konkrete undersagelsesresultater. Derfor har tema-
gruppe prioriteret falgende tre temaer:

e Koordination af patientforlab

e Afgivelse og rettidig reaktion pa prgvesvar og henvisninger

e Manglende eller forsinket journaler og journalnotater
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2. Foreliggende viden vedrerende patientsikkerhed og
overgange

| det falgende preesenteres resultaterne af temagruppens litteraturgennemgang, der om-
fatter en litteraturseggning i PubMed samt supplerende handplukket videnskabelig littera-
tur og bredere samfundsmedicinske rapporter. Endvidere praesenteres en analyse af
utilsigtede haendelser rapporteret til Danske Patientsikkerhedsdatabase (herefter DPSD)
samt resultater fra Kraeftens Bekeempelses Barometerundersggelse og kreeftpatienters
anmeldelse af skader til Patientforsikringen.

Kapitlets hovedpunkter

- Litteraturgennemgangen viser, at arsager til fejl i overgange primeert knytter an til brist i
kommunikation og manglende markering af, hvem der har ansvaret for patienten og
hvornar, og at arsagerne kan fagre til uklar koordination af patientens forlgb samt mang-
lende reaktion pa prgvesvar og henvisninger, der igen kan fare til forsinkelser i udred-
ning, diagnostik og behandling.

- Det fastslas, at arsagerne relaterer sig til savel systemrelaterede faktorer (herunder
organisatoriske og teknologiske) som menneskelige og patientrelaterede faktorer pa
flere niveauer i sundhedsveesenet.

- Temagruppen har gennemfart en analyse af overgangsspecifikke haendelser pa kreeft-
omradet rapporteret til DPSD. Denne viser, at 27 % af de overgangsrelaterede haendel-
ser omhandlede forsinket eller manglende reaktion pa prgvesvar. Forkert eller manglen-
de henvisning og manglende journalnotater udger hver knap 20 %, mens uklar koordina-
tion og ansvar omkring selve patienten udgar 17 %.

2.1, Litteratursegning i PubMed

Med det sigte at fa identificeret relevant international litteratur indenfor temaet 'overgang
og patientsikkerhed’ fra de sidste 5 ar, blev der gennemfart en systematisk sggning i
PubMed. Sggestrengen blev begraenset af de mulige segekriterier, som var; Safety Is-
sues, Medical errors, Safe care og Risc management kombineret med Handover
(MeSH), Handoff (MeSH), Sign out (MeSH), Care transition (MeSH) og Patient transfer
(MeSH). Der fremkom 33 artikler.

33 artikler omfattende:
4 reviews, 1 randomiseret studie, 13 interventionsstudier, 10 observations og interview- og spgar-
geskemaundersggelser blandt patienter og/eller faggrupper og 5 med ekspertmeninger.

Set i relation til de mulige segekriterier var det ikke overraskende, at materialet primaert
indeholdt studier, som redeger for overgange/overdragelse af ansvar pa individniveau.
Falgende temaer blev identificeret: situationer, hvor fejl i overgange opstar, arsager til
fejl i overgange, samt initiativer og lesningsforslag til at reducere forekomsten af fejl i
overgange.
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Situationer hvor fejl opstar
Folgende situationer indebzerer gget risiko for fejl og svigt i patientsikkerheden:

Nar flere laeger er involveret i udrednings- og behandlingsforlgbet (4-6)

| forbindelse med vagtskifte mellem personalegrupper (5-10)

Nar der er uenighed om behandlingsplan (behandlingstype og overfarsel til andre
behandlingsenheder) (6;11;12)

Akutte kritiske situationer (13)

Arsager til fejl
Forkert/ufuldsteendig eller forsinket skriftlig og mundtlig kommunikation er de hyppigste
arsager til fejl. Der er gget risiko for brist i kommunikationen, nar:

Personalet er pavirket af stgj, distraktioner og afbrydelser eller treethed (4;5;8;13-
17)

Der mangler viden og erfaring med handtering af sikkerhedsbrist i overgange
(7;8;15;18)

Der ikke forefindes standardiserede procedurer (6;15)

Der mangler system support og/eller teknologisk stette til videregivelsen af infor-
mation (6;15)

Information overfares mellem personer pa forskelligt niveau i hierarkiet (10;14)
Der er vaesentlige kulturelle barrierer (6;13)

Lesningsforslag
Lav-teknologiske:

Indfgrsel af en handover supervisor for nyuddannede lzeger og sygeplejersker
(7;19)

Bedside handover pa sygehusafdelinger, hvor der afgives rapport med patienten
som den kritiske lytter og medinformant (15;20-23)

Mere tid til vagtskifte (7;15;22)

Standardiserede procedurer til understattelse og strukturering af kommunikatio-
nen,

f.eks. SBAR (situation, background, assessment and recomendation) samt andre
uspecificerede indsatser til forbedring af kommunikation ved overlevering — bade
skriftligt og mundtligt (4-7;11;12;14;15;17;19;23-33)

Hgj-teknologiske:

Leering om patientsikkerhed og overgange geres til en del af laege- og sygeple-
jerskeuddannelserne (6;7;17;29)

Internetbaseret handover traeningsprogram, samt andre elektroniske overleve-
ringsveerktajer (6;15;34;35)

Etablering af et Patient Transfer Center (36)

Continuity of Care Document (CCD) som en integreret del af elektronisk klinisk
dokumentation, eksempelvis EPJ (Elektronisk Patientjournal) (4;6;11;18;30;37)

Side | 14



2.2. Supplerende handplukket litteratur og rapporter

Patientovergange. Et eksplorativt studie af faktorer der pavirker
sikkerheden af patientovergange (2)

Et ph.d. projekt fra DTU Management har undersggt hvilke faktorer, der henholdsvis re-
ducerer eller fremmer sikkerhed af patientovergange pa hospitaler. Studiet besvarer 5
forskningsspargsmal pa baggrund af et litteraturstudie, semistrukturerede interviews
med sundhedsfagligt personale, observationer samt én analyse af bade data fra DPSD,
kernearsagsanalyser og de udfarte interviews.

Arsager til fejl
Afhandlingen papeger, at problemer i patientovergange relaterer sig til overlevering af
information om patienten, manglende markering af hvem der har ansvaret for patienten
og hvornar og forhold i organisationen; herunder teamet der samarbejder om overgan-
gen, kulturen, organisationsstrukturen og patientkompleksiteten. Falgende faktorer er
identificeret:

e Kommunikation

¢ Information

e Organisation

e Infrastruktur

e Professionalisme

e Ansvar
e Teamopmaerksomhed
e Kultur

Rapportens lgsningsforslag
For at generere holdbare lgsninger anbefales det at udarbejde kontekstnaere lgsninger i
teet samarbejde med de implicerede parter. Fglgende losningsforslag opstilles:
e Strukturerede overgange hvad angar overlevering af information i den mundtlige
og den skriftige kommunikation
e Styrket samarbejde mellem og indenfor det enkelte team.
e Arbejde med rammerne i organisationen, herunder infrastruktur og arbejdsbe-
lastning

Kraeftens Bekaempelses Barometerundersogelse, 2011 (1)

Kraeftens Bekaempelses landsdeekkende undersggelse er gennemfart med deltagelse af
nydiagnosticerede kreeftpatienter. Overordnet set viser undersogelsen, at patienter hyp-
pigere oplever fejl i forbindelse med bade udredning og behandling, hvis der er flere af-
delinger/sygehuse involveret. Der blev ikke direkte spurgt ind til oplevede fejl i overgan-
ge, men patienterne havde mulighed for at kommentere i fritekst. 500 patienter har
kommenteret pa spargsmal om fejl i udredning hos egen laege, praktiserende speciallee-
ge og pa sygehuset, mens 256 patienter har kommenteret pa fejl i behandlingsforlgbet.
Problemer relateret til koordination af patientforleb, administrative processer og kommu-
nikation optreeder hyppigst i udredningsfasen - ca. 2/3 af de oplevede fejl relaterer sig
hertil, mens det drejer sig om ca. 1/3 i behandlingsfasen.
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Fejl i udredningsfasen

Patienternes beskrivelser knytter an til aktiviteter hos egen lsege, praktiserende special-
laege og pa sygehuset; ca. 10 % har oplevet fejl i forbindelse med udredning hos egen
laege/praktiserende speciallaege og 15 % i udredningen pa sygehus. Patienter, hvis ud-
redning varetages af 2 eller flere regioner, oplever signifikant flere fejl end patienter, der
er udredt i én region. De hyppigst oplevede fejl er relateret til:

e Koordinering af patientforlobet: Patienterne oplever fejl i relation til selve forlgbet.
Primeert darligt tilrettelagte undersggelsesforlab med unadig ventetid/forsinkelser
mellem de enkelte undersggelser, gentagelse af (mislykkede) undersggelser og
praver, ventetid pga. kapacitetsproblemer og personalets ferieafvikling. Forlgb
der involverer (for) mange aktarer fremhaeves som problematiske — dels i relation
til ventetid, men ogsa i relation til forskelligartet information, oplevelsen af et for-
virrende forlgb, manglende viden i systemet om "hvem der gor hvad”, ekstra
transport og problemer med at komme videre i forlgbet. | forleengelse heraf be-
skriver flere, at de selv eller pararende patager sig tovholderfunktionen for at mi-
nimere ventetiden og/eller koordinere forlgbet.

e Administrative processer: Patienterne oplever fejl i de administrative processer
hos savel egen laege, praktiserende speciallaege samt pa sygehuset. Primeert i
relation til henvisninger, indkaldelser, praverekvisition, handtering af prave, pro-
vesvar, forkert eller manglende registrering samt rod i journalen. Herunder mang-
lende ansvarsplacering ved opfalgning pa prevesvar, ansvarsoverdragelse ved
sygdom og i ferieperioder samt manglende videregivelse af faglig information om
patientens sygdom (journaler, prgvetagning og henvisning).

e Kommunikation: Patienterne oplever kommunikationsproblemer mellem dem og
sundhedspersonalet og sundhedspersonalet imellem. Primeert usik-
re/uhensigtsmeessige kommunikationsprocedurer for pravesvar i telefon, post og
hos praktiserende lsege samt manglende information om gendring i patientforlgb.

Arsager til fejl i behandlingsforlgbet

25 % af respondenterne oplever én eller flere fejl i forbindelse med behandling pa syge-
hus. Igen er det tydeligt, at de patienter, der blev behandlet pa mange afdelin-
ger/sygehuse oplevede flere fejl end de patienter, der blev behandlet pa fa afdelin-
ger/sygehuse. | fritekstbeskrivelserne anfgres samme overordnede fejltyper som i ud-
redningsfasen:

e Koordinering af patientforlob: Problemerne afspejler ofte administrative procedu-
rer (se nedenstaende) og resulterer i, at patienterne ikke henvises, bookes, ind-
kaldes eller behandles 'til tiden’. Mange patienter beskriver, at de selv ma hen-
vende sig/rykke for at kompensere for denne type fejl og forglemmelser. Derud-
over papeges uhensigtsmaessige forlab, f.eks. at undersggelser gentages et an-
det sted, patienter glemmes i venteveerelset indtil laegen er gaet hjem eller pati-
enter afvises ved henvendelse.

e Administrative processer: Der naevnes primaert, at patienter ’bliver veek’ eller fejl-
registreres i de administrative systemer (og derfor ikke bookes/indkaldes til un-
dersggelse eller behandling, ikke udskrives eller registreres med forkert diagno-
se) samt journaler med forkerte eller mangelfulde oplysninger (f.eks. forkert jour-
nal eller tidsangivelse for behandling og manglende billed- og/eller journalmateri-
ale).
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e  Kommunikation: Mangelfuld information om undersggelser og mulige risici samt
mangelfuld information ved udskrivelse anfares som de hyppigste problemer.

Delayed diagnosis of cancer: Thematic review, 2010 (38)

| 2007 pabegyndte det britiske National Patient Safety Agency (NPSA) et arbejdspro-
gram, som havde til formal at forbedre patientsikkerheden inden for kreeft og opstille las-
ningsmodeller til brug i hele det britiske National Health System. Programmet fokuserede
pa tre hovedomrader: stradlebehandling, kemoterapi og forsinket diagnose. | 2010 blev
resultaterne fra NPSAs arbejde med temaet forsinket diagnose’ sammenfattet i en rap-
port, der giver en oversigt over patientsikkerhedsmaessige problemer og anbefalinger
med henblik pa at opna tidligere diagnose.

Hvad menes med forsinket kraeftdiagnose?
Ventetiden fra symptomdebut til behandlingsstart betegnes pa engelsk med begrebet delay, der
fokuserer pa den del af ventetiden, der kan tillzegges system- eller menneskeskabt forsinkelse.
Forsinkelse inddeles i henholdsvis patient-, leege- og systemforsinkelse, hvor patientudlest for-
sinkelse dakker tiden fra forste oplevede symptom til forste leegekontakt. Laegeudlost forsin-
kelse beskriver tiden fra farste leegekontakt (oftest hos den praktiserende laege), indtil der pabe-
gyndes en aktiv kreeftudredning. Endelig angiver systemudlost forsinkelse den tid, der gar fra
udredningen pabegyndes til behandling ivaerksaettes og indbefatter eksempelvis ventetider pa
kliniske og parakliniske undersggelser. Mere specifikt er der ifalge undersggelsen foretaget af
NPSA tale om forsinket kraeftdiagnose, nar:

- En kreeftpatient hverken undersgges eller henvises til undersggelse

- En kreeftpatient i forbindelse med undersagelse ikke far stillet en diagnose

- En kreeftpatient far stillet en forkert diagnose

- Et testresultat eller en diagnose ikke videreformidles til en relevant kliniker

- Der ikke handles pa et testresultat eller en diagnose, og behandling derfor ikke ivaerksaettes

som anbefalet
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Arsager til forsinket kraeftdiagnose

Pa baggrund af en analyse af 508 rapporteringer til NPSAs National Reporting and
Learning System®, konsultationer med interessenter og en litteraturgennemgang af en-
gelsksprogede publikationer efter ar 2000, identificerer rapporten en raekke sikkerheds-
problemer og risici, der kan medfgre en forsinket kraeftdiagnose. Forsinkelser kan udlg-
ses af patienten, laegen og systemet:

Patientudlost forsinkelse: En forudsaetning for, at patienter kan reagere hen-
sigtsmeessigt pa potentielle kraeftsymptomer er, at disse erkendes som tegn pa
alvorlig sygdom. Patientudlgste forsinkelser kan skyldes, at:
- Patienters manglende viden om kreeftsymptomer kan fare til fejltolkninger
og dermed patientdelay
- Et hgjt angstniveau resulterer i, at patienter afholder sig fra at henvende
sig til praktiserende leege
Laegeudlost forsinkelse: Nar patienten — maske gentagende gange — henvender
sig til den praktiserende lazege med symptomer, er det centrale tema, hvordan lee-
gen reagerer. Laegeudlgste forsinkelser kan skyldes, at:
- Leegerne fejlagtigt tilleegger symptomerne en anden arsag
- Kiliniske retningslinjer for videre henvisning ikke efterleves hvis patienter-
ne ikke passer ind i den forventede aldersgruppe for kreeftpatienter
- Der kan eksistere et patient-laege forhold med manglende/darlig kommu-
nikation, som resulterer i, at patienter stiltiende accepterer en manglende
diagnose
Systemudlost forsinkelse: De fleste systemforsinkelser sker i den sekundeere
sundhedssektor og skyldes hovedsageligt kommunikationsproblemer samt aflys-
ninger. Systemudlgste forsinkelser kan skyldes:
- Praver, der ikke blev afleveret korrekt til laboratoriet
- Fejl begéet i laboratoriet
- Administrative problemer der gjorde, at patienter ikke blev underrettet om
kommende undersagelser
- Aflysninger pga. mangel pa personale eller udstyr, samt mangelfuld forbe-
redelse.

Rapportens lgsningsforslag
Pa baggrund af analysen opstiller rapporten nedenstdende fem anbefalinger, der skal
forbedre patientsikkerheden i overgange under udredning og diagnostik:

Identificere, gennemga og formidle nuveerende god praksis i forbindelse med be-
stilling, administration samt sporing af test og testresultater

Hjeelpe patienterne pa vej samt sikre at, patienterne holdes informeret, har mu-
lighed for at bede om en second opinion og selv er i stand til at falge op pa deres
testresultater

Anerkende sen diagnose som et spgrgsmal om patientsikkerhed og fokusere pa
bade ledelsesmaessig og organisatorisk leeringskultur i primaer- og sekundaersek-

% | alt 4.855 rapporterede haendelser i perioden 1. juni 2007 til 31. maj 2008 opfyldte rapportens segekriteri-
er. Et tilfaeldigt udpluk af 1.500 haendelser blev analyseret. Her blev 992 haendelser ekskluderet, idet; a)
disse ikke var kreeftspecifikke, b) det naevnte onkologisk team ikke var relevant for heendelsen og c) haendel-
ser omhandlede kraeftbehandling og palliativ behandling, og ikke diagnostik.
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tor. Herunder udvikle en model, der sikrer en forbedret afrapportering og laering
bade lokalt og nationalt

e Forbedre statten til primaersektoren. Herunder oprette et tilgaengeligt diagnostisk
redskab til brug i den primaere sundhedssektor, der sikrer klare retningslinjer i
forbindelse med henvisning til videre undersggelse

e Sikre en rutinemaessig monitorering af forsinkelser og derigennem sgge at afkla-
re, hvad der er sket med hver enkelt patient og samtidig kortleegge eventuelle
menstre i de fejl, der ager risikoen for diagnoseforsinkelser

Gennemgang af anmeldelser til Patientforsikringen, 2010 (39)

| 2010 gennemfgrte Kreeftens Bekaempelse i samarbejde med Patientforeningen en ana-
lyse af 3369 anmeldelser og afgarelser i perioden 2000-2009 relateret til skader i kreeft-
forlgb.

En gennemgang af de hyppigste typer af skader i anmeldte sager viser, at:
e 15 % omhandler overset diagnose
e 7 % omhandler forsinket operation eller behandling

En gennemgang af de hyppigste typer af skader i anerkendte sager viser, at:
® 26 % omhandler overset diagnose
¢ 10 % omhandler forsinket operation eller behandling

Udviklingen fra 2000-2009 for bade anmeldte og anerkendte skader viser, at der iseer er
sket en stigning i antallet af skader vedr. forsinkelse i operation eller behandling, mens
der er en jaevn stigning i skader vedr. overset diagnose.

De hgjeste anerkendelsesrater findes blandt anmeldelser inden for specialerne patolo-
gisk anatomi og diagnostisk radiologi, hvilket kan relateres til disse specialers andel i
forsinkelse i diagnostik og behandling. Inden for specialerne almen medicin og intern
medicin er behandlingsforsinkelse begrundelsen for hovedparten af de anerkendte sa-
ger.

En gennemgang af 194 anmeldelser vedr. almen praksis viser at:
e 57 % omhandler forsinket eller overset diagnose
e 24 % omhandler utilfredshed med en i gvrigt korrekt behandling
e 19 % omhandler gvrige skadetyper (herunder forbytning af prover, glemt
kontrol, ingen skade, selvforskyldt diagnoseforsinkelse mm.)

Blandt de anmeldelser, der far medhold, omhandler langt de fleste ikke optimal diagno-

sticering. Det vil sige situationer, hvor specialister vurderer, at alment praktiserende lae-
ger ikke har reageret tidsnok eller fagligt adeekvat (40).
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2.3. Temagruppens analyse af overgangsrelaterede haendelser
pa kreeftomradet rapporteret til DPSD

Rapportering af utilsigtede heendelser til DPSD indgar i sundhedsvaesenets lgbende lee-
ringssystem. Selvom det er ukendt, hvor stor en del af utilsigtede haendelser der bliver
rapporteret til DPSD, kan der pa baggrund af rapporterne identificeres typer af haendel-
ser inden for forskellige kategorier, ligesom konsekvenser af haendelserne og deres mu-
lige arsager kan belyses. | DPSD’s opggarelse over rapporter fra 2010 udgjorde brud pa
kontinuitet ca. 17 % af de rapporterede heendelser (41).

Pa baggrund af rapporteringer til DPSD i perioden 1. september 2010 til 1. januar 2012
har temagruppen afdeekket en raekke sikkerhedsproblemer i forbindelse med overgange
inden for udredning, diagnostik og behandling.

Ved godt 20 fritekstsggninger med mere end 20 variable blev der i DPSD fundet 1548
kreeftspecifikke utilsigtede haendelser. Ved sggning i DPSD kan der kun medtages 10
variable, hvorfor sggningen er delt op i mindre sggninger. Efterfalgende er disse samlet,
og eventuelle dubletter er fiernet. Alle lokationer er medtaget i sagningen.

Alle haendelser, der rapporteres til DPSD skal klassificeres efter ICPS — WHO’s Interna-
tionale Klassifikation for Patientsikkerhed. Ikke alle 1548 haendelser var klassificeret,
hvorfor temagruppen fgrst har gennemlaest og klassificeret disse. Pa baggrund af en
detaljeret gennemgang af de enkelte processer i klassifikationen vurderes det, at de
overgangsrelaterede haendelser skulle findes i falgende klassifikationer: ‘administrative
processer’, kliniske processer’ samt ’sundhedsfaglig kommunikation og dokumentation’.

Temagruppen fandt, at 667 (43 %) af de 1548 kraeftspecifikke heendelser var overgangs-
relaterede. 602 af de overgangsrelaterede haendelser vedrgrte de offentlige sygehuse,
mens 43 vedrgrte de praktiserende laeger. De resterende 22 haendelser vedrgrte privat-
hospitaler og hospice, hjemmesygeplejersken, speciallaeeger og andet. Tabel 1 viser for-
delingen af de 667 overgangsrelaterede utilsigtede haendelser listet i henhold til ICPS
klassificering af haendelsestype.
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Tabel 1: Overgangsrelaterede utilsigtede haendelser rapporteret til DPSD, kategoriseret efter
hzendelsestype, DPSD 2010-2012.

Hzendelsestype Antal
Administrative processer

Overdragelse af ansvar 20
Aftale/Indkaldelse/Henvisning 159
Behandlingsforlgb/Patientforlgb 92
Indleggelse/Modtagelse

Udskrivelse

Andet

Kliniske processer

Sygdomsudredning 61
Fortolkning af og reaktion pa undersggelser og tests 79
Andet 36
Sundhedsfaglig kommunikation og dokumentation

Inden for teams/afsnit 39
Mellem temans/afsnit/afdelinger 65
Mellem hospitaler/institutioner 32
Mellem sektorer 32
Med patient/pargrende 37

De overgangsspecifikke haendelser blev herefter atter gennemlaest og tematiseret i hen-
hold til temagruppens perspektiv pa patientsikkerhed i overgange. Nedenstaende pree-
senterer resultaterne af gruppens tematisering med tilharende eksempler. De indsatte
eksempler er anonymiserede haendelsesrapporter fra det analyserede dataseet.

Figur 2: Utilsigtede haendelser i forbindelse med overgange, DPSD 2010-2012.

Overgange
(n=667)

Forsinket el. manglende Forsinket el. manglende Forsinket el. manglende Usikker koordination og
reaktion pa prevesvar henvisning journaler og notater ansvar vedr. patienten

(n=177) (n=128) {n=120) (n=114)

27 % af de rapporterede utilsigtede haendelser udgeres af forsinket eller manglende re-
aktion pé pravesvar. Forkert eller manglende henvisning samt forsinket eller manglende
journaler og journalnotater udger hver knap 20 %, mens uklar koordination og ansvar
omkring selve patienten udger 17 % af heendelserne. De rapporterede haendelser indike-
rer, at der er vaesentlige problemer relateret til disse omrader.
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e Forsinket eller manglende reaktion pa prevesvar. Primaert manglende reaktion pa
undersggelsesresultater og laboratoriesvar, der forsinker patienternes udred-
ningsforlgb.

Eksempel 1: Patient i ambulant forlgb pa urologisk afdeling. Efter anmodning fra afdeling
tager vi i almen praksis de rekvirerede blodprgver og pafarer rekvisitionen “kopi til urolo-
gisk afdeling”.

Et af pravesvarene (PSA) er steerkt abnormt og indikerer, at patient sandsynligvis har
prostatacancer. | almen praksis troede vi, at afdelingen var bekendt med dette og ville re-
agere pa de praver, de selv havde bestilt. Dette viste sig dog ikke at veere tilfaeldet, og
man blev farst opmaerksom pa dette ca. 12 maned senere, hvorved behandlingen er ble-
vet unadigt forsinket. Abenbart er det uklart, hvem der har ansvaret for overvagning af
prgver, der tages pa denne made.

Eksempel 2: En patient, der var i akut kreeftpakkeforlgb, fik foretaget CT scanning. Af
beskrivelsen herfra fremgar, at der var normale forhold i leveren, hvilket den kirurgiske
ambulatorieleege meddelte patienten. Efterfglgende fandt en sygeplejerske tilfeeldigt ud
af, at der pa rentgenbeskrivelsen allernederst var lavet en tilfgjelse, hvor man ved ny
gennemgang af CT scanning havde mistanke om metastase i leveren. Ambulatorielsegen
havde ikke set dette, da tilfajelsen grafisk stod allernederst i beskrivelsen, sa man skulle
rulle skaermbilledet nedefter. Vi matte genindkalde patienten, og hun karer nu et udred-
ningsforlgb.

e Forsinket eller manglende henvisning: Henvisninger, som enten bliver sendt til
forkerte modtagere eller helt gar tabt.

Eksempel: Patienten er tidligere cancerdiagnosticeret og behandlet pa X i marts, men er
nu under mistanke om recidiv af sin cancer og har i den forbindelse haft kontakt til X, pa-
tienten afventer svar pa sine biopsier mhp. diagnosticering af dette. Patient indleegges i
mellemtiden pa @NH i Y pga. problemer med sin tracheostomi. Herfra rekvireres biopsi-
svar fra X, som viser recidiv af cancer, patienten skal i den forbindelse afvente stillingsta-
gen fra onkologerne mhp. palliativ behandlingstilbud. Papirer og henvisning faxes derfor
til onkologerne p& X mhp. denne vurdering.

Efter 4 dage er der endnu ikke noget svar, og X kontaktes. De har ikke modtaget nogen
papirer pa patienten, og beder derfor om ny fax med henvisning. Denne faxes samme
dag af sekreteer. Patienten udskrives 2 dage efter fax er sendt og der planlaegges ambu-
lant kontrol 5 dage efter udskrivelse hos @NH i Y. Der er i journalen lavet oplaeg til for-
lobskoordinator for NH i Y, mhp. rekvirering af behandlingsplan fra X. Dette notat nar
aldrig til forlabskoordinatoren! Patient magder sa ind til ambulant kontrol — frustreret over
der endnu ikke er kommet noget brev fra X. der tages pa ny kontakt til onkologisk afdeling
pa X, som ikke har modtaget nogen papirer! Det viser sig, at papirerne har vaeret faxet til
@INH afdeling pa X og ikke onkologisk afdeling. Papirer og henvisning faxes derfor igen til
onkologisk afdeling pa X.
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Forsinket eller manglende journaler og notater: Haendelser, hvor journaler ikke
bliver skrevet inden for den fastsatte tidsramme, hvorfor der ikke handles pa no-
taterne. Omfatter ligeledes fejl i leegenotater og journaler. Darlige arbejdsproce-
durer og mangel pa personale neevnes som arsagerne til de manglende eller for-
sinkede journalnotater.

Eksempel: D. 24.06 opringning fra patient, som, efter udskrivelse fra afdelingen d. 20.06,
ikke har modtagelse indkaldelse fra gynaekologisk afdeling, som aftalt. Det viser sig, at
notatet, dikteret d. 20.06 endnu ikke er renskrevet, og henvisningen til gynaekologerne ik-
ke fremsendt. Notatet ligger pa dikteringslisten, hvor leegen har anfart prioritet 2, med
teksten klinisk notat og epikrise. Det er ikke anfart, at notatet ogsa indeholder en henvis-
ning til cancerpakke. Gynaekologisk bagvagt var adviseret om patienten d. 20.06.

Usikker koordination og ansvar. Haendelser, hvor patienten ofte ender som ’ka-
stebold’ imellem hospitaler, afdelinger og sektorer, hvor ingen tager ansvaret for
patientens udredning eller behandling. Det resulterer i manglende opfalgning og
en usikkerhed blandt faggrupperne i forhold til ansvaret for patienterne.

Eksempel: Patienten madte uanmeldt op i afd. ved 20 tiden og fortalte, at han skulle ind-
laegges her til iv antibiotika. Han fortaeller, han har testikelcancer med spredning til lunge
og lymfeknuder og er i kemobehandling pa X. Forteeller endvidere han i dag er udskrevet
fra onkologisk pa X pga. infektion i CVK. CVK’et er fjernet og nyt er anlagt, og han er i
behandling med iv vancomycin. Han har faet at vide, at han skal komme her i afdeling
ved 20 tiden for at fa iv vancomycin i dag, lerdag og sendag. Der er intet notat pa ham i
EPJ, og vagthavende lzege eller sygeplejerske pa afd. var ikke orienteret om patienten.
Onkologisk afdeling pa X kontaktes og jeg taler med sygeplejerske, som bekreefter, at pa-
tienten netop er udskrevet derfra og at der i epikrisen fra i dag er skrevet, at der efter afta-
le med onkologisk afdeling i Y (hvem dette er aftalt med er ikke naevnt) er aftalt overflyt-
ning, sa patienten kan f& iv vancomycin i weekenden mhb nzeste kemobehandling pa
mandag. Jeg aftaler med sygeplejerske pa onkologisk afdeling, at deres vagthavende lze-
ge kontakter vores vagthavende laege mhp at fa afklaret, hvad der skal ske med patien-
ten.

Andet. Omfatter alle de overgangsrelaterede haendelser, der ikke kan klassifice-
res under ovenstaende temaer.

Eksempel: Patienten blev henvist til lungemedicinsk afdeling pa sygehus Y mhp. udred-
ning for vaeske i lungehinden. Inden udredningen er feerdig far patienten fra Arbejdsska-
destyrelsen tilsendt et brev, hvori der star, at han har kreeft i lungehinden. Patienten er ik-
ke forud for dette informeret om, at han har faet diagnosen og havde farst tid til svar pa
lungemedicinsk afdeling pa Sygehus Y til svar pa praverne 5 dage efter han fik brevet fra
Arbejdsskadestyrelsen. Patienten kontakter sa egen laege angaende dette, der foranledi-
ger en hurtig kontakt til lungemedicinsk ambulatorium. Om dette skyldes for tidlig indbe-
retning fra lungemedicinsk side, eller fra arbejdsmedicinsk side vides ikke.
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2.4. Temagruppens vurdering og anbefalinger

Pa baggrund af litteraturgennemgangen ma det konstateres, at den evidensbaserede
viden om patientsikkerhed i overgange er sparsom - og i saerdeleshed hvad angar over-
gange mellem sektorer og institutioner. Temagruppen anbefaler derfor, at:

e Der generelt arbejdes med at skabe dokumenteret viden om patientsikkerhed i
overgange, og at der rettes et seerligt fokus pa skift af ansvar mellem sektorer og
institutioner.

Af litteraturen fremgar, at arsager til fejl primzert knytter an til brist i kommunikation og
manglende markering af, hvem der har ansvaret for patienten og hvornar, og at arsager-
ne kan fare til uklar koordination af patientens forlgb samt manglende reaktion pa prave-
svar og henvisninger. Det fastslas, at arsagerne relaterer sig til sdvel systemrelaterede
faktorer (herunder organisatoriske og teknologiske) som menneskelige og patientrelate-
rede faktorer pa flere niveauer i sundhedsvaesenet. Den gennemgaede litteratur - uanset
om denne har et patientperspektiv eller et sundhedsfagligt perspektiv - peger endvidere
pa de samme arsager il fejl.

Litteraturen fremhaever, at situationer, hvor der opstar fejl, hyppigst inkluderer forlgb
med (for) mange aktarer, vagtskifte mellem personalegrupper samt organisatoriske for-
hold, og situationerne kan relateres til koordination af patientforlgb, administrative pro-
cesser og kommunikation. For at imedekomme denne problematik anbefaler temagrup-
pen, at:

e Der altid er identificeret en behandlingsansvarlig laeege(team) for den enkelte pati-
ent, og at oplysninger herom er lettilgeengelige.

e Det altid er den behandlingsansvarlige laege, som sgrger for en kvalificeret over-
dragelse af ansvaret til den naeste behandlingsansvarlige. Endvidere at denne
varetager den overordnede koordinering af det enkelte patientforlgb.

e Patienten altid er informeret om, hvilken laege(team) der har behandlingsansva-
ret, herunder at patienten far udleveret et telefonnummer, hvor denne kan kon-
taktes.

Som en primaer konsekvens af fejl i overgange peger den engelske rapport fra NPSA
pa forsinkelse i udrednings- og behandlingsforlgb og understreger, at forsinkelse skal
anerkendes som et spgrgsmal om patientsikkerhed. Temagruppen er enig i dette men
vurderer samtidig, at konsekvenserne rammer bredere og ligeledes indebaerer risiko for
psykiske eller sociale konsekvenser for patienten og kan reducerer muligheden for over-
levelse.
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Temagruppens analyse af de 667 overgangsrelaterede utilsigtede haendelser bekraefter
ovenstaende billede. Brist i kommunikation og uklar ansvarsplacering resulterer i forsin-
ket eller manglende reaktion pa provesvar, forkert eller manglende henvisning, mang-
lende journalnotater og uklar koordination og ansvar omkring selve patienten. Tema-
gruppen finder det uhensigtsmaessigt, at de 667 haendelser skal findes via en seerlig
analyse, da nuvaerende klassifikation i Dansk Patientsikkerhedsdatabase ikke tillader en
specifik identifikation af overgangshaendelser og anbefaler, at:

e Deti Dansk Patientsikkerhedsdatabase geres muligt at identificere overgangs-
specifikke utilsigtede haendelser.

Den engelske rapport fra NPSA peger pa, at der er bade patient og laegefaglige arsager
knyttet til forsinket og suboptimal udredning af kraeftpatienter i primaer sektoren. Det til-
svarende gor sig geeldende i det danske sundhedsvaesen. Center for Forskning i Can-
cerdiagnostik i Praksis (finansieret af Kraeftens Bekaempelse i samarbejde med Novo
Nordisk Fonden) under Institut for Folkesundhed pa Arhus Universitet har malrettet fokus
her pa. Mere specifikt forsker de i falgende tre forhold:
e Patienten — at patienten henvender sig tidligt med symptomer
e Udredningen — at almen praksis formar at "fange” relevante symptomer og
iveerksaette hurtig udredning
e Organisationen — at der findes et samlet, fastlagt udredningsforlab, som be- el-
ler afkreefter mistanken om kreeft.
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3. Forlobskoordination af pakkeforlgb for kraeftpatienter

| dette kapitel saettes der fokus pa koordination af kraeftpatienters udrednings- og be-
handlingsforleb, og seerligt pa forlabskoordinationsfunktionen, som er indfert for at sikre
sammenhangende og hurtigere patientforlagb. Temagruppen har valgt at fokusere pa
den organisatoriske forlgbskoordination som en ny funktion, der er etableret pa sygehu-
sene i henhold til aftaleteksten for Kreeftplan Ill. Kapitlet fremlaegger farst det overordne-
de styringsgrundlag og foreliggende aftaler og dernaest resumeres udvalgte danske pro-
jekter, der har undersagt funktionen. Herefter praesenteres resultaterne af temagruppens
spgrgeskemaundersggelse, der er gennemfgrt blandt forlgbskoordinatorer pa kliniske
afdelinger landet over, som modtager patienter i kreeftpakkeforlab.

Kapitlets hovedpunkter

- | de nationale udmeldinger om koordination af komplekse patientforlagb optraeder en
reekke forskellige funktionsbetegnelser, der minder om hinanden, men er knyttet til for-
skellige organisatoriske niveauer, arbejdsopgaver og ansvarsomrader. Obligatorisk for-
labskoordinationsfunktion blev indfart for kreeftpatienter; efter de geeldende aftaler skal
funktionen udvikles og organiseres lokalt pa sygehusene.

- Eksisterende studier giver ikke noget entydigt billede af de forskellige koordinations-
formers effekter for patientsikkerneden i overgangssituationer.

- Temagruppen har gennemfgrt en spargeskemaundersggelse blandt forlgbskoordinato-
rer pa kliniske afdelinger i hele landet. Den bekraefter, at der er stor variation i funktio-
nens udmentning pa tveers af afdelinger og sygehuse. Ligeledes afdeekker den, at pak-
keforlabenes anbefalinger om funktionens samtidige repraesentation ved MDT-
konferencer ikke er implementeret til fulde. Overordnet vurderes det, at funktionen har
betydet hurtigere og bedre tilrettelagte patientforlgb. Dog papeges risikoen for, at funkti-
onen blot bliver et ekstra led’, der komplicerer rettere end forenkler patientforlobene.

3.1. Koordinering af patientforlgb

Aftalegrundlaget om koordinering af patientforlgb

Der har de seneste ar veeret stort fokus pa at sikre sammenhgengende patientforlgb i det
danske sundhedsvaesen. Et af de konkrete initiativer er indferelsen af kontaktpersons-
ordningen, der siden 2001 har veeret en del af gkonomiaftalen mellem regeringen og de
daveaerende amter. | Sundhedsloven fra 2009 blev ordningen indskrevet (§ 90), og her
star, at patienter der modtages til behandling pa regionens sygehuse og hvis behand-
lingsforleb, der straekker sig over mere end et dogn, skal tilbydes en eller flere kontakt-
personer. | bemeerkningerne til loven praeciseres, at "kontaktpersonen far et seerligt an-
svar for at sikre sammenhaeng i patientforlabet, herunder koordinering af de sundheds-
faglige ydelser samt information til patienten om behandlingsforlgbet” (42).

For gruppen af kronisk syge patienter med komplekse sygdomsforlgb, der involverer
flere enheder og sektorer, blev forlgbskoordinationsfunktionen introduceret i 2005. | for-
lgbsprogrammerne, som beskriver den samlede tveerfaglig og tvaersektorielle indsats
overfor patientgruppen, er forlabskoordination et centralt element. Den ledelsesmaessige
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ramme for forlabskoordinationsopgaverne pa kroniker omradet, og den specifikke an-
svars- og opgavefordeling mellem sektorerne, er defineret i sundhedsaftalerne og under-
liggende samarbejdsaftaler. | indsatsen for kronisk syge defineres funktionen synonymt
med det engelske begreb ‘case manager’, dvs. som en gennemgaende sundhedsper-
son, der sikrer patienten et optimalt og ’handholdt’ forlgb, og det er et tilbud i en afgreen-
set periode til udvalgte patienter, som har seerligt behov for koordineret indsats og stotte
(43).

Ligeledes pa kraeftomradet har arbejdet med at styrke kvaliteten og sikre overgangene i
patienternes forlgb, der reekker ud over den enkelte afdeling, haft stor politisk bevagen-
hed de sidste 10 ar. Tre kraeftplaner, opfalgende gkonomiaftaler, finanslove og gvrige
politiske aftaler har sat scenen for indsatsen. Kraeftplan Il fra 2005 introducerer ideen om
patientforleb organiseret i pakker, her defineret som "patientforlgb, hvor de enkelte trin er
tilrettelagt som tids- og indholdsmaessigt veldefinerede begivenheder, der falger et pa
forhand fastlagt forlgb”, og det anbefales, at sygehusene indfgrer pakkeforlgb for kraeft-
patienter. Med aftalen mellem Regeringen og Danske Regioner om Akut Kraeft fra 2007
kom det politiske grundlag pa plads for en fuld udbredelse af pakkeforlgb til at omfatte
alle kraeftformer i lgbet af 2008/2009 (44;45). Aftalen leegger veegt pa kreeftpatienters
krav pa akut handling og klar besked fra sundhedsvaesenet; information til patienterne
ses som en integreret del af forlobspakkerne. Uden at koordinering naevnes preeciseres
det, at arbejdsgangene og arbejdstilrettelaeggelse skal forbedres og flaskehalse forebyg-
ges for at undga ungdig ventetid.

| marts 2010 indgik den davaerende regering og Dansk Folkeparti en aftale om, at alle
kreeft- og hjertepatienter med livstruende sygdomme har ret til en forlobskoordinator,
der skal sikre koordination af de forskellige elementer i patientens behandling igennem
de ofte leengerevarende sygdomsforlgb pa tvaers af sygehusafdelinger og sygehuse. Der
fulgte ingen saerlige bevillinger med aftalen, og planen var at implementere den via
Kraeftplan Il og gkonomiaftalerne mellem Regeringen og Danske Regioner. Naesten
samtidig med det politiske krav om bedre koordinering af patientforleb konkluderer
Sundhedsstyrelsen i sit faglige opleeg til Kreeftplan Ill, at der mangler overblik og viden
om effekterne af de forskellige koordinationsformer, der er ivaerksat for at understotte
sammenhaengende patientforlgb for kraeftpatienter (46).

| aftaleteksten for Kreeftplan Ill slas det fast, at forlabskoordinationen skal styrkes, og det
gares obligatorisk for regionerne “at have organisatoriske forlobskoordinatorfunktio-
ner pa sygehusniveau, som sikre lgbende koordinering af forlgb for kreeft- og hjertepati-
enter bade internt pa afdelingerne og imellem sygehuse”. Desuden aftales, at de eksiste-
rende pakkeforlgb for de enkelte kraeftformer skal revideres i 2011, og rehabilitering og
palliation inkluderes. Implementeringsplanen praeciserer, at forlobskoordinatorfunktio-
nen inkluderes som et nyt element i pakkeforlgbene jf. aftaleteksten, dog "under hensyn-
tagen til allerede eksisterende forlgbskoordinatorfunktioner og deres organisering”. Der
er saledes fortsat lagt op til lokal variation i den konkrete varetagelse af den nu obligato-
riske funktion.
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Kvalitetsstandarder for koordinering og kontinuitet jf. Den Danske Kvalitetsmodel
| arbejdet med at sikre og udvikle kvaliteten i sundhedsvaesenet akkrediteres alle syge-
huse efter Den Danske Kvalitetsmodels krav og standarder. | den forste version fra 2009
stilles krav til at nationalt udmeldte pakkeforlgb anvendes (standard 2.3.1) (47). | den
anden version, der er gaeldende efter 1. januar 2013, er standarden om pakkeforlgb ud-
gaet, og i standard 3.12.3 er der i stedet indarbejdet et krav om, at forlabsbeskrivelser
baseret pa de nationale pakkeforlab udarbejdes. Forlabsbeskrivelserne skal beskrive
konkrete patientgruppers behandling og anvendes som grundlag for tilrettelaeggelsen af
hyppige og/eller komplekse patientforlab og skal omfatte:

a) Definition af de patientgrupper, som beskrivelsen vedrgrer

b) Undersggelser og procedurer, observation og pleje, rehabilitering og sundheds-

fremme indeholdt i forlgbet

c) Forlgbets tilrettelaeggelse

d) Tidsplan for et typisk forlab

e) Forlobsansvarlig

f) Ansvar for konklusion, de forngdne handlinger og information af patienten
Formalet med udarbejdelsen af forlebsbeskrivelser er, at sikre: 1) At patienten modtager
koordinerede og effektive forlgb, 2) At forlgbene baseres pa nationalt udmeldte pakkefor-
lob og nationale retningslinjer samt 3) Kontinuitet, koordination og tryghed for patienter
med kronisk sygdom i samarbejde med primeersektoren (48).

Status er, at Den Danske Kvalitetsmodel stiller krav til sygehusene om udferlige forlgbs-
beskrivelser for specifikke patientgruppers behandling, bl.a. med tydelig angivelse af
forloebsansvarlig, men uden specifikt at redegore for kraeft, idet der henvises til pakke-
forlabene.

Forlobskoordinationsfunktionen i pakkeforlobene for kraeft

Pakkeforlgbene for kraeft udstikker de faglige retningslinjer for, hvordan de kliniske afde-
linger skal udrede og behandle kreeftpatienter. En gennemgang af tidligere og nuveeren-
de versioner viser, at koordineringen af den enkelte patients forlob er kommet mere og
mere i fokus. Den fgrste generelle ramme fra 2008 udstikker en raekke krav og principper
for planlaegningen af pakkeforlab, som man i hver enkelt af regionerne skal tage stilling
til og tilpasse til lokale forhold. Her naevnes en forlobsledelsesfunktion i relation til den
lgbende koordinering og ledelsesmaessige forankring af pakkeforlabene, seerligt skal der
"sikres effektiv kommunikation og koordination imellem forskellige aktarer herunder kon-
taktperson, multidisciplineert team og forlgbsledelsesfunktionen” (49). Fokus er her pa
den overordnede koordinering af pakkeforlgbene, og i mindre grad pa det enkelte pati-
entforlgb. Efter en lettere revision af pakkeforlgbene i 2009 kom beskrivelserne til at in-
kludere en preecision af, hvem der har forlobsansvaret pa de forskellige trin i pakkefor-
lobet, f.eks. at ansvaret for forlgbet ligger hos radiologen indtil patienten er udredt pa
radiologisk afdeling, og hvis patienten henvises til brystkirurgisk afdeling overgar for-
lgbsansvaret for patienten hertil (50). Dette svarer overens med Den Danske Kvalitets-
models krav i standard 3.12.3. om angivelse af en forlgbsansvarlig.

Ved revisionen af pakkeforlabene i 2011 blev forlobskoordinationsfunktionen tilfgjet
jf. udmgntningsplanen for Kraeftplan Ill. Funktionen retter sig mod koordineringen af det
enkelte patientforlgb, idet formalet er, "at sikre sammenhaeng i pakkeforlgbet og undga
ungdig ventetid”.
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| pakkeforlgbsbeskrivelserne slas det fast, at for at sikre sammenhaengende aktiviteter
og kontinuitet bgr funktionen vaere repreesenteret ved MDT-konferencer. Derudover
laegges der op til, at forlabskoordinationsfunktionen aftales og udvikles lokalt, tilpasset
de lokale forhold og under hensyntagen til allerede eksisterende forlgbskoordinatorfunk-
tioner og deres organisering. Der dbnes op for, at forlabskoordinationsfunktionen kan
varetages pa mange mader, vaere placeret hos én eller flere personer, som kan varetage
forlabskoordineringen i feellesskab eller successivt efter hinanden og vaere forankret i
forskellige afdelinger, sygehuse eller sektorer. Det er et lokalt ledelsesansvar at sikre en
beskrivelse af, hvordan forlgbskoordinationsfunktionen udvikles, organiseres og foran-
kres i de konkrete sammenhange (51). Geeldende retningslinjer angiver saledes ingen
klar feelles definition af ansvarsomrade og evalueringsmal for forlgbskoordinationsfunkti-
onen, som heller ikke adresseres eksplicit Den Danske Kvalitetsmodel.

3.2. Studier af forlobskoordinationsfunktionen pa kraeftomradet

Patientens oplevelse af koordinerede forlgb

Kirurgisk afdeling pa Regionshospitalet Randers har i 2008/09 gennemfgrt en evaluering
af pakkeforlgbene for tarmkraeft ud fra et patientperspektiv. Undersggelsen inkluderer
interview med 20 patienter, og overordnet er de saerdeles tilfredse med, at forlebet er
systematisk planlagt og gar forholdsvis hurtigt. Afdelingens forlgbskoordinator har en
samtale med patienterne den farste dag, hvor diagnosen er stillet og star efterfalgende til
radighed for at svare pa spargsmal og yde stotte. Patienterne har haft en positiv oplevel-
se af forlegbskoordinatorens rolle, bl.a. vurderer de den psykiske stotte som vaerdifuld og
oplever det betryggende at have en fast person at kunne henvende sig til (52).

Effekterne af forlobskoordination i kreeftforlgb

Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis ved Aarhus Universitet her i et ph.d.
projekt fra 2012 analyseret effekterne af at anvende forlgbskoordinatorer i kraeftpatient-
forlab. Konklusionen pa den randomiserede kontrolundersggelse blandt kraeftpatienter
henholdsvis med og uden en forlgbskoordinator var, at forlgbskoordinationen forbedrede
patienternes evalueringer af behandlingsforlgbet, mens forlabskoordinationen ikke for-
bedrede HRQol.* En sammenligning af de to patientgruppers kontakt til almen praktise-
rende lzege og laegevagten fandt, at forlabskoordinationsfunktionen ikke pavirkede pati-
enternes antal af kontakter til almen praktiserende laege, men ggede antallet af kontakter
til laegevagten. Baseret pa en litteraturgennemgang konkluderes det i projektet, at effek-
ten af at indfare forlabskoordinationsfunktionen generelt er darligt belyst, idet der er
gennemfort f& undersegelser og konklusionerne langt fra er entydige.® P& den baggrund
anbefales det, at der foretages yderligere undersggelser for at male effekten af forlgbs-
koordinatorens arbejde med hensyn til klinisk kvalitet (funktionsevne, sygelighed mv.),
procesmal (antal indlaeggelser, brug af vagtlaege, utilsigtede haendelser mv.) samt pati-
entrapporterede effekter (livskvalitet, fejl i forlebet mv.) (53).

* HRQoL er den engelske forkortelse for “health-related quality of life”. Det er et instrument, der bruges til at
male og identificerer forskelle i befolkningssundhed.

® En grunding litteratursegning efter artikler, der omhandler Randomised Control Studies af ‘case manage-
ment’ fandt kun 7 relevante artikler (Wulff 2012: 64).
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Lesningsmodeller for forlebskoordination i sundhedsvaesenet (igangvaerende)
Organisatoriske problemstillinger og implikationer ved udvikling og etablering af forlgbs-
koordination i det nordjyske sundhedsvaesen undersgges i et igangvaerende ph.d. pro-
jekt ved Aalborg Universitet (i samarbejde med Region Nordjylland og Kronikerenheden).
Ph.d.- projektet undersagger den internationale, nationale og regionale baggrund for for-
lgbskoordination som begreb og ser herefter funktionen i sammenhzeng med den gvrige
koordineringspraksis blandt sundhedspersonale i, og pa tveers af, sektorer i sundheds-
veesenet. Projektet undersgger desuden hvilke ledelsestilgange, der bedst understatter
et oget fokus pa koordination og samarbejde. Baggrunden for projektet er et gnske om
at undersage flere lgsningsmodeller far en eventuel etablering af forlgbskoordinations-
funktionen. Der foreligger endnu ingen konklusioner (54).

Ovennezevnte nyligt afsluttede eller igangveerende projekter sager at belyse, hvordan
forlebskoordinationsfunktionen implementeres i praksis, hvordan den opfattes af patien-
terne og at skabe gget klarhed over de mest effektive modeller. En overordnet evalue-
ring, og en egentlig udvikling af forlabskoordinationsfunktionen, udfordres af den eksiste-
rende diversitet samt det faktum, at der ikke foreligger feelles retningslinjer, mal og visio-
ner for, hvad man gnsker opnaet med funktionen. Viden om og indsigt i hvordan forlgbs-
koordinationsfunktionen udmantes lokalt, er derfor et vigtigt skridt pa vejen.

3.3. Temagruppens sporgeskemaundersggelse om
forlobskoordination

For at f& viden om, og indsigt i, hvordan forlebskoordinationsfunktionen udmgntes lokalt,
med seerligt fokus pé forhold relateret til kvalitet og sikkerhed i patientovergange, valgte
temagruppen at gennemfore en spagrgeskemaundersggelse blandt forlebskoordinatorer
pa kreeftomradet. Formalet med spargeskemaundersggelsen var at generere ny viden
og indsigt, der kan bidrage til fremtidige anbefalinger om forlgbskoordination af kraeftfor-
lzb og inspirere sygehusene og kliniske afdelinger i arbejdet med at styrke sikkerheden i
patientovergange.

Metode og deltagelse

Spargeskemaundersggelsen blev gennemfart i perioden medio juni 2012 til ultimo au-
gust 2012. Spargeskemaet, der indeholder 75 spargsmal om forlgbskoordination, blev
sendt elektronisk til 96 kliniske afdelinger, der varetager kraeftudredning og/eller behand-
ling i henhold til pakkeforlgbene. Afdelinger og klinikker blev identificeret med udgangs-
punkt i Kraeftens Bekaempelses oversigt over alle behandlende kraeftafdelinger i Dan-
mark. Da der ikke findes nogen samlet oversigt over antallet af forlabskoordinatorer pa
landets sygehuse, blev spargeskemaet sendt til afdelingsledelsen.® Afdelingsledelsen
blev bedt om at hjeelpe med at videresende skemaet til forlabskoordinatorerne med hen-
blik pa, at hver enkelt forlgbskoordinator udfyldte et skema. Fra 72 kliniske afdelinger
blev 90 fuldt besvarede og 17 delvist besvarede spargeskemaer returneret, dvs. at fra
enkelte afdelinger blev der indsendt flere spgrgeskemaer. De modtagne besvarelser

® P4 sporgsmal stillet i Folketinget 20/10 2011 om antallet af forlgbskoordinatorer pa kraeftafdelingerne sva-
rer Minister for Sundhed og Forebyggelse pa baggrund af tal indhentet fra regionerne, at der er ansat 35 i
Region Nordjylland og 32'2 i Region Hovedstaden. For de andre regioner er det ikke muligt at opgere det
preecise antal fuldtidsstillinger, idet der er et stgrre antal personer, som lgbende varetager forlgbskoordinati-
on uden at have det som primeert arbejdsomrade.

Side | 30



daekker alle regioner og sygehuse pa neer et. Af de resterende afdelinger var der 12,
som ikke reagerede pa henvendelsen, 10 der svarede, at de ingen forlgbskoordinator
har og 2, der ikke gnskede at deltage.

Spargeskemaet indeholder bade lukkede og abne spargsmal. Der er foretaget en kvanti-
tativ analyse af svarene pa de lukkede spgrgsmal, og svarerne pa de abne spargsmal er
blevet gjort til genstand for henholdsvis kondensering og meningsanalyse. Det fglgende
afsnit er en kort opsummering af spgrgeskemaundersggelsens vigtigste konklusioner;
som bilag til denne rapport er vedlagt et notat, der beskriver alle resultaterne.

Resultater
Uddannelse: Den starste faggruppe blandt respondenterne er sygeplejersker med 62 %,
herefter falger sekretaerer og andet med 26 % og dernaest laeger med 12 %.

Organisatoriske forhold: Af respondenterne er 74 % organisatorisk placeret pa klinik eller
afdelingsniveau, heraf flest p& kirurgiske og dernaest pa onkologiske afdelinger. Antallet
af patienter i pakkeforlgb som udredes og/eller behandles per uge spaender fra 3-5 il
300-400 afheengig af den kliniske afdelings type og starrelse. For knap halvdelen af de
kliniske afdelinger geelder det, at kun én person er ansat som forlgbskoordinator, mens
14 % angiver, at der ikke er nogen forlgbskoordinator ansat i deres afdeling. Her er funk-
tionen typisk lagt ind i eksisterende stillinger og varetages f. eks. af en laege eller sekre-
teer. Der er stor spredning pa andelen af arbejdstid, der bruges pa forlgbskoordination:
56 % bruger 75-100 % af deres arbejdstid, og resten bruger 25-50 %.

Vaesentligste arbejdsopgaver: | relation til forlgbskoordinationsfunktionen varetages: 1)
Patientkontakt, 2) Planleegning og koordinering af patientforleb og MDT-konferencer, 3)
Overvagning af forlgbsstider, 4) Intern og ekstern kontaktfunktion og samarbejde, 5) Re-
gistrering og dokumentation samt 6) Vejledning og undervisning. Af forlgbskoordinato-
rerne svarer 81 %, at de som regel eller altid har patientkontakt, og en stor del ser sig
selv primeert som kontaktperson og vejleder for patienterne.

Forskelle imellem afdelinger: De Kliniske afdelingers specialisering har stor betydning for,
hvorledes forlgbskoordinationsfunktionen udmgantes, og hvilke opgaver forlgbskoordina-
toren varetager. Seerligt tydelig er forskellen imellem udredende enheder, der modtager,
udreder og opstarter nye patienter i pakkeforlgb og behandlende enheder, der overve-
jende modtager patienter, som allerede er i et pakkeforlgb (f.eks. onkologiske afdelin-
ger). | udredende enheder har forlgbskoordinatoren typisk kontakt til alle nyhenviste pa-
tienter og planleegger deres pakkeforlgb, mens forlgbskoordinatorerne i de behandlende
enheder typisk kun har kontakt til de patienter, som oplever organisatoriske problemer i
pakkeforlgbet.

Overgange mellem afdelinger/sygehuse: Omkring 10 % af forlgbskoordinatorerne angi-
ver, at de falger patienten gennem hele pakkeforlabet pa tveers af behandlende afdelin-
ger og sygehuse. | langt de fleste tilfeelde varetages forlabskoordinationsfunktionen se-
kventielt af forskellige fagpersoner igennem patientforlgbet. | patientovergangen imellem
afdelinger eller sygehuse tager forlgbskoordinatorerne ofte personlig kontakt til den mod-
tagende organisation for at indga aftaler, der sikrer overdragelsen.
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Vurdering vedr. patientsikkerhed: Blandt respondenterne vurderer 59 %, at funktionen
har forbedret patientsikkerheden. De oplever bl.a. sikrere overgange mellem afdelinger
0g sygehuse pga. teettere samarbejde og/eller faste samarbejdsaftaler, hurtigere og me-
re sammenhgengende patientforlgb, bedre registrering og monitorering sa fejl hurtigt
opdages og rettes, bedre information og vejledning af patienter og bedre kommunikation
og tveerfagligt samarbejde internt og eksternt.

Oplevede barrierer: Respondenterne beskriver en raekke oplevede organisatoriske barri-
erer, bl.a. flaskehalse skabt af begraenset ambulant kapacitet, udfordringer i det eksterne
samarbejde og problemer med monitorerings- og journaliseringssystemerne.

3.4. Temagruppens vurderinger og anbefalinger

Hurtigere og bedre planlagte patientforlab er en méalsaetning, der har staet hejt pa den
politiske dagsorden, ikke mindst pa kraeftomradet. Gennemgangen af de nationale afta-
ler og udmeldinger viser, at der optraeder en raekke forskellige funktionsbetegnelser, bl.a.
kontaktperson, forlabsledelsesfunktion, forlgbsansvarlig og forlebskoordinationsfunktion,
som alle relaterer sig til koordination af komplekse patientforlgb. Funktionsbetegnelserne
minder om hinanden men er knyttet til forskellige organisatoriske niveauer, arbejdsopga-
ver og ansvarsomrader med risiko for, at der skabes uklarhed i relation til implemente-
ringen. Temagruppen finder det relevant, at der tilvejebringes en enkelthed pa omradet,
som malrettet tilgodeser behovet for faglig kommunikation og forlebskoordination i kreeft-
forlgb, og at monitorering tilpasses herefter.

Som et middel til at sikre bedre koordinering af kreeftpatienters ofte komplekse udred-
nings- og behandlingsforlab, er en obligatorisk forlgbskoordinationsfunktion blevet ind-
fart. Udmentningsplanen for Kraeftplan 11l og pakkeforlabsbeskrivelserne introducerer
forlgbskoordinationsfunktionen under hensyntagen til lokale forhold og allerede eksiste-
rende forlabskoordinatorfunktioner. Det betyder, at forlabskoordinationsfunktionen er
organiseret forskelligt ud fra lokale hensyn og behov, og at den er udviklet over en perio-
de med udgangspunkt i eksisterende funktioner. Nogle sygehuse har oprettet nye fuld-
tidsstillinger og/eller deltidsstillinger, og andre har frikebt timer hos eksisterende medar-
bejdere. Status er altsa, som Sundhedsstyrelsen ogsa konkluderer i sit faglige opleeg til
Kraeftplan Ill, at der mangler overblik over de lokale lgsningsmodeller for forlgbskoordi-
nationsfunktionen, og effekterne af at indfare funktionen er sparsomt dokumenterede.

Der findes enkelte afsluttede eller igangvaerende projekter, der sgger at belyse erfarin-
gerne med forlgbskoordination i forhold til koordinering af kreeftpakkeforlgb. Eksisteren-
de studier med et patientperspektiv viser, at de overvejende oplever det betryggende at
have en forlgbskoordinator, som de kan kontakte. Dog giver den foreliggende viden ikke
noget entydigt billede af de forskellige koordinationsformers effekter for patientsikkerhe-
den i overgangssituationer.

Temagruppens spgrgeskemaundersggelse viser overordnet stor enighed blandt forlobs-
koordinatorerne om, at deres funktionen har gjort, og til stadighed gor, en positiv forskel
for koordineringen af kraeftpakkeforlagbene. Isser fremhaeves tidsperspektivet, dvs. hurti-
gere forlab med mindre unadig ventetid, men ogsa @get og bedre tvaerfagligt samarbej-
de. Samtidig identificerer undersggelsen en raekke barrierer og faktorer, som bgr adres-
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seres for at forlabskoordinationsfunktionens potentiale for at fremme patientsikkerhed i
overgange udnyttes til fulde. Bl.a. risikoen for at funktionen bliver et ’ekstra led’, som
komplicerer rettere end forenkler patientforlabene, hvis der ikke foreligger en tydelig an-
svars- og kompetencefordeling imellem fagpersonerne pa de enkelte afdelinger.

De anbefalinger der er udledt af spargeskemaundersggelsen beveeger sig ind pa det
organisatoriske og driftsmaessige omrade omkring forlabskoordinationsfunktionen. De
tager udgangspunkt i forlebskoordinatorernes egne beskrivelser, vurderinger og forslag.
Anbefalingerne kan forhabentlig inspirere Danske Regioner og andre der arbejder med
videreudviklingen af forlabskoordinationsfunktionen indenfor savel kreeft som andre syg-
domsomréader.

Anbefalinger pa baggrund af spergeskemaundersogelsen

Blandt respondenterne er der knap 30 %, som ikke har eller ikke ved, om de har en funk-
tionsbeskrivelse. Spargeskemaundersggelsen viser, at en manglende beskrivelse af
arbejdets formal kan give anledning til uklarheder i forhold til prioriteringen af arbejdsop-
gaver. Typisk kommer opstart af nye patienter, administrative opgaver og ad hoc lgsnin-
ger pa akutte problemer til at dominere, og arbejdet med at monitorere igangvaerende
patientforlgb, kvalitetsudvikling og optimering af arbejdsgange falder i baggrunden.
Funktionen har potentiale til at bidrage til aget kvalitet og patientsikkerhed; dette udnyt-
tes bedst, nar der er klart definerede og prioriterede opgaver og malsaetninger. Tema-
gruppen anbefaler derfor, at:

e Forlabskoordinatorens koordinerende og organisatoriske opgaver klart defineres
under hensyntagen til deres opgavevaretagelse i kraeftforlgbet og i relevant om-
fang harmoniseres pa tveers af afdelinger og sygehuse.

Litteraturen viser, at en vaesentlig del af kraeftpatienterne ikke falger de tilrettelagte trin,
men sa at sige kommer "skeevt” ind i pakkeforlgbet. Det geelder f.eks. patienter med re-
cidiv, med komorbiditet eller patienter, der allerede er indlagt i anden anledning, og hvor
der tilfeldigt opdages tegn pa kreeft. Forlebskoordinatorerne i undersggelsen oplever, at
koordineringen og monitoreringen af de sékaldte "skaeve” eller afvigende patientforlgb
udger en seerlig udfordring, der kreever gget organisatorisk bevagenhed. Derfor opfor-
drer temagruppen til, at:

e Det konkrete patientforlgb tilretteleegges i samarbejde mellem den behandlings-
ansvarlige leege(team) og forlabskoordinatoren, herunder at der rettes seerlig
opmaerksomhed mod patienter, hvis forlgb afviger fra de i pakkeforlgbene fast-
lagte trin.

Flere respondenter oplever, at de eksisterende elektroniske systemer ikke er egnet til at
monitorere eller fglge patientforlab, der gar pa tveers af afdelinger og sygehuse, bl.a.
fordi centrale oplysninger mangler. For at forbedre monitoreringen af patientforlagb opfor-
dre temagruppen til, at:

e Der sikres it-understottelse af den forlgbskoordinerende monitorering af det en-
kelte patientforlgb.
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Undersggelsen viser, at telefonisk kontakt med eksterne samarbejdspartnere, herunder
forlebskoordinatorer i andre afdelinger, er et vigtigt redskab i arbejdet med at sikre pati-
entovergangene og koordinere forlgb. Dette forudseetter, at oplysningerne om hvem der
er forlebskoordinator i en given afdeling er tilgaengelige, hvilket langt fra er tilfaeldet. Der-
for foreslar temagruppen, at:

e En opdateret oversigt med oplysninger om navn og kontaktdata pa forlgbskoordi-
natorer pa afdelinger og sygehuse gares tilgaengelige pa eksempelvis regioner-
nes hjemmeside for at gge gennemskueligheden for patienterne og eksterne per-
soner.
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4. Handtering af provesvar, henvisninger og
journalnotater

Temagruppen har valgt at saette fokus pa handtering af prevesvar, henvisninger og jour-
nalnotater ud fra den feelles erkendelse af, at dette er centrale indsatsomrader i arbejdet
for forbedret patientsikkerhed. Antallet af kraeftpatienter, der tilbydes behandling er kraf-
tigt stigende, hvilket betyder et starre antal undersggelser og behandlingsforleb og der-
med gget patientdata. Denne udvikling stiller ggede krav til planlaegning og logistik i for-
hold til patientforleb og handtering af den voksende datamaengde. | dette kapitel frem-
leegges forst det overordnede styringsgrundlag og foreliggende aftaler, der bergrer hen-
visninger og prover. Derngest resumeres udvalgte danske projekter, der sogger at opbyg-
ge it-systemer, som understatter informationsoverfgrsler i udredning, diagnostik og be-
handling. Slutteligt praesenteres sporingsteknologier og talekendelse som metoder til at
opna sikre informationsoverfarsler og tidstro patientjournaler inden for sundhedsvaese-
net.

Kapitlets hovedpunkter

- Mangelfuld eller forkert handtering af pravesvar, henvisninger og journalnotater udger
en vaesentlig risiko for patientsikkerheden, og er en af de hyppigste arsager til forsinkede
eller afbrudte patientforlab.

- Der foreligger vejledninger og aftaler omkring rettidig reaktion pa prevesvar og under-
sggelsesresultater, men den foreliggende viden viser, at fejl som oftest sker som fglge af
brist i kommunikation og uklar ansvarsplacering seerligt i patientovergange.

- Der praesenteres nogle igangvaerende projekter, der sgger at udvikle nye teknologiske
redskaber, som kan understotte arbejdet med at sikre patientovergangene og age sik-
kerheden. F.eks. en it-lasning, der tydeligt markerer udestaende provesvar i journalsy-
stemet hos den praktiserende laege og speciallaeegepraksis. Dette er et redskab til at sik-
re rettidig reaktion pa prgvesvar, men patientsikkerheden afheenger dog forsat af, at lee-
gen handler pa denne information med fagligt adeekvat og rettidig omhu.

4.1. Informationshandtering og patientsikkerhedsproblemer

Eksisterende undersggelser beskrevet i kapitel 2 viser, at sundhedsvaesenet mangler
ensartede arbejdsgange, der sikrer, at vigtig information om patienten ikke forsinkes eller
gar tabt og derved pavirker patientens udrednings- og behandlingsforleb. Samtidig giver
den lgbende teknologiske udvikling nye muligheder for at udvikle arbejdsgange og gare
handteringen af patientinformation mere sikker og mere effektiv. En reekke systemrelate-
rede fejl beskrives af kreeftpatienterne i Barometerundersggelsen. Disse er primeert rela-
teret til henvisninger, handtering af pravesvar og patientjournaler. Herunder manglende
ansvarsplacering ved opfalgning pa prevesvar, uklar ansvarsoverdragelse ved sygdom
og i ferieperioder, journaler med forkerte eller mangelfulde oplysninger samt manglende
videregivelse af faglig information om patientens sygdom.

Problemstillingen om manglende opfalgning pa undersagelses- og proveresultater er
beskrevet i en temarapport fra Sundhedsstyrelsen fra 2007. Rapporten analyserer tal fra

2005, hvor der blev rapporteret 145 utilsigtede heendelser vedr. blod- og veevspraver
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samt billeddiagnostiske undersggelser. Af de beskrevne utilsigtede haendelser omhand-
ler mere end halvdelen modtagne provesvar, som den kliniske afdeling ikke reagerede
pa, fordi pravesvaret ikke blev set. Analysen viser, at der er en seerlig risiko for at dette
sker, hvis patienten er overflyttet til en anden afdeling, inden svaret foreligger (55).

Temagruppens egen analyse af de overgangsspecifikke haendelser rapporteret til DPSD
beskrevet i kapitel 2, viser samme billede. Her udgjorde forsinket eller manglende reakti-
on pa prgvesvar samt henvisninger ca. 45 % af de rapporterede heendelser, mens for-
sinkede eller manglende journalnotater udgjorde knap 20 %. Haendelserne er mangear-
tede og har alle potentiale til at blive meget alvorlige for patienterne, nogle kan endda
veere livstruende.

Rettidig og faglig adeekvat handtering af pravesvar, henvisninger og journalnotater er et
centralt omrade i sundhedsvaesenets arbejde, og der foreligger en raekke vejledninger og
aftaler, som regulerer det.

4.2. Vejledninger og aftaler om prover, henvisninger og
journalnotater

Prover

Vejledning

| 2011 offentliggjorde Indenrigs- og Sundhedsministeriet en vejledning om handtering af
parakliniske undersggelser, der skal sikre en ensartet og hgj patientsikkerhed i sund-
hedsveesenet. Vejledningen fastlaegger ansvarsfordelingen mellem de involverede sund-
hedspersoner og praeciserer den omhu og samvittighedsfuldhed, som sundhedspersoner
ifglge autorisationsloven skal udvise. | vejledningen star, at:

e Pa sygehusafdelinger har afdelingsledelsen ansvar for, at der foreligger ngdven-
dige lokale, skriftlige instrukser om ansvars- og kompetence fordelingen mellem
de involverede sundhedspersoner ved handtering af parakliniske undersggelser

e | primaersektoren har den enkelte sundhedsperson ansvaret for, at der foreligger
de ngdvendige instrukser. Eksempelvis er det i almen praksis den praktiserende
leege, der har ansvaret for, at der foreligger lokale instrukser for handtering af pa-
rakliniske undersagelser

Samtidig preeciseres, at:

¢ Instruksen skal omfatte en beskrivelse af, hvordan det sikres, at der er modta-
get rettidig svar pa ordinerede undersogelser, at der foreligger en rykkerpro-
cedure ved manglende svar samt hvilken sundhedsperson, der har ansvaret for
at rykke for et evt. manglende provesvar (punkt 5.1.2.C.)

e Laegen skal lave en instruks, der tager hgjde for, hvordan man handterer fe-
riesituationer mv., for pa den made at undga, at der i ferieperioder ikke bliver
fuldt op pa abnormale prevesvar (punkt 5.1.2.D.1.)

e Patienten skal informeres om undersogelsesresultatet rettidigt. Herunder
skal det fremga, hvordan patienten bliver rettidigt informeret og hvilken sund-
hedsperson, der har ansvaret for at informere patienten (punkt 5.1.2.E.) (56)

Side | 36



Den Danske Kvalitetsmodel
| Den Danske Kvalitetsmodel for sygehuse stilles der i bade version 1 og 2 krav om, at
der fglges op pa modtagne svar pa prever og undersggelser (standard 2.8.6). Herunder
at patienterne sikres hurtig og effektiv behandling, s& ingen patienter lider skade eller
pafares ungdvendig ulempe som falge af manglende rettidig reaktion pa undersggelses-
resultater. | version 2 angives endvidere, at retningslinjerne for afgivelse og modtagelse
af provesvar skal tilpasses den enkelte afdeling. Standarden kontrolleres via to indikato-
rer. Indikator 1 skal sikre, at der foreligger retningslinjer for afgivelse af svar pa praver og
undersggelser, og at disse som minimum beskriver:

a) Indhold af svar pa praver og undersggelser

b) Tidskrav for svartider og dokumentation af disse
c) Maden, hvorpa afgivelse af svar dokumenteres
d) Maden, hvorpa det sikres, at svar sendes til en modtager, som har ansvaret for at

reagere pa resultatet
e) Den diagnostiske afdelings fremgangsmade ved et resultat, der er afvigende i en
sadan grad, at det kreever akut indsats

Indikator 2 skal sikre, at der foreligger retningslinjer for modtagelse af svar pa prgver og
undersggelser, og at disse som minimum beskriver:
a) Rutiner, der sikrer, at provesvar ses rettidigt af en modtager, som har ansvaret
for at reagere pa resultatet
b) Maden, hvorpa der kvitteres for modtagelse af svar
c) Maden, hvorpa det sikres, at patienten modtager information om svar
d) Den modtagende afdelings fremgangsmade ved et resultat, der er afvigende i en
sadan grad, at det kreever akut indsats
e) Maden, hvorpé der i det enkelte patientforlgb sikres overblik over praver og un-
dersggelser, der er rekvireret, men hvor der endnu ikke foreligger svar (47;48)

| foraret 2012 blev en pilottestversion af Den Danske Kvalitetsmodel for almen praksis
testet. Her fremgar det af standard 3.3, at klinikken skal have en procedure for:
a) Rekvirering af diagnostiske undersggelser uden for klinikken ud fra retningslinjer
udstykket fra analyserende enheder
b) Gennemfarelse af egne laboratoriepraver ud fra eksempelvis manualer, retnings-
linjer e.l. fra leverandgrer
c) Sikker identifikation af patient og prove
d) Udtagelse, forsvarlig opbevaring, transport og videregivelse af diagnostisk mate-
riale
e) Modtagelse og opfelgning pa prevesvar og undersggelser
f) Deltagelse i regionale laboratoriekvalitetssikringsordninger (LKO) i det omfang de
findes (57)

Henvisninger
Den Danske Kvalitetsmodel
| version 1 af Den Danske Kvalitetsmodel for sygehuse foreligger ingen standard vedr.
henvisninger. | version 2 stilles i standard 2.4.1 krav om, at:
a) Patienten henvises til relevant behandling og undersggelse
b) At henvisningen understatter undersggelse, behandling og pleje
c) At henvisningen medvirker til et veltilrettelagt patientforlab
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| standarden specificeres, at det skal sikres, at der foreligger retningslinjer for indholdet
af henvisninger af savel akutte som selektivt henviste patienter til sygehusets ydelser,
herunder at disse retningslinjer bagr udarbejdes i et samarbejde mellem de involverede
parter og kan med fordel udarbejdes regionalt (48).

| den pilottestede version for almen praksis fremgar det af standard 1.3, at klinikken skal
sikre, at indholdet af henvisninger er relevante og fyldestgerende. Standarden skal sikre,
at henvisningen understatter undersggelse, behandling og pleje, og at henvisningen
medvirker til et veltilrettelagt patientforleb. Det angives i standarden, at hvor der forelig-
ger retningslinjer for henvisning aftalt med den instans, der henvises til, opfyldes disse. |
gvrigt skal henvisningen omfatte (hvor relevant):
a) Stamdata og evt. veerge
b) Henvisningsdiagnose/problemstillinger og bidiagnoser (herunder formal med
henvisning, kort anamnese med beskrivelse af objektive fund og relevante un-
dersggelsesresultater, eventuelle gnsker om prioritering pa venteliste og den
henvisendes samlede vurdering)
c) Aktuel medicin inkl. dosisdispensering
d) Relevante allergier
e) Information givet til patienten
f) Relevante sociale forhold, herunder behov for tolkebistand og handicaps (57)

Journalnotater

Bekendtgarelse om patientjournaler og Sundhedsloven

Leeger og andet autoriseret sundhedspersonale er ifglge Indenrigs- og Sundhedsministe-
riets bekendtgerelse om patientjournaler forpligtet til at fare journal. Der skal fares jour-
nal for hver patient, og journalen skal indeholde oplysninger om bl.a. patientens tilstand,
den planlagte og udferte behandling, hvilken information der er givet, og hvad patienten
pé den baggrund har tilkendegivet. Det fremgar endvidere af bekendtgarelsen, at jour-
nalferingen skal veere adaekvat, og patientjournalen skal bl.a. fungere som det ngdven-
dige interne kommunikationsmiddel mellem det personale, der deltager i behandlingen af
patienten og veere med til at sikre kontinuitet i behandlingen. Samtidig preeciseres det,
at journalforingen skal ske i forbindelse med, eller snarest muligt efter, patientkon-
takten (58).

| Sundhedslovens § 16 star, at patienten har ret til at fa information om sin helbredstil-
stand og behandlingsmuligheder. Endvidere at disse informationer skal veere fyldestgo-
rende, forstaelige og individuelt tilpasset (59).

Samtidig fremskriver Sundhedslovens § 17, at patienten har ret til aktindsigt i egne pati-
entjournaler. Retten omfatter hele journalen, herunder lzegeerklaeringer, rantgenbille-
der/beskrivelser samt resultat af undersggelses- og behandlingsforleb. Retten til aktind-
sigt omfatter ogsa de ikke-optegnelsespligtige oplysninger, som matte indga i journalen
samt eventuel brevveksling med f.eks. andre myndigheder eller pargrende, der er tilfort
journalen som bilag. Anmodning om aktindsigt i en patientjournal fortolkes i praksis som
en anmodning om aktindsigt i den leegelige journal, og der gives saledes kun aktindsigt i
sygeplejeoptegnelser, safremt der specifikt anmodes om dette (60).
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Elektronisk adgang til journaloplysninger kan i dag fas via den sakaldte e-journal, der er
tilgeengelig via www.sundhed.dk. Via e-journalen kan borgere, praktiserende lseger og
sundhedspersoner pa tveers af hospitaler og leegepraksis se klinisk relevante data om
bl.a. behandlinger og undersggelsesresultater fra de offentlige hospitaler i Danmark, hvis
behandlingen har fundet sted inden for de sidste 10 ar.” E-journalen udger ikke den fulde
journal, men giver principielt adgang til oplysninger om diagnoser, lsegenotater, skades-
breve, epikriser og udvalgte administrative oplysninger fra behandling(er) pa de fleste
offentlige hospitaler. Regionerne har valgt at saette en 14 dages begreensning péa patien-
tens adgang til egne data, mens sundhedsprofessionelle har umiddelbar adgang. Be-
grundelsen herfor er, at patienten ikke bor laese noget, patienten ikke er mundtligt infor-
meret om af lsegen (61).

Der er pt. planer om at udvikle e-journalen til det, der kaldes Sundhedsjournalen. Planen
er at gge indholdet af oplysninger i journalen, herunder supplere oplysningerne i e-
journalen med medicinoplysninger, laboratoriesvar, billeddiagnostiske oplysninger, op-
lysninger om allergier, vaccinationer og noter fra praktiserende lezege. Sundhedsjournalen
forventes at blive implementeret ultimo 2013.

Den Danske Kvalitetsmodel
| Den Danske Kvalitetsmodel for sygehuse stilles i bade version 1 og 2 krav om, at alle
patienter har en patientjournal, der er ajourfart og lettilgaengelig, og som indeholder alle
relevante data om patienten (standard 1.3.2). Standarden skal sikre, at patientjournalen:
a) Indeholder de elementer, der fremgar af lovgivningen
b) Understotter den kliniske proces
c) Fremmer kontinuiteten i patientforlobet
Herunder skal retningslinjerne i standardens indikator 1 beskrive tidsramme for ajour-
foring af journalen (47;48).

Denne gennemgang af gaeldende love, vejledninger og aftaler vedr. prever, henvisninger
og journalnotater viser, at en klar placering af ansvar samt rettidig reaktion, information
og journalfaring er centrale krav til sundhedsvaesenet.

Ministeriets vejledning om handtering af parakliniske praver vil sikre, at bade primaer- og
sekundeer sektor har en klar placering af ansvar for den rettidige reaktion pa pravesvar,
herunder information til patienten. Med implementeringen af Den Danske Kvalitetsmodel
kreeves samtidig, at bade sygehuse og almen praksis har placeret et ansvar for opfalg-
ning pé prevesvar og undersggelsesresultater. Nar det geelder henvisninger, er situatio-
nen imidlertid anderledes. Her foreligger ingen vejledning fra ministeriet omkring handte-
ring og reaktion pa henvisninger, og samtidig fokuseres der i Den Danske Kvalitetsmo-
del, for bade sygehuse og almen praksis, pa indholdet i henvisninger, mens der ikke
stilles krav til rettidig reaktion pa disse. Slutteligt beskrives bade i ministeriets bekendtgg-
relse om patientjournal og Den Danske Kvalitetsmodel, at en ajourfart patientjournal
fremmer kontinuiteten i patientforlagb, mens der i Den Danske Kvalitetsmodel stilles krav
til, at det enkelte sygehus beskriver tidsrammen for ajourfaring af patientjournaler.

” Borgere har adgang til diagnoser og behandlinger for hele perioden, mens notater og undersggelsesresul-
tater kun vises fra 1.10.2008 (Region Hovedstaden), 1.12.2009 (Region Sjeelland), 1.9.2009 (Region Syd-
danmark og Region Midtjylland) og 15.3.2010 (Region Nordjylland).
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De geeldende vejledninger og standarder praeciserer ikke noget omkring ansvarsplace-
ring for journalfaringen, men udelukkende om tidsfaktoren i ajourfaringen og tilgaengelig-
heden af patientjournalerne.

4.3. Udvikling af elektroniske redskaber

Den teknologiske udvikling bidrager til udviklingen af sundhedssektoren indenfor en bred
vifte af omrader. Der er flere interessante projekter i gang, som sager at udvikle elektro-
niske redskaber og systemer, der kan gge patientsikkerheden i relation til modtagelse af,
og kvittering for, provesvar.

Mobile Blodprgvesvar

| samarbejde med DTU Management og Bispebjerg Hospital godkendte og igangsatte
Region Hovedstadens Center for Sundhedsinnovation i december 2011 et projekt med
det formal, at minimere utilsigtede haendelser ved overdragelse af prgvesvardata digitalt
og mobilt til rette vedkommende. Endvidere var formalet at minimere klinikeres tidsspilde
ved manuel gentagen indhentning af prevesvardata og demonstrere gget patientsikker-
hed. Med udgangspunkt i observationsstudier, arbejdsgangsanalyser, workshops med
idégenerering samt simulationer er der udviklet et nyt softwareprogram, der skal give
klinikerne det fornedne mobile overblik over indkomne pravesvar. Prototypen er testet af
flere laeger og i forskellige scenarier og vil afhaengig af finansieringen blive implemente-
ret og testet i drift pa Bispebjerg Hospital. Pa sigt er det visionen, at mobilteknologien
udviklet i 'Mobile Blodprgvesvar’ kan anvendes pa alle kliniske afdelinger i regionens
hospitaler og senere hen pa nationalt plan til gavn for patientsikkerheden og klinikernes
arbejdsmiljo (62).

Tilbagesvar pa parakliniske undersogelser i l&egepraksis

En tveerfaglig arbejdsgruppe er i september 2012 nedsat med det formal at udvikle en it-
lgsning for leege- og specialleegepraksis, der udnytter al eksisterende elekironisk labora-
toriekommunikation. Mélet er, at der i laegens journalsystem pa en let og overskuelig
made automatisk markeres udestaende provesvar og opfalgning pa disse, herunder
ogsa modtagelse af rentgensvar samt handtering af udeblivelse fra faste kontroller. Ud-
viklingsprojektet ledes af MedCom og gennemfgres i et samarbejde mellem PLO, FAPS,
Danske Regioner, DSAM, Laegesystemerne gennem PL-forum og de relevante laborato-
riefaglige og rentgendiagnostiske specialer samt laboratoriesystemleverandgrer. Projek-
tets resultat vil besta af en idéindsamling og udarbejdelse af lasningsforslag samt teknisk
justering af de eksisterende systemer og skal forelaegges Det Feelles Samarbejdsudvalg
for IT i Leegepraksis.

Feelles Kroniker Data

| 2012 er forberedelser til et pilotprojekt, der skal undersgge mulighederne for at inklude-
re kraeftpatienter i det eksisterende Feelles Kroniker Dataseaet, opstartet. Det Feelles Kro-
niker Datasaet omfatter en reekke kroniske sygdomme herunder KOL, Diabetes 2, hjerte-
karsygdom og muskelskeletsygdomme. Pilotprojektet skal udferes i et samarbejde mel-
lem MedCom og Kreeftens Bekeempelse og sigter mod at undersgge, hvorvidt en gene-
risk model for kreeftomradet er velegnet og anvendelig, eller i hvilket omfang diagnose-
specifikke modifikationer er ngdvendige. Pa leengere sigt er forhabningen at kunne etab-
lere en MedCom-baseret kommunikationsplatform, der imgdegar de hidtidige problemer
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med hensyn til kommunikation generelt og kommunikation i forbindelse med sektorover-
gange for alle kreeftpatienter. Samtidig vil det give patienterne adgang til egne data og
sikre, at disse data er opdaterede og lettilgeengelige via en sikker forbindelse.

Ovenngevnte projekter sgger igennem udviklingen af elektroniske redskaber at forbedre
mulighederne for at fglge en ordinations "gang i systemet”, at forbedre sikkerheden om-
kring modtagelse af, og kvittering for, svar og dermed lgse en raekke af de eksisterende
problemer knyttet til prover og henvisninger. F.eks. vil det vaere muligt, at der i de elek-
troniske systemer indbygges advarselssignaler for afvigende provesvar. Systemerne kan
forbedre patientens savel som sundhedspersoners mulighed for at falge med i, og skabe
sig et overblik over, det overordnede forlgb samt delydelser i forbindelse med udredning,
diagnostik og behandling.

4.4. Sporingsteknologier i sundhedsvaesenet

Et af de redskaber, der kan understatte patientens og sundhedspersonalets overblik
over bade forleb og delydelser, er systemer, der muligger elektronisk sporing. Igennem
sporingsteknologier genereres information om en proces eller en fysisk genstands identi-
tet og placering i tid og sted. Det er saledes et middel til eksempelvis at se, hvor langt en
ydelser er kommet i det planlagte forleb. Sporingsteknologi er et omrade i rivende udvik-
ling, og teknologien ses anvendt i mange sammenhaenge i vores dagligdag, herunder
eksempelvis i forbindelse med sporing af genstande som f.eks. postforsendelser, kuffer-
ter, cykler og elektronisk udstyr. Inden for sundhedsvaesnet kan falgende teknologier
benyttes:

e Automatic Identification and Data Capture: Kendetegnet ved en punktsporing og
baseret pa teknologier som stregkoder og RFID (Radio Frequency Identification),
hvor f.eks. blodprgvens placering i tid og sted bliver registeret, nar praven bliver
scannet undervejs i forlgbet.

e Real-Time Locating System: Baserer sig pa f. eks. Wi-Fi og GPS teknologi og gi-
ver et preecist billede af hvor f.eks. cytostatikaet befinder sig i produktionsforlg-
bet, saledes at man kan fa sikkerhed for at lsegemidlet er til stede, nar patienten
har brug for det.

e Wireless Sensor Network: Baseret pa maleredskaber, der udveksler informatio-
ner mellem hinanden og formidler disse til centrale opsamlingsenheder f.eks. pa-
tientens smartphone, oversigtstavier pa afdelingen eller den elektroniske journal.

Alle typer sporingsteknologier vil kunne understotte automatiseret dataopsamling og
rummer potentiale til at kunne sammenholde information og give beslutningsstatte til
savel behandlere som patienter. Omrader og situationer hvor sporingsteknologien med
fordel kan indfares er sdledes mange og varierede.

Brug af sporingsteknologi

Region Midtjylland har i samarbejde med Systemtic identificeret 40 situationer, hvor spo-
ring kan have betydning for kvalitet, sikkerhed, brugertilfredshed og ressourceforbrug.
Nedenstaende tabel 2 preesenterer nogle af de omrader naevnt i rapporten, hvor spo-
ringsteknologien kan have betydning for kreeftpatienter.
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Tabel 2: Sporingsteknologier med betydning for kraeftpatienter

Overskrift

Situation

Lasning med automatisk sporing/
identifikation

Cytostatika-
behandling

Cytostatika produceres til den en-
kelte patient, det tager tid at produ-
cere og har ofte kun fa timers hold-
barhed. Behandlingsforlgb for dag-
patienter i cytostatikabehandling
skal derfor koordineres ngje. Desu-
den er det afggrende, at medika-
mentet ikke forsinkes i leverancen.

Nar medikamentet er produceret pa-
monteres en id-brik som angiver dets
position. Modtageren kan derfor fglge
med i leverancen, indkalde patienten pa
det rette tidspunkt og hurtigt agere hvis
medikamentet ikke ankommer som for-
ventet.

Identifikation af

En fysisk genstand skal identifice-

Personalet skanner stregkode, RFID-tag

genstand res overfor et IT-system. e.l. som overfgres til systemet. Systemet
F.eks.: slar genstanden op og viser den rele-
- Finde ud af hvor udstyr hgrer til. vante information.
- Finde ud af hvornar seng skal
rengares.
- Finde beskrivelse af medikament.
- Finde brugervejledning til apparat.
Sporing af Nar patienten gennemgar en be- Det spores i hvilke rum patienten befin-

patientforlgb

handling er der en del informationer
vedr. patientens status og place-
ring, der skrives i patients journal
og/eller vises pa booking-
oversigtsskeerme. Eksempelvis
patientforlgb fra sengeafsnit, perio-
peration, operation, og tilbage til
sengeafsnit.

der sig. Tidspunkter for hvornar patien-
ten skifter rum kombineret med de en-
kelte rums anvendelse kan bruges til
opdatering af journalen. Hvorvidt dette
skal ske fuldautomatisk baseret pa pati-
ents position eller patientens position
blot skal vises, eksempelvis pa stor-
skaerm, er uafklaret. Informationen an-
vendes ogsa til nemt at finde patienten
(f.eks. portgrer).

Uddeling af Dagsdosis af medicin til en patient Poserne maerkes med RFID-brikker i
medicin pakkes af en medicinrobot. Ved stedet for stregkoder og skannes uden,
uddeling skannes stregkoder pa at man behgver at std og vende og dreje
medicin og patient, og det verifice- | hver enkelt pose. Dermed sparer perso-
res i EPJ, at den aktuelle medicin nalet en del tid.
er korrekt ordineret til den pageel-
dende patient. Det er ret sveert at
scanne medicinen, idet hver lille
pose skal vende rigtigt ifht. streg-
kodeleeseren.
Sporing af Der er manglende overblik over Blodposer pafares en id-brik, saledes at

blodpraeparater

udleveret blod.

de kan folges og nemt kontrolleres
igennem hele processen.

Oversigten viser, at der er mange situationer og arbejdsgange i sundhedsvaesenet, hvor
sporingsteknologi har potentiale til at gge patientsikkerheden og kvaliteten i behandlin-

gen.
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Sporing i patientens perspektiv

Ilgennem elektroniske sporingssystemer genereres en raekke informationer, der kan stil-
les til radighed for patienterne. Pa den ene side vil det give patienterne og deres parg-
rende mulighed for at falge med i de specifikke arbejdsgange og dermed opdage, hvis
der opstar forsinkelser i patientforlebet. P4 den anden side er det vigtigt at tage hensyn
til variationen i patientgruppen og disses forskellighed i behovet for detaljekendskab.
Herunder overveje, hvordan informationerne skal praesenteres for patienterne.

4.5. Talegenkendelse og tidstro journaler

Preecise, ajourfarte og tilgaengelige patientjournaler er centrale for arbejdet med at opti-
mere de ofte komplicerede kraeftforlab. En metode til at forebygge, at forsinkede notater
influerer udrednings- og behandlingsforlabene er talegenkendelse, som betyder, at lee-
gens diktater kommer direkte ind i patientjournalen, og sekretaerens arbejde med ren-
skrivning falder bort. Resultatet er en tidstro journal, hvor alle klinikere, der er involveret i
behandling og pleje af patienten, har adgang til de samme notater samtidig.

Erfaringer med talegengivelse
Et velbeskrevet implementeringsprojekt stammer fra Vejle og Give Sygehus, der i perio-
den 1. januar 2005 til 1. november 2006 indfarte et talegenkendelsessystem (herefter
TGK) integreret i sygehusets elektroniske patientjournal. Systemet blev implementeret
péa 7 kliniske afdelinger og blev anvendt af 240 brugere. Formalet var at forbedre den
daglige arbejdsrutine pa sygehuset ved at effektivisere arbejdet med at handtere pati-
entdata. Med det elektroniske talegengivelsessystem udfgres journalskrivningen i én
sammenhaengende arbejdsgang, hvor kun lsegen selv er involveret. Det nedsaetter ar-
bejdstiden med journalnotater vaesentligt fra det tidspunkt, hvor det dikteres, til det er
godkendt og tilgaengeligt i den elektroniske patientjournal for andre klinikere, der er in-
volveret i behandling og pleje af patienten. Projektets delmal var falgende:

e Hurtigere adgang til journalnotater

¢ Ingen ophobning af journalnotater

e Hgjere kvalitet i journalnotater

e Hgj genkendelse af lsegens diktat

e Tidsbesparelse i forbindelse med registrering af patientdokumentation

Resultater:

Projektet viste, at laeger, der arbejder inden for et afgraenset speciale med den samme
type af patienter og dermed samme ordvalg, opnar den bedste genkendelse. De bruger
saledes mindre tid til korrekturlaesning og opnar den starste gevinst ved at bruge tale-
gengivelsessystemet.

Generelt bruger laegerne mere tid pa journalfering med TGK, men den helt store gevinst
ved TGK er, at journalnotaterne er tilgeengelige for alle straks efter dikteringen. Det er til
fordel for alle, der er involveret i pleje og behandling af patienten. Heri kan ligge en tids-
besparelse i forhold til f.eks. feerre telefonopkald, hurtigere adgang til relevant data osv.

samt en sikkerhed i, at notaterne er momentant tilgeengelige og godkendt af lsegen.
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| projektet blev benyttet farste generation/version 1 af TGK, og tilbagemeldinger fra bru-
gerne viser, at der er behov for udvikling og forbedring pa forskellige omrader, specielt
med hensyn til genkendelseshastighed og tidsforbrug til korrekturleesning. De vigtigste
erfaringer fra implementeringsprojektet er:

e Tidsforbrug: Det skal gores klart fra starten, at laegerne/brugerne kan forvente at
komme til at bruge ekstra tid pa TGK i forbindelse med korrekturlaesningen, sa
det ikke kommer som en ubehagelig overraskelse i forbindelse med ibrugtagning
af systemet.

e Fokus pa gevinster: Det er vigtigt, at der hele tiden fokuseres pa, hvilke gevinster
der opnas med TGK, som kan opveje det ggede tidsforbrug nogle leeger/brugere
vil opleve. TGK skal ses i en starre sammenhaeng og ikke kun ud fra den dikte-
rende brugers perspektiv.

e /ndringer af kultur: Vaer opmaerksom pa, at TGK aendrer pa den hidtidige made
at handtere journalnotater pa, hvor leegen dikterer et diktat, som transskriberes af
en sekretaer. Det er en gammel tradition, der eendres pa, og nogle laeger mener,
at de nu skal udfgre sekretaerarbejde. Man kan derfor med fordel finde opgaver,
der kan flyttes fra laegerne til sekreteergruppen som aflastning/kompensation for
TGK-arbejdet.

Det fremgar af projektet pa Vejle og Give Sygehus, at man ved anvendelse af talegen-
kendelse sikrer, at journalnotater altid er hurtigt tilgeengelige, og systemet kan saledes
medvirke til, at undgéa problemer skabt af forsinkede journalnotater og sikre ajourfarte
tidstro journaler.

4.6. Temagruppens vurderinger og anbefalinger

Gennemgangen af den foreliggende viden viser, at de hyppigste arsager til forsinkede
eller afbrudte patientforlab er manglende eller forsinket opfalgning pa prgvesvar som
falge af brist i kommunikation og uklar ansvarsplacering seerligt i overgange. Temagrup-
pen anbefaler derfor, at:

e Vejledning om handtering af parakliniske undersggelser specificerer, at:

o Ansvaret for at sikre korrekt og rettidig afsendelse og modtagelse af pro-
vesvar og undersggelsesresultater pahviler rekvirenten.

o Den diagnostiker, der erkender et uventet cancerfund, sikrer, at denne vi-
den formidles umiddelbart, og at beskeden modtages af behandlingsan-
svarlige laege. Endvidere at uventede fund tydeligt fremgar som det farste
i beskrivelsen til stamafdelingen, og ikke nederst som er gaeldende prak-
sis.
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Manglende eller forsinket opfalgning pa prevesvar og undersggelsesresultater sker trods
eksisterende vejledninger og viser, at forebyggelsen af sddanne fejl overvejende beror
pa eendringer i sundhedspersonernes handlinger, muligvis hjulpet pa vej af nye teknolo-
giske redskaber. Patientsikkerheden afhaenger dog forsat af, at laegen handler pa denne
information med fagligt adeekvat og rettidig omhu. Temagruppen anbefaler derfor, at:

e Der gennemfgres to pilotprojekter, hvor sporingsteknologier (tracking) afproves
som metode til at sikre, at praktiserende (special)leege, relevante personer pa
sygehuse samt patienten selv kan fglge lokalisationen af henvisninger og patolo-
gisvar for en specifik patient pa et givent tidspunkt.

e Sundhedsstyrelsen formulerer og formidler en national vejledning om handtering
af henvisninger tilsvarende den eksisterende vejledning om handtering af pa-
rakliniske undersggelser.

Den eksisterende viden pa omradet fastslar, at patientovergange er seerligt behaeftet
med risiko for fejl, og derfor kan overordnet opmeaerksomhed pa at reducere antallet af
overgange i patientforlgb i sig selv vaere med til at forebygge fejl. Her kan teknologiske
redskaber gore en forskel. F.eks. med indfgrelsen af talegengivelsesteknologi, hvor lze-
gen selv dikterer journalnotarer ind i patientjournalen, bliver der "sparet” en overgang, og
tidstro journaler sikres. Trods de positive erfaringer fra Vejle og Give Sygehus finder te-
magruppen dog, at en konkret anbefaling om implementering af talegenkendelse pa lan-
dets sygehuse pa nuveerende tidspunkt vil vaere for svag. Dertil kraeves der mere viden
om fordele og ulemper ved teknologien.

Kraeftpatienters forlgb stiller krav til de informationer, der udveksles mellem de sund-
hedsfaglige. Her kan patienter og parerende med fordel opfordres til at involvere sig ak-
tivt i sikringen af sammenhaeng, men kan ikke paleegges et specifikt ansvar. Dog under-
statter journalen i dag ikke, at patienten aktivt og ansvarligt kan tage del i egen behand-
ling og bidrage til at understatte kontinuitet og sammenhaeng. Patienterne skal selv op-
s@ge journaloplysningerne og er ikke tilstreekkeligt oplyst om muligheden for dette. End-
videre giver den elektroniske e-journal kun adgang til et udpluk af journalmaterialet, og
med en forsinkelse pa 14 dage. Den overvejende holdning i temagruppen er, at patien-
ten bar have umiddelbar adgang til egne data nar disse foreligger. Patienten skal infor-
meres om denne mulighed og det gares klart, at foreliggende data er lsegeligt uafklare-
de. Det anbefales, at:

e Patienten ved opstart af udrednings- og behandlingsforlgb i bade primeer og se-
kundeaer sektor informeres om retten til aktindsigt i egen journal, herunder adgang
til e-journalen samt dennes muligheder og begraensninger.

e MedComs dataseet for kroniske sygdomme udvides til ogsa at omfatte kreeftsyg-
domme, séledes at der for den sundhedsfaglige og patienten altid er adgang til et
minimum af patientdata, uanset hvor i sundhedsvaesenet patienten befinder sig.
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