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Forord

Navigatorprojektet ved Anker Fjord Hospice har vaeret undervejs siden september 2016.
Det er udarbejdet af projektleder Tine Jargensen, socialradgiver ved Anker Fjord Hospice, udviklingssygeplejerske Conny
Sgnderby og hospicechef Herdis Hansen.

Til projektet har der veeret tilknyttet 9 frivillige navigatorer, de fleste med en social- eller sundhedsfaglig baggrund.

Projektet udsprang af en nysgerrighed - hvordan gar det mon de patienter, der udskrives fra hospice? Er det fagligt, etisk og
moralsk forsvarligt at udskrive patienter fra hospice?
Projektet har ladet sig inspirere af det navigator tilbud, der findes i Kraeftens Bekaempelse.

Rapporten beskriver kort projektgruppens arbejdsmetodik og design, og den fremlaegger en evaluering fra bade patienter,
pargrende og navigatorerne, samt hvilken betydning ordningen har haft for medarbejderne ved Anker Fjord Hospice.
Afslutningsvis falger en konklusion og perspektivering.

Hensigten er, at synliggare de fordele, der kan veere ved at tilbyde patienter, der udskrives fra et hospice en frivillig statte i
form af en navigator, der med ugentlige besgg falger dem i eget hjem i 3 maneder. Det overordnede spgrgsmal, som evalu-
eringen besvarer er, om tilbuddet kan vaere medvirkende til, at den udskrevne patient oplever tryghed, tilgeengelighed og
livskvalitet efter et ophold pa hospice.

Projektgruppen haber, at rapporten vil vaere oplysende for patienter, pargrende og samarbejdspartnere. Patienterne
oplever, at navigator ordningen i udpraeget grad har givet dem en oplevelse af tryghed og en tro p4, at de kan klare hverda-
gen i hjemmet. Endvidere oplever de ordningen som sardeles tilgaengelig. Projektet giver ligeledes et bud pa, hvordan der
kan skabes tryghed i en overgangsfase, hvor der ellers let kan opstad mange uforudsete udfordringer, idet der er tale om en
patientgruppe, hvor der ikke er udsigt til en bedring i tilstanden, men hvor fremtiden i stedet er uforudseelig og dermed
sveer at planlaegge.

Projektgruppen vil gerne takke:

- Patienter og pargrende som har deltaget i projektet

- Defrivillige navigatorer for jeres engagement og positive indstilling

- Medarbejderne ved Anker Fjord Hospice for at vaere aktive medspillere

- Student medhjalper ved Kraeftens Bekaempelse Camilla Lawe

- Ph.d. Karen Marie Dalgaard for faglig sparring og vejledning

- Projekt- og udviklingskonsulent Marianne Dahl for hjeelp til udarbejdelse af rapporten

Projektet er finansieret via Gave- og donationskontoen ved Anker Fjord Hospice, og projektgruppen takker Bestyrelsen
ved Anker Fjord Hospice for deres opbakning og statte til projektet.

Pa projektgruppens vegne
Herdis Hansen

Hospicechef
Hvide Sande, marts 2019
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1. Indledning

Udskrivelse fra et hospice var ikke en del af den oprindelige hospicefilosofi, hvor tanken var, at indlaeggelse pa hospice
var en hjalp til at leve med visheden om, at daden var naert forestdende (Dalgaard, 2001).

| dag er virkeligheden en anden, og i 2015 lavede Anne Mette Eriksen, overlaege ved det palliative team i Herning, en
undersggelse af de patienter, der var blevet udskrevet fra Anker Fjord Hospice i 2015, og det viste fglgende:

- Der var udskrevet i alt 44 patienter

- 70% af de udskrevne levede fra 1-3 maneder efter udskrivelsen

- Efter udskrivelse var 22 patienter tilknyttet Det Palliative Team

- Der fandtes ikke tilgaengelige data, der kunne beskrive deres symptomkontrol

- Der fandtes ikke tilgaengelige data, der kunne beskrive, hvor mange af de udskrevne patienter, der blev genindlagt

Nar en patient bliver indlagt pa hospice, har de fleste hospicebrugere en indlaeggelsestid pa 15 dage eller derunder. Stgr-
steparten af de indlagte patienter dgr, mens de er pa hospice. Men i de tilfaelde, hvor patienten bliver udskrevet fra hospice,
sker de fleste udskrivelser til eget hjem (Region Midtjylland, 2015). Udskrivningsprocenten er forskellig blandt de enkelte
hospicer. En samlet opggrelse fra Region Midtjylland viser, at knap 20 % af patienterne pa hospice blev udskrevet igen. Af
disse 20 % blev 79% udskrevet til eget hjem (Region Midtjylland, 2015).

Det kan veere sveert for patienter at forsta, at udskrivelse er en ngdvendighed i henhold til visitationskriterierne. Bristede
forventninger kan fare til frustrationer hos bade patienter og deres pargrende og personalet.

Oprindeligt var hospice et sted, man kom for at dg, men i takt med den stigende efterspgrgsel og presset pa sengepladser-
ne er hospice i dag ikke nadvendigvis livets endestation. Grundlaeggende er der to mader at blive indlagt pa hospice. Man
kan blive indlagt til et symptomlindrende ophold af 2-3 ugers varighed, hvorefter man planmaessigt udskrives igen, nar der
er kommet kontrol pa den lindrende behandling. Eller man kan blive indlagt til livets afslutning - i begge tilfaelde skal visita-
tionskriterierne opfyldes.



I Region Midtjylland var fglgende visitationskriterier geeldende for de patienter, som kunne komme i betragtning til en

hospiceplads i 2016:

- Forventet kort levetid

- Helbredende behandling skal veere ophgrt

- Komplekse problemstillinger af fysisk, psykosocial eller eksistentiel karakter

- Behandlingsniveauet skal veere afklaret, saledes at patienten ikke har symptomer af en karakter, der fordrer en hospitals-
indleeggelse

- Den henviste har et anske om at leve den sidste tid pa hospice og er velinformeret om andre muligheder for ophold og
stgtte (Region Midtjylland, 2014)

Det er underordnet hvilken diagnose, den dgende har. Vaegtningen ligger i stedet pa de aktuelle behov, den dgende matte
have (Kopp, 2011). Men af de patienter, der bliver indlagt pa de danske hospicer, har cirka 93 procent en kraftdiagnose
(Region Midtjylland, 2015).

| forbindelse med, at kraeftplan Il kom pa Finansloven i 2011, fik Sundhedsstyrelsen til opgave at revidere anbefalingerne
for den palliative indsats. Dels for at styrke den palliative indsats pa kraeftomradet, men ogsa for at favne alle patienter med
en livstruende sygdom, hvorfor ogsa andre patienter end cancerpatienter, kan blive henvist til hospice (Sundhedsstyrelsen,
2011 0g2013).

Af Realdanias rapport fra 2012 om det gode hospice fremgar det, at der i fremtiden vil veere brug for flere korte ophold til
symptomlindring under sygdomsforlgbet. Dette vil resultere i flere udskrivelser fra hospice. En samlet opggrelse fra Region
Midt viser, at knapt 20% af patienterne pa hospice blev udskrevet igen. Af disse 20% blev 79% udskrevet til eget hjem
(ibid.). En udvikling der ifglge Realdanias rapport kun har set sin begyndelse.

| Lisbeth Halagers master-afhandling "Det gar altid ud over min patient” ser hun pa hvilke fglelser, det vaekker hos syge-
plejerskerne, nar en patient skal udskrives - hvilke handteringsstrategier benytter de, og hvordan deres selvforstaelse og
forstaelse af hospice som institution bliver udfordret.




Flertallet af medarbejderne synes, at "udskrivelse af patienter fra hospice mod eget @nske” er en belastende arbejdsopgave.
De er gerne fri for at bringe det pa tale i forhold til egne patienter og deres familie. De er tilsyneladende helst fri for at
bevaege sigind i det falelsesfulde felt, som disse udskrivelser udggr. De benytter sig - til dels ubevidst af forskellige handte-
ringsstrategier med henblik pa at undga eller udsaette en sadan udskrivelse. Herved beskytter sygeplejerskerne deres egne
patienter mod en udskrivelse, de ikke gnsker. De ggr det til dels ved at pege pa andre patienter, som kunne veere kandidat til
en udskrivelse fra hospice - maske ud fra devisen, at sa peger pilen ikke pa mig og mine lige nu. For der skal veere pladser pa
hospice til dem, der treenger mest.

Det er disse udfordringer i forbindelse med udskrivning fra et hospice, som dette projekt forsgger at give et bud pa Igsnin-
gen af.

2. Projektets formal

Det er ikke tidligere undersggt hvilke problemer, der er forbundet med, at patienter, hvis symptombyrde er lindret og stabi-
liseret, udskrives fra Anker Fjord Hospice til hjemmet, hvor der ikke er tilsvarende adgang til de samme faglige kompeten-
cer. Udskrivelse bliver aktuel, nar der ikke laengere er behov for den specialiserede tveerfaglige indsats.

Derfor er det interessant at undersgge, hvordan det gar for disse patienter og deres pargrende efter udskrivelse fra Anker
Fjord Hospice. Hvordan fungerer hverdagslivet, hvad er godt, og hvilke udfordringer stgder de pa?

Ligeledes er der behov for at se pa udskrivelsesprocessen: Kan vi optimere overgangen fra hospice til hjem/plejehjem? Og
hvordan forbereder og samarbejder vi med de instanser, der aktiveres i primaersektoren?

Hensigten med hervaerende projekt er at tilbyde patienter og deres pargrende stgtte gennem en frivillig stgtteperson i
hjemmet kaldet en navigator. Dette til fremme af livskvalitet og opnaelse af tryghed, tillid og trivsel i hverdagen efter ud-
skrivelse fra Anker Fjord Hospice. Endvidere gnsker Anker Fjord Hospice at undersgge patienternes livskvalitet, at saette
fokus pa udskrivelsesproceduren, samt undersgge effekten af symptomlindringen fra Anker Fjord Hospice.

Der er tale om et to-arigt Navigatorprojekt, hvor projektleder og de frivillige navigatorer har veeret tilknyttet Anker Fjord
Hospice. Projektet er pabegyndt i september 2016 og er afsluttet september 2018. Forud for selve projektperioden er gaet
en opstartsfase, der er naermere beskrevet og vedlagt som bilag 1.

Formalet med dette projekt er sledes for det fgrste at udvikle og afprgve et konkret koncept - et navigatortilbud - og un-
dersgge, om konceptet kan bidrage til at gge patienter og pargrendes livskvalitet efter udskrivelse fra Anker Fjord Hospice
- med hovedfokus pa deres oplevelse af tryghed, tillid og tilgeengelighed.

Vi har undersggt fglgende:

- hvordan patienter og pargrende oplever udskrivelsesprocessen

- hvordan patienter og pargrende oplever hverdagslivet efter udskrivelse. Hvilke udfordringer mgder de, og hvilken stgtte
far de fra navigatoren?

- patienters og pargrendes oplevelse af tryghed, tillid og tilgaengelighed

- patienters og pargrendes livskvalitet og trivsel efter udskrivelse

- patienternes symptombyrde ved hjeelp af EORTC-skema

- hvor lang tid patienterne lever efter udskrivelse

- antal genindlaeggelser

- navigatorernes oplevelse af deres indsats

Projektets andet formal er at undersgge, hvordan sygeplejersker og terapeuter oplever nuveerende udskrivelsespraksis fra
Anker Fjord Hospice.



Vi har undersggt fglgende:
-om personalet bliver fglelsesmaessigt bergrt ved udskrivelser af patienter?
-om det bliver lettere at udskrive patienter fra Anker Fjord Hospice, nar der tilknyttes en navigator?

2.1. Ngglebegreberne i projektet

Den overordnede ramme for den palliative indsats er hospicefilosofien, som bl.a. siger, at de fagprofessionelle skal have en
holistisk tilgang i mgdet med patienter og paragrende. Det vil sige, at det ikke blot er de fysiske symptomer, der skal vaere
fokus pa, men at psykosociale og andeligt/eksistentielle behov vaegtes lige sa hgjt. Nedenstdende begreber er defineret
med afszet i Anker Fjord Hospices vaerdisaet.

Livskvalitet er omdrejningspunkt for den palliative indsats. Det handler om at gribe nuet og have gje for det, som ikke er
mistet, og som stadig kan give glaede og velveaere. Patienten skal opleve at blive set, hart og forstaet og opleve nydelsesfulde
og gode stunder, selvom livet er forandret, og mulighederne er begraenset. At patienten oplever at veere til og har lyst til at
leve, og at sindets og kroppens funktion bevares sa laenge som mulig.

Tryghed er en individuel grundlaeggende fglelse hos den udskrevne patient. At der efter udskrivelsen er et fagligt ansvarlig
og kompetent team, der kan reagere og handle pa de udfordringer, som hverdagslivet giver patienten i deres nuveerende
livssituation.

Tillid er en grundlaeggende fglelse, som man mgder sine medmennesker med.
At patienten har tillid til at blive mgdt af medmenneskelige og fagligt kompetente personer. At de oplever at blive hgrt, set
og forstaet som de mennesker, de er.

Tilgeengelighed er samspillet mellem fagfolk og patienten og deres pargrende, sdledes at der er en klar rolle- og ansvarsfor-
deling i forhold til de behov, som patienten oplever i hverdagslivet efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. Saledes at
patienten oplever en overskuelighed og ved hvem, der skal kontaktes i givne situationer.

2.2. Malgruppe

Projektet har en tredelt malgruppe - de tre P'er:
- Patienter

- Pargrende

- Personale

Patienter: Patienter med en livstruende sygdom, som opfylder visitationskriterierne til hospice, og som udskrives, fordi det
pa en tvaerfaglig konference er vurderet og besluttet, at patienten ikke laengere har behov for den specialiserede indsats,
hvorefter udskrivelse planlaegges. Der kan ogsa veere tale om patienter, der har vaeret indlagt til et symptomlindrende
ophold.

Pargrende: De personer, som patienten definerer som sine pargrende. Det vil typisk vaere aegtefeeller, bagrn eller andet
netvaerk.

Personale: Sygeplejersker og terapeuter ansat ved Anker Fjord Hospice.



2.3. lllustration af navigatorforlgbet pa Anker Fjord Hospice

PERSONALET SAMTYKKE INDSLUSNINGSSAMTALE
P34 tvaerfaglig konference Patienten informeres Projektkoordinator har
vurderes om en patient mundtligt + skriftligt samtale med patient med
skal tilbydes navigator iform af en folder om henblik pa at afdaekke
stgtten. ——>  udskrivelses tilbbuddet. ————>  behov og @nsker til et
Ved positiv tilkendegivelse udskrivelsesforlgb med
Dette pa baggrund af fortsaetter navigator.
patientens behov. projektkoordinatoren.
Startskemaet udfyldes
MATCHM@DET NAVIGATORFORL@B AFSLUTNINGSSAMTALE
Patient, gerne de Trivsel, tryghed og Efter 3 maneder afsluttes
pargrende samt tilgengelighed er i fokus. eller genforhandles
koordinator er vaert. samarbejdet, safremt der
Det aftales hvad ——>  Mal:Bedre livskvalitet ———> er behov for det. (1-3 mdr.).
navigator skal stgtte efter udskrivelsen. Til mgdet deltager patient,
patienten med i forlgbet AFH. de pargrende, navigator
(referat) samt projektkoordinator.

Patientforlgb

Nar der er planer om udskrivelse af en patient pd Anker Fjord Hospice, bliver patienten tilbudt at fa tilknyttet en frivillig
statteperson, som kan fglge patienten hjemme efter aftale. Denne ordning kaldes for navigatorordningen. Nar navigator-
stgtten indsaettes, drgftes patientens og de pargrendes behov pa husets tvaerfaglige konference.

Dette tilbud geelder uanset, om patienten udskrives til eget hjem eller plejebolig.

Patienten informeres om tilbuddet og skriver under pa, at han/hun vil veere med i projektet. Der informeres omkring forma-
lia, og samtidig udleveres en folder til patienten.

Projektkoordinatoren udfylder et sakaldt startskema sammen med patienten. Der er tale om et skema, hvor patienternes
gnsker og behov for hjalp i hjemmet fra navigatoren bliver afdaekket med fokus pa deres livskvalitet.

Efterfalgende mgdes patienten til et matchmgde med sin navigator pa Anker Fjord Hospice inden udskrivelsen. Matchmg-
det er vigtigt, da den fgrste kontakt og relation ofte danner fundamentet til et trygt forlgb efter udskrivelsen. Hvis der ikke
er en god relation mellem parterne, star det patienten frit for at sige nej tak til tilbuddet.

Ved matchsamtalen er ogsa patientens naermeste pargrende inviteret med. | faellesskab udarbejdes en handleplan.

Inden patienten udskrives, er der lavet en konkret aftale mellem patient og navigator om, hvornar de skal mgdes i hjemmet.
Dette sker senest ca. tre dage efter udskrivelsen.

Far udskrivelsen kontakter koordinator/sygeplejersker de professionelle instanser, som er omkring patienten i hjemmet,
f.eks. hjemmeplejen, hjemmesygeplejersken og palliativt team for at informere om navigatorordningen og bygge bro mel-
lem parterne med henblik pa at tilbyde sa optimal palliation i hjemmet som muligt.

Hjemmebesggene varierer efter patientens behov for hjzelp og statte, men ca. en gang per uge er der kontakt mellem
patient og navigator. Under hvert hjemmebesgg udfylder patienten og navigator det sakaldte EORTC-skemaet (monitore-
ringsskema), sa vidt det er muligt. Dette gares for at fglge patienternes livskvalitet og saette fokus pa eventuelle vanskelig-
heder, som der skal reageres pa, inden problemerne bliver for store. Patienterne kender EORTC-skemaet, idet skemaet har
fulgt patienten fra fgr indlaeggelsen pa Anker Fjord Hospice og under opholdet pd Anker Fjord Hospice.
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Som navigator er man patientens forleengede arm og de opgaver, som navigator kan hjaelpe med, kan vaere meget forskelli-
ge. F.eks. besggsordning, at ga en tur med patienten, hjelpe med at veere koordinerende og vejledende i forhold til of fentli-
ge systemer, f.eks. bindeled til sygehus og kommunen, samt en statte til de pargrende.

Ca. 4-6 uger efter udskrivelsen skal bade patienten og de pargrende udfylde et slutspgrgeskema med henblik pa at af-
daxkke effekten af navigatorordningen og undersgge livskvaliteten hos patienterne. Skemaet udfyldes tidligt i forlgbet, da
restlevetiden er kort hos mange patienter.

Undervejs i forlgbet skriver navigator elektronisk logbog efter hvert besgg og indtaster EORTC-skema. Skemaerne indta-
stes i programmet SurveyXact, sa indsats og behovene afdakkes. Navigator skal ogsa udfylde et afslutningsskema efter
endt opgave.

Selve navigatorordningen ophgrer efter et tre maneders forlgb. Forlgbet kan forleenges ved konkret behov.

2.4. De frivillige/navigatorer

| projektet er der tilknyttet ni frivillige personer, der geografisk bor spredt. De ni frivillige deekker hele Region Midtjylland,
dogiovervejende grad de seks vestlige kommuner. De frivillige kalder vi navigatorer, da de skal navigere i systemerne for
og sammen med patienterne.

Navigatorerne er alle ngje udvalgt af Anker Fjord Hospice. De har overvejende en social- og sundhedsfaglig baggrund.
De fleste er vant til at arbejde i feltet palliation og med alvorlig sygdom. | forhold til arbejdsmarkedet er de fleste fratradt.
Ansattelsesprocessen er beskrevet og vedlagt som bilag 2.

Navigatorerne har alle vaeret pa et to-dages kursusforlgb, inden de starter den 1. september 2016. Dette er for at kleede
dem godt pa i forhold til opgaven og tilfgre dem den ngdvendige viden for at kunne lgse opgaven bedst muligt. Navigatorer-
ne ydes Igbende supervision og faglig sparring fra husets psykolog og projektkoordinator.

Koordinatoren afholder netvaerksmgder, hvor navigatorerne mgdes og diskuterer forskellige problemstillinger, udveksler
erfaringer og i faellesskab finder egnede Igsningsmodeller for de problemstillinger, de mgder undervejs. Der vil ofte vaere et
fagligt tema pa netvaerksmgderne.

Derudover far navigatorerne tilbud om supervision fra Anker Fjord Hospices psykolog, med henblik pa stgtte til handtering
af de ofte vanskelige situationer og falelsesmaessige dilemmaer, som de bliver involveret i. | gennemsnit mgdes navigatorer-
ne hver 6. uge pa Anker Fjord Hospice.

Navigatorforlgbene er individuelle forlgb, som er skraeddersyet til patientens behov. | matchsamtalen bliver det konkret,
hvilke forventninger patienten har, og om disse kan imgdekommes. Kontakten mellem navigator og patienten vil overvejen-
de besta af et ugentlig hjemmebesgg hos patienten, men ogsa telefonsamtaler, SMS eller mail vil blive brugt. Navigatoren
bliver udstyret med en navigatortelefon, som patienten far nummeret til. Navigator bestemmer selv, hvornar telefonen er
aben, men det er altid muligt for patienterne at lsegge en besked.

Navigatorerne forpligter sig til at komme til supervisionen og netvaerksmgderne samt skrive elektronisk logbog. Logbogen
indeholder korte notater om opgavens karakter, tidsforbrug og udbytte af kontakten.

Koordinatoren kan fglge med i navigatorforlgbene ved at lzese navigatorernes elektroniske logbgger, sa der kan age-

res, hvis det skgnnes, at der er behov for support til navigatoren. Navigatoren udfylder som tidligere naevnt hver uge et
EORTC-skema sammen med patienten, nar det er muligt, sdledes at deres symptomer og gvrige helbredsforhold falges ngje
med henblik pa hurtig indsats fra den professionelle side, nar patienternes behov a&ndrer sig.

Der laves en afslutnings-/statussamtale via et skema efter 4-6 uger for at fa indsamlet viden.



2.5. Navigator-opgaver
Ved projektets start var det forventningen, at navigatoren ville kunne vaere behjzelpelig med at varetage falgende typer af
opgaver:

1) Planlaegning og overblik over aftaler
Planlaegning kan f.eks. veere, at navigator og patienten planlaegger det videre forlgb. Hvilke opgaver skal Igses og hvornar?
Hvilke opgaver kan patienten overkomme, og hvilke opgaver skal navigator hjeelpe med eller overtage?

2) Statte og omsorg til patienten, samtaler, en gatur m.m.
Kontakter hvor det primaere formal er at snakke med, lytte til og vise omsorg for patienten.

3) Koordinering

Navigator udfgrer en konkret opgave for patienten i relation til behandlingsforlgbet. Patienten magter eventuelt ikke opga-
ven eller kan ikke ggre sig forstaelig i dialog med sundhedspersoner m.fl. Det kan ogsa dreje sig om anskaffelse af hjalpe-
midler, udfyldelse af blanketter, kontakten til Borgerservice m.m.

4) Praktisk hjaelp
Navigator kan udfgre sma praktiske opgaver for patienten, f.eks. printe dokumenter, handle ind, hjaelp med transport mv.

5) Bisidder ved mgder
Alle kontakter hvor navigator ledsager patienten i hans/ hendes mgde med sundhedsvaesenet, jobcenter mv. Omfatter ogsa
forberedelse og opfglgning, nar det foregar i sammenhaeng.

6) Statte til de pargrende
| form af at de far frihed til at kunne gare noget pa egen hand, nar de far besgg af navigator, samt samtaler.

3. Metode og design

Navigatorprojektet har veeret et to-arigt projekt fra den 1. september 2016 til den 1. september 2019.
Projektet er baseret pa spgrgeskemaer, der er udarbejdet til formalet, s data har kunnet monitoreres via SurveyXact.
| alt 43 patienter har faet tilbudt navigatorordningen og har pabegyndt denne.

3.1. Spargeskemaundersggelserne
De forskellige spgrgeskemaer er vedlagt som bilag 3.

Patienterne

Alle patienterne har udfyldt et startspgrgeskema inden deres udskrivelse fra Anker Fjord Hospice gaende pa konkrete
oplysninger og kvalitative svar, samt et afslutningsskema 4-6 uger efter udskrivelsen. Den statistiske analyse er baseret pa
29 returnerede gyldige spargeskemaer ud af i alt 43, hvor der bade er udfyldt start- og slutskema pa patienten. | alt er 14
patienter frafaldet undervejs pa grund af dgdsfald.

De pargrende

De pargrende har ogsa udfyldt et afslutningsskema 4-6 uger efter udskrivelsen om deres oplevelse og vurdering af naviga-
tortilbuddet. 19 pargrende har besvaret slutskemaet. Det lavere antal besvarelser skyldes dadsfald, og at nogle patienter
ikke har pargrende eller pargrende, som de ikke gnsker at involvere i navigatortilbuddet.

Personalet

Der er gennemfgrt to spgrgeskemaundersggelser blandt det tvaerfaglige personale pa Anker Fjord Hospice. Det vil sige
sygeplejersker, fysioterapeut, psykolog, socialradgiver samt musikterapeut. | alt har 21 personer svaret pa et spgrgeskema
i 2016 forud for projektets igangsatning, og 20 personer har svaret pa et spargeskemai 2018 i forbindelse med evaluerin-
gen.



Navigatorerne

Navigatorerne har gennem hvert patientforlgb Igbende udfyldt EORTC-skemaet med forskellige intervaller ud fra patien-
tens gnsker om kontakt. Endvidere har navigatorerne skrevet elektronisk logbog, som er sendt til koordinatoren efter hvert
hjemmebesgg.

Afslutningsvis har navigatorerne udfyldt et evalueringsskema vedrgrende navigators evaluering af deres opgave.
3.2. Interviewundersggelsen
Som et supplement til spgrgeskemaundersggelsen er der gennemfart et fokusgruppeinterview med alle navigatorerne,

samt et interview med projektkoordinatoren.

Interviewene blev gennemfgrt af Ph.D. Karen Marie Dalgaard, tidligere ansat ved REHPA, og varedei ca. 1 1/2 time med
navigatorerne og knapt en time med projektkoordinatoren.

3.3. Dataanalysen
Dataanalysen omfatter en statistisk analyse af de kvantitative data fra spargeskemaundersggelserne, og en kvalitativ ana-
lyse af data fra fokusgruppeinterview og de individuelle interviews.




4. Praesentation af patienternes evaluering af navigatorordningen

4.1. Introduktion

I denne del af rapporten praesenteres resultaterne af spgrgeskemaundersggelsen rettet mod patienterne. | alt har 44 pa-
tienter besvaret startskemaet, hvoraf 29 ogsa har besvaret slutskemaet. Enkelte patienter har undladt at besvare enkelte
spgrgsmal, hvorfor der ved nogle spargsmal vil vaere angivet faerre end henholdsvis 44 og 29 besvarelser. Analysen belyser
patienternes oplevelse med navigatorordningen ved Anker Fjord Hospice.

| det fglgende vises saledes resultaterne af:1) Patienterne oplevelser af forlabet efter udskrivelse, 2) Patienternes ople-
velse af hverdagslivet efter udskrivelse, 3) Patienternes oplevelse af tryghed, tillid og tilgeengelighed, 4) Samt patienternes

livskvalitet og trivsel efter udskrivelse.

Patienterne blev ved flere af spgrgsmalene desuden bedt om at uddybe deres svar. Essensen af disse uddybende svar er
kort beskrevet under den tilhgrende figur.

4.2. Resultaterne i startskemaet

4.2.1. Karakteristik af patienterne
Figur 1: Kon (N=44)
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Fordelingen af maend og kvinder, der har deltaget i navigatorordningen og besvaret skemaerne, er nogenlunde lige.
52% er kvinder, mens 48% er maend.

Figur 2: Fadselsdr (N=44)
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1950%rne, og 7% er fadt i 1960’erne.



Figur 3: Hvilken beskzeftigelsesstatus har du? (N=44)
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Langt de fleste patienter, 75 %, er folkepensionister, mens 14% er fartidspensionister. Nogle enkelte patienter er lanmodtagere (9 %) og selvstaendig
erhvervsdrivende (2%).



4.2.2. Familie

Figur 4: Civilstatus (N=44)
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52% af patienterne er gift eller samboende, mens 48% er enlige.
Patienterne blev desuden bedt om at besvare, hvem deres naermeste familie bestdr af. Stort set alle patienter svarer, at deres naermeste familie

bestdr af samlever/egtefalle og/eller barn.
Nzesten ingen patienter har hiemmeboende bgrn, men patienterne har i gennemsnit 2-3 udeboende barn.

4.2.3. Kommune
Figur A: kommune (N=43)
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De fleste patienter bor i henholdsvis Holstebro Kommune (33 %), Ringkabing-Skjern Kommune (30%) og Herning Kommune (21%). De resterende
patienter er fordelt mellem falgende kommuner: lkast-Brande (7 %), Struer (2 %), Lemvig 2%, Esbjerg 2% og Silkeborg 2%.



4.2.4. Kontakt til offentlige instanser efter udskrivelsen
Figur 5: Hvilke offentlige instanser/plejepersonale kommer du i kontakt med efter udskrivelsen? (N=44)
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Der var i dette spargsmdl mulighed for at krydse af ved flere svarmuligheder, hvorfor tallene i ovenstdende tabel summerer til mere end 100 pro-
cent. Til spargsmdlet om, hvilke offentlige instanser/plejepersonale patienterne kommer i kontakt med efter udskrivelsen, svarer de fleste hiemmesy-
geplejerske (84 %) og hiemmeplejen (77%). 41 % kommer i kontakt med palliativt team, mens 30% kommer i kontakt med egen lage.

14 % af patienterne svarer, at de kommer i kontakt med “andre” instanser/plejepersonale. De patienter, der har angivet hvilke andre instanser, som
de kommer i kontakt med, har oplyst, at det drejer sig om plejehjem og navigatoren.

4.2.5. Diagnose og behandling

Figur 6: Hvor lenge er det siden, at du fik din nuvzaerende diagnose? (N=44)
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Patienterne har svaret pd, hvor lenge det er siden, at de fik deres nuvaerende diagnose (inden de besvarede startskemaet). For 55 % af patienterne
var det over to dr siden, at de havde fdet deres nuvaerende diagnose. 7 % havde fdet deres diagnose for under to mdaneder siden inden besvarelse af
startskemaet. 11 % fik deres diagnose for 2-6 mdneder siden, 11% for 7-12 mdneder siden og 16% for 1-2 dr siden.
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Figur 7: Diagnose (N=41)
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Hud og bindevaevskreeft (inkl. knoglekraeft og modermaerkekraeft) mm 2%
Kraeftiurinveje (inkl. nyrekraeft og bleerekreeft) mm 2%
Hjernesvulst eller tumor i nervesystemet HE 2%
Hoved/halskreeft mm 29
Kraeft i det kvindelige underliv (inkl. livmoder og zggestokkekr aft) 0%
Blod og lymfekraeft (inkl. leukeemi, MDS og myleomatose) 0%
Kraeft der ikke kan indplaceres eller er ukendt = 0%
Anden kraeftsygdom, angiv hvilken: S  — G ——————— ) )/,
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Patienterne har ogsa svaret pd hvilken (kraeft)diagnose, som de har. 22 % har kraeft i lunger/luftveje. 17 % har kraeft i mave/tarmsystemet. 17 % har
kraeft i det mandlige underliv. 15 % har brystkraeft. Fd har kreeft i hud og bindeveev (2 %), urinveje (2%), hoved/halskreeft (2%), og 2% har en hjer-
nesvulst. 22 % har angivet "anden kraeftsygdom” som diagnose, men de fleste af disse patienter har skrevet, at de har KOL, og dermed ikke nogen
kreeftsygdom, mens en enkelt har leverkraeft.

Figur 8: Benytter du alternative behandlingsformer? (N=43)
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Flest patienter (72 %) benytter sig ikke af alternative behandlingsformer, men 28% af patienterne benytter sig af alternative behandlingsformer.
Af dem, der benytter sig af alternative behandlingsformer, drejer det sig om healing, cannabisolie, zoneterapi, akupunktur, meditation
og vakuum-behandling.
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Figur 9: Er du i nogen form for behandling for din sygdom? (N=43)
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74% af patienterne er ikke i nogen form for behandling for deres sygdom, mens 26% er i behandling. Dem, der er i lindrende behandling, fdr hovedsa-
geligt lindrende kemobehandling, behandling for KOL, samt anden medicinsk behandling.

Figur 10: Har du en anden sygdom? (N=43)
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70 % af patienterne har en anden sygdom ud over deres primeere diagnose, mens 30% ikke har anden sygdom. Dem med anden sygdom har hoved-
sageligt KOL, hjertesygdom, muskel/skelet lidelser og psykiske problemer.

4.3. Varetagelse af opgaver
Figur 11: Har du nartstdende personer, som varetager opgaver for dig i dit sygdomsforlgb? (N=43)
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Til spgrgsmalet, om patienterne har nzertstaende personer, som varetager opgaver for dem i deres sygdomsforlgb, svarer
88 % "ja”, mens 12% svarer "nej” hertil.

Patienterne blev derefter spurgt om henholdsvis 1) hvilke praktiske opgaver vedkommende varetager, 2) hvilke koordine-
rende opgaver vedkommende varetager, og 3) hvilke fglelsesmaessige stgtte- og omsorgsopgaver, vedkommende varetager.
| stedet for at beskrive hvilke opgaver har mange dog i stedet skrevet, hvem der varetager hver type af opgaver for dem.



4.3.1. Praktiske opgaver
Patienterne beskriver, at det ud over dem selv, er deres aegtefzelle og/eller bgrn, der varetager de praktiske opgaver for
dem. De bliver hjulpet med iseer indkab, madlavning, rengaring og hygiejne/personlig pleje.

4.3.2. Koordinerende opgaver

Ogsa de koordinerende opgaver varetages udover af patienterne selv hovedsageligt af deres zegtefeelle og/eller bgrn. De
koordinerende opgaver, de far hjzlp til, bestar af koordinering med hjemmepleje, kontakt til det offentlige og samtaler med
sygehuset.

4.3.3. Stgtte- og omsorgsopgaver

De fleste patienter beskriver, at de fglelsesmaessige stgtte- og omsorgsopgaver varetages af aegtefalle og/eller bgrn, samt
andre familiemedlemmer sdsom sgskende. Flere skriver ogs3, at disse opgaver hovedsageligt varetages af venner, og en en-
kelt patient begrunder dette med et gnske om at undga, at familien bekymrer sig for meget. Flere beskriver, at de oplever,
at det er sveert for dem omkring dem at varetage denne type opgaver.

4.4, Lindring af symptomer
Figur 13: I hvor hgj grad er du blevet lindret i forhold til de symptomer, du havde ved ankomsten til Anker Fjord Hospice? (N=43)
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63 % af patienterne mener, at de i hgj grad er blevet lindret for de symptomer, som de havde ved ankomsten til Anker Fjord Hospice. 26 % mener, at
de i nogen grad er blevet lindret for deres symptomer, mens 9% mener, at de i mindre grad er lindret. 2 % mener slet ikke, at de er blevet lindret for de
symptomer, som de havde ved ankomsten til Anker Fjord Hospice.

Patienterne blev ogsd bedt om at beskrive hvilke symptomer, de er blevet lindret for. Der er mange forskellige svar hertil, men de symptomer, der isaer
gdr igen, er: Smerter, balance, kvalme og appetit, samt bevaegelighed/mobilitet. Flere beskriver en generel bedring - bade fysisk og psykisk. Nogle
beskriver, at deres angst er aftaget, og at livskvaliteten er aget.
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4.5. Udskrivelsen

4.5.1. Bekymringer og forventninger i forhold til udskrivelsen
Figur 14: Har du nogen bekymringer i forhold til udskrivelsen? (N=43)
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Der er en lille overvaegt af patienter, der har bekymringer i forhold til udskrivelsen sammenlignet med patienter, der ikke har bekymringer. 56 % af
patienterne har bekymringer, mens 44% ikke har bekymringer. Patienterne, der har bekymringer, har beskrevet, hvad disse bekymringer drejer sig
om. De fleste er bekymrede for, om de kan klare sig selv i hiemmet, og herunder om deres pdrarende (primaert samleveren/agtefeellen) kan klare den
ngdvendige "pleje”. Der er desuden bekymringer i forhold til, om deres sygdom forvaerres. De har ogsd praktiske bekymringer, og én patient har f.eks.
bekymringer i forhold til at fa adgang til toilettet hjemme, da dette er pad forste sal. Andre er bekymrede for ensomhed efter udskrivelse.

Figur 15: Er der noget, du glzeder dig til efter udskrivelsen? (N=43)
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42 ud af de 43 patienter (98 %) har noget, de glaeder sig til efter udskrivelsen.

Patienterne blev spurgt, hvad de glaeder sig til efter udskrivelsen og samtidig, hvad der giver dem livskvalitet. Hertil er der mange forskellige svar.
Rigtig mange glaeder sig til at komme hjem til vante omgivelser og at kunne komme ud i deres have. Desuden er der mange, der glaeder sig til at kunne
veaere mere sammen med familie og venner. Flere glaeder sig til at komme hjem og ordne forskellige ting i hiemmet alt efter, hvad de magter. Nogle
glaeder sig til at komme pd sma ture.



4.5.2. Planlaegning af udskrivelsen

Patienterne blev spurgt om, hvem der taenkes at skulle veere deres primaere koordinerende kontaktperson (tovholder) efter
udskrivelsen. Her svarer en del patienter, at de selv skal varetage denne opgave. Andre svarer, at det vil veere deres sam-
lever/aegtefzlle og/eller deres bgrn, mens andre igen svarer deres navigator. Enkelte patienter svarer, at det vil blive deres
bgrnebgrn, sgskende og egen lege.

Figur 16: I hvor hgj grad har du selv varet involveret i planerne for udskrivelsen? (N=43)
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51 % af patienterne mener, at de i hgj grad selv har varet involveret i planerne for udskrivelsen. 35 % mener, at de i nogen grad har veeret involveret,

mens 14% i mindre grad mener, at de har vaeret involveret. Ingen af de adspurgte 43 patienter mener, at de slet ikke har veeret involveret i udskrivel-
sen.

Figur 18: Var udskrivelsen planlagt, inden du kom til Anker Fjord Hospice? (N=43)
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74 % svarer, at udskrivelsen var planlagt, inden de ankom til Anker Fjord Hospice, mens de resterende 26% svarer, at udskrivelsen ikke var planlagt
forud for ankomsten.
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4.6. Betydning af tilknytning af en navigator efter udskrivelse
Patienterne blev stillet spgrgsmalet: “Hvilken betydning tilleegger du, at der tilknyttes en navigator efter udskrivelsen?”
og herefter fglgende tre spgrgsmal (figur 19, 20 og 21).

Figur 19: I hvor hgj grad har det betydning for din tryghed? (N=43)
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56% mener, at tilknytning af en navigator efter udskrivelsen i hgj grad har betydning for deres tryghed. 33 % mener i nogen grad, at det har
betydning for deres tryghed, at der tilknyttes en navigator efter udskrivelse, mens 5% mener, at dette er tilfeeldet i mindre grad. 7 % ved ikke, om
tilknytning af en navigator har betydning for deres tryghed.

Figur 20: I hvor hgj grad har det betydning for, at | kan klare hverdagen i hjemmet? (N=43)
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33 % mener, at tilknytning af en navigator efter udskrivelsen i hgj grad har betydning for, om de kan klare hverdagen i hjemmet. 42 % mener i nogen
grad, at det har betydning for, om de kan klare hverdagen i hiemmet, at der tilknyttes en navigator efter udskrivelse, mens 16% mener, at dette er
tilfeeldet i mindre grad. 9 % ved ikke, om tilknytning af en navigator har betydning for, om de kan klare hverdagen i hiemmet.



Figur 21: I hvor hgj grad har det betydning, at der er hjalp tilgaengelig ved behov? (N=43)
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56 % mener, at det i hgj grad har betydning, at der er hjzlp tilgaengelig ved behov. 35 % mener i nogen grad, at det har betydning, at der er hjzlp
tilgaengelig, mens 5% mener, at dette er tilfaeldet i mindre grad. 5 % ved ikke, om det har betydning for dem, at der er hjzelp tilgaengelig ved behov.

4.6.1. Konkret hjzelp fra navigator efter udskrivelse
Patienterne blev stillet spgrgsmalet: 'Hvad skal din navigator hjzelpe dig med efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice?’
og herefter falgende spargsmal (figur 22, 23 og 24).

Figur 22: @konomiske/administrative/praktiske forhold (N=43)
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I figuren herover ses hvilke forhold, som hgrer under ‘'skonomiske/administrative/praktiske forhold’, som patienterne forventer, at deres navigator
skal hjeelpe dem med efter udskrivelsen. 37% svarer, at de skal have hjzlp til ansagning om kommunale ydelser af navigator efter udskrivelsen. 30%
svarer, at de skal have hjzelp til bolig, ansggning, boligstette og indskud. 7% skal have hjzelp til at skabe overblik over personlige dokumenter, og 7%
skal have hjalp til E-post.

Andre 'skonomiske/administrative/praktiske forhold’, som patienterne naevner, at de skal have hjalp af navigator til, foruden de ting figuren viser, er
f.eks. hjzelp til ansggning af hjeelpemidler.
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Figur 23: Personlige forhold (trivsel) (N=43)
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I figuren herover ses hvilke forhold, som hgrer under ‘personlige forhold’, at patienterne svarer, at deres navigator skal hjeelpe dem med efter
udskrivelsen. Alle de 43 adspurgte patienter svarer alle, at navigator skal hjeelpe med henholdsvis falelsesmaessig statte og omsorg, samt én at tale
med. 95% svarer, at navigator skal hjaelpe dem med at ga ture. 37% af patienterne svarer, at navigator skal hjaelpe dem ved at vaere bisidder ved
mader/samtaler. 30% skal bruge hjzelp fra navigator til at planlaegge hverdagen, mens 23% svarer, at navigator skal hjaelpe dem med at koordinere
indsatsen i hjemmet.

Til spgrgsmalet om hvilke andre personlige forhold, som navigatoren skal hjeelpe dem med, gar det isaer igen, at patienterne
gleeder sig til at snakke med navigator, idet det er rart med én, der "kommer udefra”. Flere naevner, at navigator kan bista
dem i forskellige zerinder, sdsom indkab. Nogle patienter naevner, at de haber, at navigator pa grund af "nye gjne” har nye
idéer til, hvad der kan ggres ved deres situation.



Figur 24: Socialt netvaerk/familizere forhold (N=43)
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| figuren herover ses hvilke forhold, som hgrer under 'socialt netvaerk/familiaere forhold’, som patienterne svarer, at deres navigator skal hjaelpe dem
med efter udskrivelsen. 35% svarer, at navigator skal hjzelpe dem med at tale om livets afslutning, mens 21% svarer, at navigator skal hjzelpe med at
styrke deres eksisterende netvaerk. 86% af patienterne svarer, at navigator ikke skal hjzelpe dem med at lase konflikter i deres netvaerk, mens 95%
svarer, at de ikke har behov for parsamtaler/familiesamtaler med barn.

Nogle patienter beskriver, at de er ensomme og derfor har behov for samtale med navigator. Nogle skriver, at de har brug
for at snakke om deres netvaerk, da der er problemer heri, mens andre gnsker at udvide deres netvaerk.
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4.7. Praesentation af resultater fra slutskemaet

| det fglgende kapitel praesenteres resultatet af de besvarelser fra patienterne, som er fremkommet i forbindelse med
slutskemaet, som er blevet udleveret 4-6 uger efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. Spgrgeskemaundersggelsen har
haft fokus pa, hvordan det sa er gaet.

4.7.1. Involverede faggrupper
Figur 25: I hvor hgj grad har falgende faggrupper bidraget til, at du har oplevet tryghed efter udskrivelse? (N=29)
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62% angiver, at hjemmesygeplejerske i hgj grad eller nogen grad (31%) har bidraget til, at de har oplevet tryghed efter udskrivelse. Henholdsvis 48%
0g 38% mener, at navigator i haj 0og nogen grad har bidraget til, at de har oplevet tryghed efter udskrivelsen. 48% mener, at hiemmeplejen i hgj grad
har bidraget til oplevet tryghed, mens 35% mener dette i nogen grad. Henholdsvis 28% og 17% mener, at deres egen lzege i hgj eller nogen grad har
bidraget til oplevet tryghed, mens 21% slet ikke mener, at deres egen laege har bidraget til dette. 21% mener, at palliativt team i hgj grad har bidraget
til, at de har oplevet tryghed efter udskrivelse, mens 14% slet ikke mener, at dette er tilfaeldet. 41% af patienterne ved ikke, om palliativt team har
bidraget til oplevet tryghed efter udskrivelse.

Ved udskrivelsen vurderes ogsa patienternes behov for tilknytning til palliativt team, 41% har kontakt med palliativt team
efter udskrivelsen. Resten af patienterne bliver ved udskrivelsen tilknyttet egen leege. Ved udskrivelsen er det vigtigt med
den faglige vurdering i forhold til patienternes videre tilknytning til relevant hjaelp. Vores EORTC-skemaer har vist, at pa-
tienterne er godt lindrede ved udskrivelsen, hvorfor de ikke bliver visiteret til palliativt team, men til egen laege.

Patienterne blev ogsa spurgt, om andre faggrupper end de ovennaevnte har bidraget til, at de har oplevet tryghed efter
udskrivelsen. Hertil svarer nogle enkelte, at fysioterapeuter har bidraget til, at de har oplevet tryghed.



Figur 26: I hvor hgj grad har du oplevet, at nedenstdende instanser var let tilgaengelige ved behov? (N=29)
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86% af patienterne har oplevet, at navigator i hgj grad har veeret tilgeengelig ved behov. 79% har oplevet, at hiemmesygeplejersken i haj grad har
veeret tilgeengelig ved behov, mens 72% mener, at dette er tilfeldet med hjemmeplejen. 48% har oplevet, at deres egen laege i hgj grad har vaeret let
tilgeengelig ved behov, mens 28% svarer ved ikke. 35% af patienterne har i hej grad oplevet, at palliativt team har veeret let tilgaengelig, mens 62%
ikke ved, om palliativt team har veeret let tilgaengelig ved behov.
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Figur 27: Har nedenstdende faggrupper medvirket til, at du har kunnet forblive i eget hjem efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (N=29)
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Flest patienter mener, at hjemmesygeplejersken har medvirket til, at de har kunnet forblive i eget hjem efter udskrivelse fra Anker Fjord Hospice.
76% mener, at denne faggruppe i hgj grad har bidraget til dette. 59% mener, at hiemmeplejen i hgj grad har bidraget til, at de har kunnet forblive

i eget hjem. 34% mener, at navigator i hgj grad har bidraget til, at de har kunnet forblive i eget hjem efter udskrivelsen, mens 28% mener dette i
nogen grad. 14% mener slet ikke, at navigator har vaeret medvirkende til at de har kunnet forblive i eget hjem, mens 17% ikke ved, om navigator har
bidraget til dette. 28% af patienterne mener, at palliativt team i hgj grad har medvirket til, at de har kunnet forblive i eget hjem. 52% ved ikke, om
palliativt team har medvirket til dette.

Patienterne blev yderligere spurgt, om der var andre faggrupper, der har medvirket til, at de har kunnet forblive i eget
hjem efter udskrivelsen. Enkelte patienter beskriver, at kontakt til sygehus pa grund af behandling, samt fysioterapeut, har
medyvirket til, at de har kunnet forblive i eget hjem. Flere skriver, at alle faggrupper har veeret vigtige for, at de har kunnet
forblive i eget hjem.




4.7.2. Vanskeligheder efter udskrivelsen

Figur 28: Har du oplevet vanskeligheder i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice?
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*Af social karakter: Sociale relationer, familie, netvaerk, sociale tilskud/ydelser.

I figuren herover ses et overblik over den samlede fordeling af i hvor hgj grad, patienterne har oplevet vanskeligheder af forskellig art i tiden efter
udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. Flest patienter har oplevet vanskeligheder af praktisk karakter, efterfulgt af vanskeligheder af fysisk karakter,
mens kun ganske fd har oplevet vanskeligheder af eksistentiel karakter. Herunder vil de forskellige typer af vanskeligheder blive praesenteret én ad
gangen.

Figur 31: Har du oplevet vanskeligheder af praktisk karakter i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (N=29)
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45% har i hgj grad oplevet vanskeligheder af praktisk karakter efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice, mens 41% i nogen grad har oplevet van-
skeligheder af denne karakter. 14% har i mindre grad oplevet vanskeligheder af praktisk karakter.

Til spgrgsmalet om hvilke vanskeligheder af praktisk karakter, som patienterne har oplevet, svarer patienterne, at de
generelt ikke har mange kraefter til at klare de praktiske ting i hjemmet, sdsom indkab og rengaring. De oplever desuden
udfordringer i forbindelse med transport. Nogle beskriver, at de oplever vanskeligheder i forhold til personlig pleje. Nogle
enkelte patienter skriver, at de er "totalt afhaengige af andres hjalp”.
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Figur 29: Har du oplevet vanskeligheder af fysisk karakter i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (N=29)
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41% af patienterne har i hgj grad oplevet vanskeligheder af fysisk karakter efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice, mens 55% har oplevet dette i
nogen grad.

Til spgrgsmalet om hvilke vanskeligheder af fysisk karakter, som de har oplevet, svarer patienterne blandt andet, at deres
muskelmasse er svundet ind, at de har ondt i bevaegeapparatet og generelt har et darligt funktionsniveau, samt sveert ved
at ga. Generelt beskriver flere patienter, at de har en masse fysiske begraensninger. Flere bliver let forpustede og far an-
dengd, mens andre har darlig appetit og har kvalme. Nogle patienter skriver desuden, at de er meget traette og udmattede.

Figur 30: Har du oplevet vanskeligheder af psykisk karakter i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (N=28)
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14% af patienterne har i hgj grad oplevet vanskeligheder af psykisk karakter efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. Henholdsvis 36% og 32%
har oplevet vanskeligheder af denne karakter i nogen grad og mindre grad. 18% af patienterne har slet ikke oplevet vanskeligheder af psykisk karak-
ter.

Til spgrgsmalet om hvilke vanskeligheder af psykisk karakter, patienterne har oplevet, beskriver nogle patienter, at det iszer
er tanker om familien, der fylder meget hos dem. Desuden er det bekymringer om eget helbred, samt tanker om dgden, der
belaster patienterne psykisk. Nogle patienter oplever vanskeligheder af psykisk karakter, idet de faler, at de belaster deres
familie med deres sygdom, mens andre fgler sig svigtede af deres pargrende i forlgbet. Enkelte patienter skriver, at de har
faet det bedre psykisk efter udskrivelsen.



Figur 31: Har du oplevet vanskeligheder af social karakter (sociale relationer, familie, netvaerk, sociale tilskud/ydelser) i tiden efter udskrivelsen
fra Anker Fjord Hospice? (N=29)
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Kun ganske fa patienter (3%) har i haj grad oplevet vanskeligheder af social karakter efter udskrivelse fra Anker Fjord Hospice. 45% har oplevet
sociale vanskeligheder i nogen grad. 28% har slet ikke oplevet vanskeligheder af social karakter efter udskrivelsen.

De, der har oplevet vanskeligheder af social karakter, beskriver blandt andet, at de har haft familizere problemer. Flere
skriver, at de har svaert ved at overskue sociale arrangementer, og kun i begranset omfang kommer uden for hjemmet.

Patienterne beskriver desuden, at de ikke har kraefter til mange besgg, og at de er ngdsaget til at sige fra over for besgg og
sociale aktiviteter i det hele taget. Andre fgler sig ensomme.

Figur 32: Har du oplevet vanskeligheder af eksistentiel karakter i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (N=29)

| hgj grad 0%

I nogen grad - 7%

I mindre grad _ 21%
Stet ke [ 55
ved ikke [N 17%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Feerrest patienter har oplevet vanskeligheder af eksistentiel karakter efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. 21% har oplevet eksistentielle
vanskeligheder i mindre grad. 55% har slet ikke oplevet vanskeligheder af denne karakter, mens 17% ikke ved, om de har oplevet dette.

Der er ikke rigtig nogle patienter, der beskriver hvilke vanskeligheder af eksistentiel karakter, de har oplevet. Flere beskri-
ver derimod blot, at de ikke har vanskeligheder af eksistentiel karakter, da de har affundet sig med den vej, det gar og har
fundet ro omkring det.
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4.7.3. Tovholder

Figur 33: Har du haft en tovholder efter udskrivelsen? (gennemgdende primaer kontaktperson) (N=29)
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93% af patienterne har haft en tovholder efter udskrivelsen, mens 7% ikke har haft en tovholder.
Til spargsmadlet om hvem deres tovholder var, svarer de fleste deres zgtefaelle og/eller barn. Enkelte svarer henholdsvis hjemmesygeplejerske og
navigator.

Figur 34: Hvor stor betydning har det haft for dig at have en tovholder? (N=27)
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93% af patienterne mener, at det har haft stor betydning for dem at have en tovholder efter udskrivelsen, mens de resterende 7% mener, at det har
haft nogen betydning.

4.7.4. Udbytte af ophold pa Anker Fjord Hospice
Figur 35: Har der vaeret et positivt udbytte af opholdet pd Anker Fjord Hospice? (lindring af dine symptomer i forhold til sygdommen) (N=29)
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Samtlige 29 adspurgte patienter mener, at de har haft et positivt udbytte af opholdet pd Anker Fjord Hospice (lindring af symptomer i forhold til
sygdommen).

Patienterne blev bedt om at beskrive hvilket positivt udbytte, de har faet af opholdet pa Anker Fjord Hospice. Her er der
mange forskellige individuelle svar. Nogle skriver, at deres smerter er blevet lindret, og nogle endda, at de er blevet smerte-
frie. Nogle har faet mere appetit og mindre kvalme/opkast, mens andres dndedraet er blevet bedre. Andre patienter faler,
at de har faet feerre bekymringer og er blevet mere afslappede af opholdet. Enkelte mener, at de har faet flere kraefter, samt
et mere stabilt helbred. Andre fgler, at opholdet har givet dem et psykisk positivt udbytte, samt ro i sindet. Flere skriver, at
deres livskvalitet er forbedret, samt at den givhe omsorg og pleje har givet dem mere tryghed. Flere skriver, at det positive
udbytte er fortsat siden opholdet pa Anker Fjord Hospice: "Det har varet indtil nu, den varme og omsorg jeg fik p4 Anker
Fjord, har jeg taget med hjem”.
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4.7.5. Involvering af pargrende i sygdomsforlgbet
Figur 36: | hvor hgj grad har dine pdrgrende varet involveret i dit sygdomsforlab efter udskrivelsen? (N=29)
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72% svarer, at deres pdrerende i hgj grad har vaeret involveret i deres sygdomsforlgb efter udskrivelsen, mens 17% mener, at dette har veeret tilfeel-
det i mindre grad. 7% mener slet ikke, at deres pdrarende har veeret involveret i deres sygdomsforleb efter udskrivelsen.

Patienterne blev i forbindelse hermed spurgt om henholdsvis praktiske, koordinerende og falelsesmaessige statte- og om-
sorgsopgaver, som beskrives i det fglgende.

4.7.5.1. Praktiske opgaver

Det er hovedsageligt patienternes aegtefalle, der hjaelper med det praktiske, men for nogle patienter er det venner, bgrn
eller hjemmeplejen, der hjelper med det praktiske. Andre skriver, at de selv klarer det - iseer den personlige pleje. De prak-
tiske opgaver, som deres pargrende hjzelper med bestar af ting sdsom renggring, indkgb samt hus og have.

4.7.5.2. Koordinerende opgaver
Det er patienternes segtefzelle og/eller bgrn, samt hjemmesygeplejerske, der tager sig af de koordinerende opgaver. Andre
patienter klarer denne type opgaver selv.

4.7.5.3. Fglelsesmaessig statte- og omsorgsopgaver

Det er hovedsageligt aegtefeelle, bgrn, venner, navigator, samt sgskende, som hjzelper patienterne med de faglelsesmaessige
statte- og omsorgsopgaver. Nogle skriver, at hele familien hjaelper med disse opgaver. Andre skriver, at det kun er navigator,
der hjaelper med opgaver af falelsesmaessig karakter. Det drejer sig isaer om opgaver i form af at trgste og lytte.

4.8. Besvarligheder mellem patienterne og deres pargrende
Patienterne blev spurgt om, hvad der har varet sveert mellem dem selv og deres nzermeste pargrende.

Nogle patienter mener, at der har vaeret for mange aftaler og for mange opkald, end de mener godt er, mens andre derimod
mener, at deres familie kommer for sjaeldent. Nogle patienter beskriver, at der har veeret skaenderier, fordi patienten har
brug for hjeelp til alt, samt at patienterne ikke faler, at de paragrende kan forsta, hvad de har brug for. Enkelte har slet ingen
kontakt til deres familie la&engere. Andre skriver, at det har vaeret sveert at vide, at de snart skal forlade familien.

Nogle enkelte patienter beskriver, at de ikke har oplevet, at det har vaeret sveert mellem dem selv og deres pargrende, da de
har accepteret situationen, som den er. Desuden beskriver nogen, at de i deres familie har et staerkt familieforhold, som ggr,
at de har veeret i stand til at tackle modgangen.



4.9. Livskvalitet

Figur 37: Har du oplevet livskvalitet de seneste fire uger? (N=29)
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Samtlige adspurgte 29 patienter har oplevet livskvalitet de seneste fire uger forud for, at de besvarede slutskemaet.

Patienterne blev bedt om at uddybe, hvad livskvalitet er for dem, samt hvilken form for livskvalitet de har oplevet. En del patienter skriver, at blot det
at kunne vaere hjemme i eget hjem, er livskvalitet. Desuden beskriver mange det at kunne vaere sammen med familie - og seerligt eegtefeelle, barn og
barnebarn. Nogle skriver, at de gleeder sig til at kunne komme pd smd ture, komme udenfor i det hele taget og se naturen blomstre. For flere patienter
er mange besgg af familien lig med livskvalitet. "Jeg glaedes over, at fordret er her, haven og mit dejlige hus, "At mine barn og barnebgrn kommer”, og
at "Jeg kaemper for livet og ikke imod kreaeften.”

4.10. Oplevelse af tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice

Patienterne blev spurgt: 'Hvad har veeret sveert i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice”.

Nogle beskriver, at det har vaeret svaert med deres fysiske begraensninger og praktiske ting, sdésom vanskeligheder ved
toiletbesgg grundet behov for hjeelpemidler. Generelt er det ifglge patienterne sveert at skulle gare flere ting selv rent
praktisk. Andre beskriver, at det har vaeret sveert at handtere smerter og svimmelhed, samt at de fgler, at sygdommen
fylder mere hos dem. Nogle fgler sig meget traette og har svaert ved at ga. En enkelt beskriver, at det er sveert at anerkende
kroppens signaler og reagere herpa pa egen hand. Nogle fgler, at det er sveert med de mange aftaler, der er i forbindelse
med deres sygdom.

Andre beskriver mere psykiske/sociale aspekter, sdsom at det har vaeret svaert at acceptere, at livssituationen er sa mar-
kant zendret, mens andre igen fgler, at det har veeret svaert, at der har vaeret uro og skeenderier med zgtefaellen. Nogle fg-
ler, at det har veeret svaert at holde humgret oppe og svaert at forholde sig til tanken om snart ikke at veere her mere. Ifglge
en enkelt patient var det svaert at komme fra Anker Fjord Hospice til plejehjem, hvor de ifglge patienten ikke interesserer
sig for én pa samme made.

4.10.1. EORTC-skemaerne

Patienternes subjektive vurderinger af deres tilstand efter udskrivelse understgttes af scoringerne i EORTC-skemaer-

ne. Disse skemaer er blevet udfyldt kontinuerligt ca. en gang ugentligt i et samarbejde mellem patient og navigator med
henblik pa at kunne fglge symptomudviklingen efter udskrivelse fra hospice med henblik pa hurtig indgriben, hvis det viste
sig ngdvendigt. EORTC-skemaerne viser samlet set, at samtlige udskrevne patienter er godt lindrede, nar de udskrives fra
hospice, idet symptombyrden fortsat ligger forholdsvist stabilt 4-6 uger efter udskrivelse. Symptomer som traethed, svag-
hed, dyspng, samt nedsat appetit scorer hgjest i EORTC-sceeningerne. Disse symptomer kan vaere en fglge af sygdommens
udvikling og sveere at lindre. EORTC-screeningerne viser ogsa, at patienterne generelt har et lavt funktionsniveau, hvorfor
de har et stort plejebehov.

Derimod viser EORTC-skemaerne samlet set, at der generelt var en god palliation i forhold til smerter, angst og depression,
og patienterne forteller, at denne lindring i overvejende grad er vedvarende. Samtlige EORTC-skemaer er vedlagt som
bilag 4.
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Figur 38: Har du efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice haft en oplevelse af at vare til og have lyst til at leve? (N=29)
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Alle 29 adspurgte patienter svarer, at de efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice har haft en oplevelse af at veere til og have lyst til at leve.
Patienterne blev i den forbindelse bedt om at fortaelle om deres oplevelser med deres egne ord. Patienterne beskriver, at
de er glade for livet og nyder hver dag, som de har. Nogle patienter skriver, at deres bgrn og bagrnebgrn giver dem lyst til at

leve, og andre skriver, at de har mere mod pa livet efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice. Nogle skriver, at de ikke har
opgivet habet og haber, at de har lang tid igen, mens andre skriver, at de accepterer, at der ikke er laenge igen.

4.11.Konkret hjeelp fra navigator

Patienterne blev spurgt om: "Hvad har du faet hjzelp til af navigator? Angiv hvilke omrader din navigator har ydet dig hjzelp’.

Omraderne er opdelti tre:
1) @konomiske/administrative/praktiske forhold, 2) Personlige forhold (trivsel) og 3) Socialt netvaerk/familizere forhold.

Figur 39: @konomiske/administrative/praktiske forhold (N=29)
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10% af patienterne svarer, at de har fdet hjaelp til ansggning om kommunale ydelser af navigator, mens 90% svarer, at de ikke har faet hjalp til dette.

Ingen af de adspurgte 29 patienter har fdet 'hjeelp til bolig, ansagning, boligstatte og indskud’, 'hjaelp til E-post’ eller ’hjaelp til at skabe overblik over
personlige dokumenter.

Patienterne blev ogsa spurgt, om der var andre ‘gkonomiske/administrative/praktiske forhold’, som de har faet hjzelp til af
navigator. Her svarer enkelte patienter, at de har faet hjeelp til ansggning til fysioterapeut, juleindkab, at sege om og anskaf-
fe hjaelpemidler, samt forskellige praktiske ting i hjemmet.



Figur 40: Personlige forhold (trivsel) (N=29)
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Samtlige 29 patienter svarer, at de har fdet hjzelp til henholdsvis falelsesmaessig stotte og omsorg samt én at tale med. 62% af patienterne har faet
hjeelp til at gd ture, mens 17% har fdet hjaelp af navigator i form af, at navigator har veeret bisidder ved mader/samtaler. Fa patienter har fdet hjzelp

til at koordinere indsatsen i hiemmet (7%), samt hjeelp til at planlaegge hverdagen (4%).

Til spgrgsmalet om hvilke andre ‘personlige forhold’, som de har faet hjeelp til, svarer patienterne blandt andet, at de har
faet mulighed for at komme ud af huset, samt faet hjzelp til praktiske ting sdsom indkgb. Nogle har faet hjeelp i form af, at na-
vigator er taget med til laegeaftaler. Flere skriver, at navigator har hjulpet dem med gode snakke, og at det har hjulpet dem
at have mulighed for altid at kunne ringe til navigator. Nogle patienter skriver desuden, at det har givet dem stor tryghed, at
der er kommet en person med tilknytning til Anker Fjord Hospice i hjemmet, samt at navigator har givet god statte til bade

patient savel som pargrende.
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Figur 41: Socialt netveerk/familizere forhold (N=29)
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10% har faet hjzelp af navigator til at tale om livets afslutning, mens 21% ikke ved, om de har fdet hjzlp til dette. Ingen af de adspurgte 29 patienter
har fdet hjeelp til hverken parsamtaler/familiesamtaler, at lzse konflikter i deres netvaerk, eller til at styrke deres eksisterende netveerk.

Patienterne blev spurgt, om de havde faet hjzelp af navigator til andet vedrgrende 'socialt netveerk/familisere forhold’. Her
er det eneste, patienterne har skrevet ud over det, som figur 42 omfatter, at de har faet hjzelp til "hverdagssnakke”.

Figur 42: Hvor stor betydning har navigatorordningen haft for dig? (N=29)
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48% af patienterne mener, at navigatorordningen har haft stor betydning for dem. 38% mener, at ordningen har haft nogen betydning for dem,
mens 14% mener, at ordningen har haft mindre betydning for dem. Samtlige patienter mener altsd, at navigatorordningen har haft betydning for
dem i en eller anden grad. En patient beskriver det sdledes:"En der kommer udefra, et frisk pust”, mens en anden skriver: "Fantastisk at blive fulgt
hjem fra Anker Fjord Hospice.”



Figur 43: Har navigatorordningen varet medvirkende til at skabe en bedre livskvalitet for dig? (N=29)
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Knapt halvdelen af patienterne, 48%, mener, at navigatorordningen i hgj grad har vaeret medvirkende til at skabe en bedre livskvalitet for dem. 28%

mener, at ordningen i nogen grad har veeret medvirkende til at skabe livskvalitet for dem, mens 24% mener, at dette har veeret tilfeeldet i mindre
grad. Samtlige 29 patienter mener dermed, at navigatorordningen i en eller anden grad har veeret medvirkende til at skabe en bedre livskvalitet for

dem.

Figur 44: Har navigatorordningen vaeret medvirkende til, at du ikke har varet indlagt pd sygehus? (N=29)
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48% af patienterne mener slet ikke, at navigatorordningen har veaeret medvirkende til, at de ikke har veeret indlagt pd sygehus. Dette skyldes sand-
synligvis, at patienterne har vaeret stabile i deres sygdomsforleb. Samlet set mener 11% af patienterne, at navigatorordningen i nogen eller mindre
grad har vaeret medvirkende til, at de ikke har vearet indlagt pa sygehus. 41% ved ikke, om navigatorordningen har veeret medvirkende til, at de ikke
har vaeret indlagt pd sygehus.
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Figur 45: Har navigatorordningen varet med til at mindske bekymringerne for dig? (N=29)
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21% af patienterne mener, at navigatorordningen i hgj grad har vaeret med til at mindske deres bekymringer. 38% mener i nogen grad, at ordningen
har vaeret med til at mindske deres bekymringer, mens 35% mener dette i mindre grad. 7% mener slet ikke, at navigatorordningen har vaeret med til
at mindske bekymringerne for dem.

Figur 46: Har navigatorordningen givet statte til at fa hverdagen til at fungere? (N=29)
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14% af patienterne mener i hgj grad, at navigatorordningen har givet dem statte til at fa hverdagen til at fungere. 35% mener, at ordningen i nogen
grad har givet dem statte til at fd hverdagen til at fungere, mens 38% i mindre grad mener, at dette er tilfeeldet.
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Figur 47: Har navigatorordningen zndret pd rollerne i familien?* (N=29)
I hgj grad 0%

I nogen grad [ 14%

I mindre grad [l 3%
Slet ikke |EG_——— 238%
Ved ikke | ——— 55%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

14% mener i nogen grad, at navigatorordningen har aendret pa rollerne i familien. 28 % mener slet ikke, at ordningen har andret pd rollerne i famili-
en. 55 % ved ikke, om ordningen har séendret pd rollerne i familien. | denne sammenhaeeng er det dog vigtigt at pointere, at spgrgsmdlet som egentligt
blev stillet til patienterne lgd: 'Har navigatorordningen andret pd den enkeltes funktion i familien?’, og det er dermed dette, som de egentlig har
svaret pd.

4.12. Samlet konklusion af patienternes besvarelser i start- og slutskemaer

| alt har 44 patienter veeret inkluderet i projektet, og 29 patienter har udfyldt bade start- og slutskemaer. Det vil sige, at 15
patienter er dgde inden afslutningsevalueringen. De 44 patientforlgb er det naesten ligeligt fordelt kensmaessigt, og der er
overvejende tale om den zldre generation. Det er primzert folkepensionister og fartidspensionister. Kun11 % haft tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet.

Det er meget forskelligt, hvor lzenge patienterne har levet med deres diagnose.

Vedrgrende patienternes diagnose er det 22%, som har kraeft i lunger/luftveje, samt 22% som har anden sygdom. Den
anden sygdom er overvejende KOL. Pa Anker Fjord Hospice har dette efterfglgende affgdt nogle overvejelser om vores
indsats og yderligere tilbud til denne patientgruppe, jf. perspektiveringen til sidst i rapporten.

Patienterne blev i slutskemaet bedt om at beskrive, hvad det har betydet for dem at have en navigator, nar de ser tilbage pa
den tid, der er gaet siden udskrivelsen.

Patienterne beskriver generelt, at det har vaeret meget positivt at have en navigator. Adskillige patienter skriver, at de

har medvirket til, at udskrivelsen var tryg og overskuelig for patient og pargrende og dermed gjort det nemmere at blive
udskrevet fra Anker Fjord Hospice. De beskriver, at det har givet dem tryghed, at problemer kunne vendes med navigator,
som de opstod, og at det har vaeret positivt at vide, at der altid var hjzelp at hente. Flere patienter er desuden enige om, at
det er godt med en navigator, som "kommer udefra” og dermed hverken er ven eller familie, som man kan snakke med, og at
navigator kommer med et "friskt pust”, men at det samtidig er godt, at navigator har en forbindelse til Anker Fjord Hospice.

En del patienter beskriver, at de har fglt, at navigatoren er meget interesserede i dem og har lyst og tid til at snakke med
dem, og at mgderne med navigatoren altid er noget, de ser frem til. Nogle patienter fgler, at det at have en navigator har
deempet deres angst og gget deres tryghed i det daglige, og andre beskriver, at navigator har givet mod i det daglige, stgttet
op om mal, samt hjulpet til at se det positive i livet og holde humgret oppe. Nogle patienter mener, at navigator har kunnet
hjelpe med andre ting end fagfolk, og at navigator har givet livsmod pa en anden made. For andre patienter har det at have
en navigator betydet, at de har haft flere handlemuligheder og dermed faet mere livskvalitet. Navigator har gjort, at patien-
ter har kunnet komme uden for hjemmet, samt bidraget med praktisk hjaelp.

For flere patienter var det at have en navigator lig med en god udskrivelse fra Anker Fjord Hospice, og én skriver, at det var
"fantastisk at blive fulgt hjem fra Anker Fjord Hospice”.

Stgrstedelen af patienterne angiver, at de er blevet lindret i forhold til de symptomer, der var ved indleeggelsen pa hospice.



Langt de fleste patienter fortaeller samtidigt, at der er noget, de glaeder sig til efter udskrivelsen. F.eks. at komme hjem til
vante omgivelser. Dog fortaeller godt halvdelen ogsa, at de har bekymringer i forhold til udskrivelsen.

Naesten alle angiver, at det i hgj til nogen grad har haft betydning for deres oplevelse af tryghed efter udskrivelsen, at der
er blevet tilknyttet en navigator. Den rgde trad ved trygheden fra hospice til eget hjem/plejehjem har en stor betydning for
patienterne, d.v.s, at de bliver "fulgt” hjem af navigator.

Patienterne oplever, at hjemmesygeplejerske, hjemmeplejen samt navigatoren bidrager til stor tryghed efter udskrivelsen.
Dette var ogsa forventet, og der var taget hgjde herfor i forbindelse med udskrivelsen. Trygheden er starst i forhold til de
faggrupper, hvor der er hyppigst kontakt til patienten, og hvor man ikke selv skal vaere opsggende. Alle relevante fagper-
soner og navigator har varet let tilgaeengelige efter behov. Det plejemaessige behov er stort, og derfor er de udskrevne
patienter afhaengige af hjemmesygeplejersken og hjemmeplejen.

Ved opfglgningssamtalen 4-6 uger efter udskrivelsen giver bade patienter og de pargrende overvejende udtryk for stor
tilfredshed med den palliative indsats, hjemmesygeplejerskerne samt hjemmeplejen. Ved de stabile forlagb gar alt plan-
maessigt, og de gaeldende aftaler overholdes, hvorimod det er en stgrre udfordring ved uforudsete haendelser, som ved for
eksempel smertegennembrud.

De fleste har haft vanskeligheder af praktisk og fysisk karakter efter udskrivelsen, men dette var ogsa forventeligt. Deri-
mod har patienterne i de fleste tilfaelde ikke haft vanskeligheder af eksistentiel karakter.

Der er ingen patienter, som oplever, at der har vaeret vanskeligheder i samarbejdet med diverse hjalpeordninger, hjemme-
sygeplejersker, hjemmehjzelp, palliativt team, navigator eller egen laege.

Patienternes forventninger ser ud til at veere afstemt efter deres behov og systemets formaen. Der er muligvis belzeg for
at kunne sige, at med vores tveaerfaglige indsats, sa har vi hjulpet patienten, de pargrende og sygdommen med at g i takt.
En realistisk forventningsafstemning har fundet sted, sdledes at alle parter har en felles forstaelse af, hvor patienterne er i
sygdomsforlgbet. De er blevet forberedte p3, hvad den kommende tid kan bringe.

Forud for igangsaetning af navigatorordningen var det forventet, at navigatoren kunne bruges som koordinator for patien-
ten. Dette har imidlertid ikke veeret tilfeeldet i de fleste tilfeelde, da det har veeret aegtefaelle eller bgrn. Der, hvor navigato-
renimidlertid har vaeret brugt som tovholder, har veeret hos patienter med et spinkelt netvaerk.

For de patienter, som har pargrende, viser undersggelsen, at de pargrende er meget involveret i de praktiske opgaver.

Det vil sige i koordinerende opgaver eller omsorgsopgaver. De 12%, som har svaret "nej” til, at de har naertstdende, som
varetager opgaver for dem, er de patienter, som ikke har pargrende. Den hjalp, som navigatorerne overvejende har bistaet
patienterne med, har vaeret den falelsesmaessige og stattende omsorg.

Alle patienter vurderer, at de har haft et positivt udbytte af opholdet pa Anker Fjord Hospice, og at dette udbytte varer ved
indtil de 4-6 uger. Deres symptomer er lindret, og den selvoplevede livskvalitet er forholdsvis hgj.

Alle patienter har saledes oplevet livskvalitet de fgrste 4 uger efter udskrivelse. Hvordan patientens oplevelse af livskva-
liteten er, er patienterne ogsa ugentligt blevet spurgt til i EORTC-skemaet. Det er en meget subjektiv oplevelse og meget

individuelt, hvad der er med til at fremme livskvaliteten, men det patienterne fortzller er, at de glaeder sig over de sma og
naere ting som deres familie og at fa besgg.

EORTC-screeningen viser ligeledes samlet set, at der generelt var en god palliation i forhold til patienternes smerter, angst
og depression, og de forteller, at denne lindring i overvejende grad er vedvarende.

Navigatordningen er sdledes med til at deempe patienternes angst, styrke deres mod i det daglige, statte op om mal, statte

dem til at se det positive i livet, til at holde humgret oppe, give livsmod pa en anden made, give flere handlemuligheder samt
mere livskvalitet.
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5. Praesentation af de pargrendes evaluering

5.1. Introduktion
Denne del af rapporten bygger pa det spargeskema, som blev uddelt til de pargrende til patienter, der har deltaget i naviga-
torordningen pa Anker Fjord Hospice.

Spgrgeskemaundersggelsen undersgger, 1) De pargrendes oplevelse af udskrivelsesprocessen, 2) hvordan de pargrende
oplever hverdagslivet efter udskrivelse, 3) hvordan deres oplevelse af tryghed, tillid og tilgaengelighed har vaeret, samt 4) de
pargrendes livskvalitet og trivsel efter udskrivelse.

I alt har 19 personer besvaret skemaet. Besvarelserne er i overvejende grad fra pargrende til patienter, som har en zegte-
falle. De enlige patienter har ofte ikke gnsket at involvere deres pargrende. De pargrende blev ved flere af spgrgsmalene
desuden bedt om at uddybe deres svar. Disse svar vil kort vaere beskrevet under den tilhgrende figur.

5.2. Oplevelser med navigatorordningen
Figur 1: Har navigatorordningen vaeret medvirkende til, at patienten kunne forblive i hjemmet? (N=19)
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58% af de pdrgrende mener, at navigatorordningen har vaeret medvirkende til, at patienten kunne forblive i hjemmet. | de pdrarendes begrundede
svar gdr det isaer igen, at navigatorordningen har gjort det lettere at magte at fd patienten hjem, samt at det fales tryggere for de pdrerende at have
patienten hjemme pd grund af ordningen. Navigatorordningen har desuden givet "et frisk pust”, samt givet de pdrarende mulighed for at "lade op”
ved at fungere som en aflastning for de pdrgrende.

42% mener dog ikke umiddelbart, at navigatorordningen har vaeret direkte medvirkende til, at patienten kunne forblive i hiemmet pa grund af

sygdommens udvikling, hvor der ikke umiddelbart har veeret fare for indlzeggelse. Enkelte pdrarende mener ikke, at navigatorordningen har veeret
medvirkende til, at patienten kunne forblive i hjemmet, da de mener, at de har klaret sig fint pd egen hdnd.

Figur 2: Har navigatorordningen gjort det nemmere at agere i de offentlige systemer? (N=19)
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Lidt over halvdelen af de pdrarende, 58%, mener ikke, at navigatorordningen har gjort det nemmere at agere i de offentlige systemer. 42% mener, at
ordningen har gjort det nemmere.

Af dem, der mener, at navigatorordningen har gjort det nemmere, beskriver flere, at navigator har hjulpet med ansggninger til f.eks. fysioterapi i
hjemmet. Desuden har navigator spillet en afgerende rolle i forhold til at tage, opretholde og koordinere kontakt mellem forskellige instanser.



Figur 3: Har navigatorordningen sikret en bedre koordination af den sygeplejefaglig indsats? (N=19)
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74% mener ikke, at navigatorordningen har sikret en bedre koordination af den sygefaglige indsats, men 26% mener, at det har sikret en bedre
koordination.

De pargrende, der mener, at navigatorordningen har sikret en bedre koordination af den sygefaglige indsats, beskriver, at
dette iseer er pa grund af navigators kendskab til palliativt teams arbejde, samt navigators kontakt med forskellige hjalpein-
stanser sdsom hjemmepleje. Vi havde en forventning om, at navigatorordningen havde en funktion i forhold til at agere i de
offentlige systemer, hvilket i overvejende grad viste sig ikke at vaere tilfaldet. Der er taget hand om dette ved udskrivelsen,
eller der er ikke noget behov.

Figur 4: Har | som familie oplevet, at navigatorordningen har stettet jer i at fa hverdagen til bedre at fungere? (N=19)
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95% af de pdrarende mener, at de som familie har oplevet, at navigatorordningen har stgttet dem i at fa hverdagen til at fungere bedre, mens 5%
ikke mener, at dette er tilfaeldet.

De pargrende blev ogsa bedt om at beskrive, hvordan navigatorordningen har stgttet dem. De pargrende beskriver, at
ordningen blandt andet har stgttet dem ved, at navigatoren har kunnet hjzelpe med nogle praktiske ting for patienten og de
pargrende eller gjort, at der var mere tid til, at den pargrende har kunnet ordne praktiske ting, hvilket har gjort hverdagen
lettere. Nogle af de pargrende beskriver desuden, at det har vaeret rart, at der er kommet én udefra, som har kunnet snakke
med patienten (og de pérgrende) - og ikke mindst blot lyttet.

Flere pargrende beskriver, hvordan navigatorordningen har stgttet dem i hverdagen ved, at navigatoren har givet dem et
“andehul” pa grund af den aflastning, det har vaeret, og at ordningen dermed har givet dem mere overskud i hverdagen.
Navigatorordningen har ifglge flere pargrende veeret med til, at der er kommet "mere ro pa” omkring udskrivelsen. Enkelte
pargrende skrev, at de med ordningen "kunne fa en pause”. Ordningen har medvirket til, at de pargrende bedre har kunnet
slappe af velvidende, at de altid kunnet ringe til navigator med spgrgsmal og lignende, og ikke mindst pa grund af den tryg-

hed, som ordningen har givet familien.

Navigatoren har ifglge de pargrende givet omsorg og statte til familien. Generelt beskriver flere af de pargrende, at det er
en "fantastisk ordning”, blandt andet pa grund af den ekstra tryghed, som ordningen har givet.

Det er ifglge nogle pargrende isaer afggrende med en navigator i tilfaelde, hvor der ikke er nogen (eller kun f3) i patientens
netveerk, der kan hjaelpe. En pargrende skriver, at det har vaeret "en enestaende ordning”.
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Figur 5: Har navigatortilbuddet varet med til at holde modet oppe hos dig? (N=19)
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De pdrarende blev bedt om at besvare i hvor hgj grad, navigatortilbuddet har vaeret med til at holde modet oppe hos dem selv. 37% mener, at na-
vigatortilbuddet i hgj grad har vaeret med til at holde modet oppe. 42% mener, at navigatortilbuddet i nogen grad har vaeret med til at holde modet
oppe. 11% af de pdrarende mener, at navigatortilbuddet i mindre grad har veeret med til at holde modet oppe, mens 5% slet ikke mener, at ordningen
har vaeret med til at holde modet oppe hos dem selv. 5% ved ikke, om ordningen har veeret med til at holde modet oppe.

Figur 6: Har navigatortilbuddet vaeret med til, at du har kunnet gare noget for dig selv? (f.eks. aktiviteter, pauser, indkeb) (N=19)
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De pdrarende blev bedt om at besvare i hvor hgj grad, navigatortilbuddet har vaeret med til, at den pdrarende har kunnet gore noget for sig selv
(f.eks. aktiviteter, pauser, indkeb). 58% mener, at navigatortilbuddet i haj grad har vaeret med til, at den pdrgrende har kunnet gare noget for sig selv.
16% mener, at navigatortilbuddet i nogen grad har veeret med til, at den pdrerende har kunnet gaore noget for sig selv. 5% af de pdrarende mener, at
navigatortilbuddet i mindre grad har vaeret med til, at den pdrgrende har kunnet gore noget for sig selv, mens 11% slet ikke mener, at ordningen har
veeret med til, at den pdrarende har kunnet gare noget for sig selv. 11% ved ikke, om ordningen har vaeret med til, at den pdrgrende har kunnet ggre
noget for sig selv.



5.3. Oplevelser med navigator
Figur 7: Har navigator udvist menneskelighed og statte til patienten? (N=19)
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De pdrarende blev bedt om at svare pd i hvor hgj grad, navigator har udvist menneskelighed og statte til patienten. Langt de fleste pdrerende, 95%,
mener, at navigator i hgj grad har udvist menneskelighed og statte til patienten, mens de resterende, 5%, mener, at navigator i nogen grad har udvist

menneskelighed og statte til patienten.

Figur 8: Har navigator udvist menneskelighed og statte til dig som pdrerende? (N=19)
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De pdrarende blev ogsd bedt om at svare pd i hvor hgj grad, navigator har udvist menneskelighed og statte til dem som pdrgrende. 0% af de pdro-
rende mener, at navigator i hgj grad har udvist menneskelighed og statte til dem som pdrarende. 5% mener slet ikke, at navigator har udvist dette,

03 5% har svaret 'ved ikke'.
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Figur 9: Hvor stor tryghed har navigator givet dig? (N=19)
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De pdrarende blev bedt om at besvare i hvor hgj grad, navigatoren har givet tryghed til dem som pdrerende. 68% af de parerende mener, at naviga-
toren i hgj grad har givet tryghed til dem som pdrgrende. 26% mener i nogen grad, at navigatoren har givet tryghed til dem som pdrgrende, og 5%
mener, at navigatoren i mindre grad har givet tryghed til dem som pdrarende.

Mange af de pargrende beskriver, at navigatorordningen har givet dem mere tryghed i forbindelse med udskrivelsen. En
pargrende skriver sdledes: "uden palliativt team og navigator, ingen tryg udskrivelse - eller maske slet ingen udskrivelse”.
Nogle enkelte pargrende uddyber den oplevede fglelse af tryghed, og her beskriver de pargrende, at trygheden bestar i,
at der kom nogen i hjemmet, som kunne fungere som en stgtte for familien, og som samtidig havde en stor faglig viden og
kunne hjzlpe med at besvare spgrgsmal. En anden beskriver, at det var "dejligt at vi bliver fulgt til dgrs”. Flere beskriver, at
navigator har vaeret en stor stgtte for de pargrende savel som patienterne, og at navigator har udvist stor omsorg, hvilket
de har sat stor pris pa.

Figur 10: Hvor tilgzengelig har navigatoren vzeret i kontakten med dig? (N=19)
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De pdrarende blev bedt om at besvare i hvor hgj grad, navigatoren har veeret tilgaengelig i kontakten med dem som pdrarende. 84% mener, at navi-
gatoren i hgj grad har veeret tilgaengelig i kontakten med dem som pdrgrende, mens 5% mener, at navigatoren i mindre grad har veeret tilgengelig.
5% mener slet ikke, at navigatoren har veeret tilgeengelig i kontakten med dem som pdrgrende, og 5% ved ikke, om navigatoren har veeret tilgengelig
i kontakten med dem.



5.4. Konklusion

Der eri alt kommet 19 besvarelser fra pargrende retur. Dette er overvejende fra patienter, hvor der er aegtefaller. De
enlige patienter har ofte ikke gnsket at involvere deres pargrende.

Et gennemgaende fzllestrak i de pargrendes besvarelser er, at navigatorordningen har givet dem mere frihed forstaet pa
den made, at de pargrende har kunnet fa en pause, da navigatoren har kunnet fungere som en aflastning for dem. De parg-
rende har sdledes haft bedre mulighed for at ordne praktiske sager - bade fordi navigatoren i nogle tilfelde konkret kunne
hjalpe til med det praktiske og komme med inputs, men lige sa meget fordi de pargrende fik mere tid til det, nar navigator
var sammen med patienten. Langt stgrstedelen af de pargrende mener saledes, at navigatorordningen har bidraget til en
bedre fungerende hverdag. Desuden oplevede nogle pargrende, at navigatoren bidrog med et overskud, som de ikke selv
havde.

Nogle beskriver, at navigatoren har bidraget til mere glaede i hverdagen, samt til at kunne holde humgret oppe. Det giver
mening, nar det ses i relation til, at patienterne overvejende har vaeret igennem et langt sygdomsforlgb. De pargrende er
treette og slidte og har stort behov for aflastning/pusterum.

Langt hovedparten af de pargrende beskriver ligeledes, at navigatorordningen har givet dem mere tryghed i forbindelse
med udskrivelsen. De pargrende giver saledes pa samme made, som vi sa hos patienterne, udtryk for, at der er meget tryg-
hed ved, at man fglger dem i overgangen fra Anker Fjord Hospice til hjemmet/plejehjemmet.

Undersggelsen viser imidlertid ogsa, at det kun er godt halvdelen af de pargrende, som svarer, at ordningen har veeret
medvirkende til, at patienterne kunne forblive i hjemmet. P4 samme made viser undersggelsen ogsa, at de pargrende i
langt overvejende grad ikke mener, at navigatorordningen har veeret med til at sikre en bedre koordination af den sygeple-
jefaglige indsats efter udskrivelse. Godt halvdelen af de pargrende mener heller ikke, at navigatorordningen har gjort det
nemmere at navigere i de offentlige systemer. Dette skyldes overvejende, at de pargrende selv har varetaget opgaverne.
De pargrende mener omvendt, at navigatoren har vaeret meget tilgaengelig.
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6. Praesentation af personaleundersggelsen

6.1. Introduktion

| det fglgende undersgges, 1) om og i hvilket omfang personalet pa hospice bliver fglelsesmaessigt pavirket ved udskrivelse
af patienter, og 2) om og i hvilket omfang det bliver lettere for personalet at udskrive patienter fra Anker Fjord Hospice, nar
der tilknyttes en navigator, samt 3) deres evaluering af ordningen.

Denne del af rapporten bygger pa to spgrgeskemaer, som personalet pa Anker Fjord Hospice har udfyldt i henholdvis 2016

forud for projektets igangsaetning og igen i 2018. 12016 var der 21 personer, der besvarede spgrgeskemaet, mens der i
2018 var 20 personer, der besvarede det.

6.2. Spargeskema til personalet (august 2016)

6.2.1. Oplevelser med udskrivelser
Figur 1: Har du oplevet, at en patient skulle udskrives til hjemmet eller plejehjem, hvor tanken om udskrivelse vakte modvilje hos patient eller
pdrorende? (N=21)
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62% af personalet har angivet, at det i haj grad har veeret tilfaeldet, mens 38% siger, at det i nogen grad har varet tilfeeldet.

Figur 2: Har du oplevet, at en patient skulle udskrives til hjemmet eller plejehjem, hvor tanken om udskrivelse vakte modvilje hos dig? (N=21)
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24% svarer i hgj grad, mens 43% svarer i nogen grad. Det vil sige, at i alt 67% svarer, at de har oplevet dette.



Figur 2a: Hvis ja (til spergsmadl i figur 2), hvor stort et falelsesmaessigt indtryk gjorde det pd dig? (N=21)
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Personalet angiver samtidigt, at dette gjorde et stort (43%), eller nogen indtryk (33%) pd dem.

Figur 3: Oplever du, at den slags udskrivelser fylder meget i hverdagen? (N=21)
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Omvendt er det kun 5%, som vurderer, at den slags udskrivelser i hgj grad fylder i hverdagen, mens over halvdelen 62% har svaret i mindre grad eller
slet ikke.



6.2.2. Forestillinger om den ”'gode dad”
Figur 4: Dine forestillinger om den "gode dod” spiller det ind pd dit syn pa udskrivelser? (N=21)
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Personalets svar pad dette spargsmdl viser en nogenlunde jeevn fordeling pd de enkelte svarkategorier.

Figur 5a: Oplever du, at det er svaerere at udskrive til eget hjem end til plejehjem? (N=21)
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Personalet mener i overvejende grad ikke, at det er sveaerere at udskrive til eget hjem end til et plejehjem, idet kun 14% har angivet, at det i nogen
grad er tilfeldet, mens sammenlagt 67% har svaret i mindre grad eller slet ikke.

Figur 5b: Oplever du, at det er svaerere at udskrive til en plejebolig end til eget hjem? (N=21)
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Kun 14% svarer, at det er svaerere at udskrive til en plejebolig end til eget hjem, mens sammenlagt 67% svarer i mindre grad eller slet ikke.
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6.2.3. Vurdering af navigatorordningens betydning

Figur 6: Tror du, det bliver lettere for dig at udskrive patienter, ndr der er tilknyttet en navigatorordning? (N=21)
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Langt hovedparten af det adspurgte personale har angivet, at de forventer, at det bliver lettere, idet 33% har svaret i hgj grad, mens 52% har svaret
inogen grad.

Figur 7: Oplever du, at der er patienter, som fdr lov til at blive pd Anker Fjord Hospice, fordi der ikke er andre passende kommunale ordninger at
udskrive til? (N=21)
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19% af personalet vurderer, at der i hgj grad er patienter, som fdr lov til at blive pd Anker Fjord Hospice, mens 43% mener, at det er tilfeeldet i nogen
grad. 1/3-del af personalet mener dog ikke, at dette er tilfaeldet.

Figur 8a: I hvor hgj grad taenker du, at navigatorordningen vil vaere med til at skabe god livskvalitet for patienten ud fra begreberne tryghed,
tillid og tilgaengelighed? - Tryghed for patienten (N=21)
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Alle besvarelser viser, at personalet i hgj grad eller i nogen grad vurderer, at navigatorordningen vil kunne bidrage til en sterre grad af tryghed for
patienterne.



Nedenstaende citat er med til at illustrere personalets forventningerne til navigatoren:
"Jeg tror, at den stgrste forskel vil vaere, at der fortsat er en, som er interesseret i patienten som et helt menneske med
livshistorie, og som kan agere frit efter behov.”

Figur 8b: I hvor hgj grad tanker du, at navigatorordningen vil vaere med til at skabe god livskvalitet for patienten ud fra begreberne tryghed, til-
lid og tilgaengelighed? - Tillid for patienten (tillid til at ordningen kommer til at fungere efter udskrivelsen og pt. kan klare sig i eget hjem) (N=21)
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Tilsvarende geor sig gaeldende i forhold til personalets tillid til, at navigatorordningen vil komme til at fungere, idet 48% har svaret i hgj grad 0g 48% i
nogen grad.

Figur 8c: | hvor hgj grad taenker du, at navigatorordningen vil vare med til at skabe god livskvalitet for patienten ud fra begreberne tryghed, tillid
og tilgaengelighed? - Tilgzengelighed for patienten (bliver lettere at komme i kontakt med fagpersoner i systemerne) (N=21)
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De adspurgte forventer for 52% vedkommende i hgj grad, at det vil blive lettere for patienterne at komme i kontakt med fagpersoner i systemerne,
mens 48% forventer det samme i nogen grad.
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Figur 9: Hvor stor betydning tillegger du, at der ved udskrivelsen er tilknyttet en tovholder (en koordinerende person som er gennemgdende i
forlgbet)? (N=21)

| mindre grad 0%
Slet ikke 0%

Ved ikke 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pd samme mdde vurderer personalet ligeledes, at det har en hgj grad af betydning (57%), at der ved udskrivelse er tilknyttet en tovholder, mens 43%
mener i nogen grad.

Figur 10: Betydningen af at der er lavet klare aftaler mellem Anker Fjord Hospice og det plejepersonale, der tager over hos patienten? (N=21)
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Personalet tillegger det en hgj grad af betydning (86%), at der er lavet klare aftaler, mens 14% har svaret i nogen grad.



Figur 11: Hvor hgj grad har restlevetiden en betydning for, om en udskrivelse bliver god? (N=21)
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86% af de adspurgte har til dette spargsmal svaret, at restlevetiden i hgj grad har betydning for, om en udskrivelse bliver god, mens 14% har svaret i
nogen grad.

6.3. Praesentation af resultatet af personalets evaluering (29. august 2018)

| det folgende praesenteres resultaterne af den spgrgeskemaundersggelse, som blev gennemfgrt i forbindelse med evalue-
ringen af navigatorordningen i 2018. Det vil sige, at det hermed gerne skulle blive muligt at vurdere, om navigatorordningen
har bidraget til at 2endre pa nogle af personalets vurderinger.

6.3.1. Navigatorordningens betydning ved udskrivelser
Figur 12: Har navigatorordningen haft en betydning for dig, ndr du skal udskrive patienter/de pdrarende fra Anker Fjord Hospice? (N=20)
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65% af personalet har svaret, at navigatorordningen i hgj grad har haft betydning for dem, ndr de har skullet udskrive patienter, mens 25% har
svaret i nogen grad. Kun 10% har svaret i mindre grad.
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Figur 13: Har navigatorordningen gjort det lettere at udskrive patienter, ndr der f.eks. er en forventet kort restlevetid og andre vanskelige sociale
forhold? (N=20)
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Pa tilsvarende made mener 60% af personalet, at navigatorordningen i haj grad har gjort det lettere at udskrive denne type patienter, mens 20% har
svaret i nogen grad.

En har uddybet besvarelsen pa falgende made: ”Det giver tryghed for patient, og familie, og det betyder en tryghed for mig
at vide, at der er stgtte i hjemmet. Ikke mindst hvor netvaerket er skrgbeligt”. Og anden skriver: "Det gagr overgangen mere

tryg for patienten. Tryghed at vide at patienten har mindst en at dele sin tanker med”. Og: "Det er nemmere at salge ideen/
beslutningen om udskrivelse til patient / de pargrende”, ligesom én ogsa svarer, at: "Har ogsa oplevet, at navigator allerede

hjeelper patient/de pargrende inden udskrivelsen.”

En anden skriver:” Det er lettere at udskrive fordi vi ved, at der kommer en i hjemmet, som kan stgtte patient/de pargrende,
iseer nar der ikke er sa stort netveerk.”

"Navigatorerne er hjaelpsomme og har meget overskud. De traeder til, hvor patienten har et behov, og ikke hvad systemet
begraenser demiat ma.”

"Det er givende at fa tilbagemeldinger fra navigatorerne, da vi bekymrer os over, hvordan det gar i hjemmet”.

6.3.2. Udfordringer.

Figur 14: Har der varet vanskeligheder forbundet med tilknytning af navigator? (N=20)
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Pd spargsmadlet om hvorvidt der har vaeret vanskeligheder forbundet med tilknytning af en navigator, svarer 80% af personalet slet ikke, mens 20%
har svaret i mindre grad. Personalet har ogsd udtrykt omsorg for navigatorerne. En skriver f.eks: "Om det er sveert for navigatorerne at afslutte et
patientforlab, ndr patienten ikke er dad efter, at de 3 mdneder er gdet.”



"Om det er sveert for navigatorerne, nar et midlertidigt ophold sendres til et ophold til livets slut, sa kommer navigatorerne
ikke i gang.”

Nedenstaende uddybende kommentarer illustrerer imidlertid, at personalet i hgj grad oplever, at tilbuddet giver mening
for de udskrevne patienter/pargrende.

"Min umiddelbare holdning til projektet var, at patienterne har sa mange akterer i deres liv i forvejen (hjemmepleje, sygeplejersker,
palliativt team osv.) Det ser tilsyneladende ud til, at der stadig mangler en, som samler nogle trade, og det er navigatorordningen.
Ordningen giver derfor utrolig god mening.”

"Ordningen er en ventil, en solid og robust ordning, som giver vores mest sdrbare borgere ro og mulighed for at komme sig i en sveer
tid. Ndr navigatorerne er i huset virker de som en moden, modig og fantastisk gruppe. Lidt zldre folk, der vil dele ud af deres ressou-
rcer.”

"Huvis tiden til at koordinere skal tages fra patientplejen, vil det sa give mening i fremtiden?
Selvfalgelig vil alle patienter synes, det er en god ide. Jeg synes indsatsen skal komme som fra dem fra KB, at det er til dem, som
virkelig treenger.”

| gvrigt beskriver personalet ordningen som: Stattende, aflastende, tryghedsskabende, som havende god kontinuitet, og
til gavn og glaede. Personalet vurderer saledes, at navigatorordningen er en stgtte til sivel patienter som pargrende.

6.4. Samlet konklusion pa personalets evaluering af navigatorordningen

Resultaterne fra 2016 viste, at alle har oplevet situationer i forhold til udskrivelser, som har vakt modvilje hos patient og
pargrende, idet 100% af personalet svarer, at de har oplevet dette i hgj eller nogen grad. Undersggelsen viser ogsa, at 67%
af personalet har oplevet, at udskrivelse har vakt modvilje hos dem selv, og at det gjorde et stort eller nogen indtryk (66%)
pa dem. P4 den anden side har over halvdelen af personalet svaret, at det heller ikke er disse udskrivelser, som fylder i hver-
dagen. For personalet var der ingen forskel pa at udskrive til eget hjem eller til plejehjem.

Vi kan konkludere, at problemstillingen omkring de komplicerede udskrivelser fylder, nar det er aktuelt, men at det ikke er
en tilbagevendende daglig problematik.

Stort set hele personalegruppen havde forud for projektet en positiv forventning om, at det blev lettere at udskrive patien-
ter, nar der er tilknyttet en navigator. At navigatorordningen kunne bibringe gget tryghed, vaere med til at skabe mereroi
systemet, men ogsa vaere patientens advokat. At der ville blive en rgd trad fra udskrivelse og de naste tre maneder frem.
Personalet tillagde ogsa tovholderfunktionen en stor betydning og det, at der blev lavet klare aftaler ved udskrivelsen.

Undersggelsen viser ligeledes, at personalet vurderede, at restlevetiden har stor betydning for, om en udskrivelse bliver
god. Som personale kan det saledes opleves som en fejlvurdering, hvis patienten dar kort tid efter udskrivelse, specielt nar
der var modstand fra enten patienten selv eller dennes pargrende. At det har veeret et ungdvendigt angstprovokerende
tiltag, som har belastet mange mennesker savel som instanser.

Spargeskemaundersggelsen i forbindelse med evalueringen af navigatorordningen fra 2018 viser, at personalet vurderer,
at ordningen har haft meget stor betydning i forbindelse med udskrivelse.

4 ud 5 har svaret, at navigatorordningen i hgj eller nogen grad har gjort det lettere at udskrive patienter, nar der f.eks. er
forventet kort restlevetid og andre vanskelige sociale forhold.

En af de vanskeligheder, som personalet saledes beskrev forud for navigatorordningens igangsaetning, var, at det var sveert
at udskrive patienter, hvor der var en forventet kort restlevetid. | 2018 viser det sig, at en stor del af personalet vurderer, at
navigatorordningen har vaeret med til at ggre det nemmere at udskrive de patienter, der har vanskelige sociale forhold, eller
somer alene.

Overordnet er det en ordning, som der ikke har veeret besveerligheder omkring for personalet.

Det er tankevaekkende, at ingen har oplevet stgrre vanskeligheder i forbindelse med navigatorordningen. Dette skal maske
ses i lyset af, at koordinatoren har overtaget, nar patienten er vurderet klar til udskrivelse. Sygeplejerskerne har saledes
ikke haft en stor rolle i forhold til navigatoren. Det har endvidere vist sig, at navigatorerne ikke involverer sigi sygeplejefag-
lige opgaver, men at de i hgj grad er medvirkende til at ggre overgangen til hjemmet lettere.






7. Praesentation af navigatorernes evaluering

7.1. Introduktion

Denne del af rapporten bygger pa et spgrgeskema, som navigatorerne har udfyldt i forbindelse med navigatorordningen

pa Anker Fjord Hospice. 9 navigatorer i 29 patientforlgb har udfyldt spgrgeskemaet. Ved flere af spgrgsmalene var der
mulighed for at uddybe sine svar, men dette er ikke medtaget her. Der er sdledes gennemfgrt et fokusgruppeinterview, som
ogsa praesenteres i dette kapitel.

7.2. Praesentation af besvarelserne

7.2.1. Levede navigatorordningen op til forventningerne.
Figur 1: Funktionen som navigator svarede til forventet (N=29)

pelvis enig [T 2%
Delvis uenig 0%
Meget wenig . 3%

ved ikke [l 3%
0% 10% 2006 30% 40% 505 603 0% B0% 0% 100
1 79% ud af 29 patientforleb har navigatorerne erklaeret sig meget enige i, at funktionen som navigator svarede til forventningen. 14% har erklaeret

sig delvis enig.

Figur 2: Jeg falte mig godt udrustet til opgaven (N=29)

Delvis enig - 7%

Delvis uenig 0%
Meget uenig 0%

Ved ikke 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

193% ud af de 29 patientforlgb har navigatorerne erklzeret sig meget i, at de falte sig godt rustet til opgaven.

65



66

Figur 3: Jeg oplevede, at patienten havde brug for min hjzlp og statte (N=29)
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159% af de 29 patientforleb har navigatorerne erklzeret sig meget enig i, at patienten havde brug for deres stotte, mens 34% kun var delvis enig.

Figur 4: Jeg oplevede, at de pdrarende havde brug for min hjzlp og stotte (N=29)

Meget enig 34%

Delvis enig 24%

Delvis uenig 14%
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|1 34% af forlobene erklaerede navigatoren sig meget enig i, at de pdrerende havde brug for deres stgtte, mens 24% var delvis enig og 14% delvis
uenig.



Figur 5: Jeg havde brug for hjzlp fra koordinator (N=29)
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145% af de 29 forleb erklaerede navigatoren sig meget uenig i, at de havde brug for hjzelp fra koordinatoren - tilsvarende gjaldt for 24% df tilfeeldene,
hvor navigatoren erklzerede sig meget enig.

Figur 6: Jeg havde brug for supervision (N=29)
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En naesten tilsvarende fordeling viser sig i spargsmdlet om behovet for supervision, hvor navigatorerne i 41% af de 29 forlgb erklzerede sig meget
uenige i behovet for supervision.
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Figur 7: Opgaven var mere tidskraevende end forventet (N=29)
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159% af de 29 forlob erkleerede navigatorerne sig meget uenige i, at opgaven var mere tidskraevende end forventet. Tilsvarende gaelder kun for 17%
df tilfaeldene, hvor navigatoren har svaret meget enig.

7.2.2. Relationen til patienterne og de pargrende
Figur 8: Jeg oplevede at kunne vaere med til at gge livskvaliteten for patienten (N=29)
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I sammenlagt 86% af de 29 forleb har navigatorerne oplevet, at de har veeret med til at gge livskvaliteten for patienten.



Figur 9: Jeg oplevede at kunne vaere med til at give folelsesmaessig statte og omsorg (N=29)
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Figur 9 viser, at i sammenlagt 79% af de 29 forlgb har navigatoren erklzeret sig meget enig eller delvis enig i, at de har kunnet vaere med til at give
folelsesmaessig statte og omsorg.

Figur 10: Jeg oplevede at kunne styrke patientens tro pa at kunne klare sig i hjemmet (N=29)

Meget enig . 3%
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1 55% af de 29 forleb har navigatoren erklaeret sig meget enig eller delvis enig i, at de har kunnet styrke patientens tro pa at kunne klare sig i hjem-
met. | 21% har man erklzeret sig delvis uenig eller meget uenig. | 24% af forlebene har navigatoren svaret ved ikke.
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Figur 11: Jeg var behjzlpelig med at skabe kontakt til offentlige myndigheder efter patientens behov (N=29)
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155% ud af de i alt 29 forlgb har navigatoren erklzeret sig meget uenig i, at de har varet behjzelpelige med at skabe kontakt til de offentlige myndig-
heder, mens man i ca. % af forlgbene har erklzeret sig enig eller delvis enig.

7.3. Analyse af fokusgruppeinterview
| det folgende praesenteres resultatet af et supplerende fokusgruppeinterview med navigatorerne. Fokusgruppeintervie-
wet er gennemfgrt af Ph.D. Karen Marie Dalgaard.

Fokuspunkterne for interview’et har vaeret:

+ En beskrivelse af opgaver

+ En beskrivelse af, hvad der har veeret mest givende, og hvad der har vaeret mest udfordrende
+ En beskrivelse af, om navigatorerne har fglt sig godt nok klaedt pa til opgaven

+ En beskrivelse af samarbejdet med projektkoordinatoren

+ En vurdering af matchmgdet

+ En vurdering af de tekniske udfordringer, samt

+ En overordnet vurdering af navigatorprojektet

7.3.1. Hvad har opgaven som navigator bestaet i?

Nar navigatorerne skal fortaelle om de opgaver, som de har udfart hos patienterne, sa er der nogle falles temaer. Det, der
har fyldt meget, er samtaler med patienterne. Det har vaeret meget forskellige samtaler. Nogle fortaeller: "Nogen af dem
er forbavsende villige til at dele deres tanker med os, og nogen er ikke”. At der ikke er en formular til at komme i snak med
patienterne, men at de oplever en fortrolighed, nar patienterne fortaeller om deres liv og en fortrolighed i de opgaver, de
bliver inddraget i. At det har vaeret hverdagssamtaler om at kunne glaede sig over livet pa trods af begraensninger. Nogle
taler ikke om dgden, men tvaertimod som om de bliver raske igen og her handler det meget om fingerspidsfornemmelse i
situationen. Andre igen er afklarede med deres situation.

Der er heller ikke en formular til at fa en kontakt til de pargrende, og her har navigatorerne oplevet det meget forskelligt.
Nogle har ikke haft meget kontakt til de pargrende, enten fordi der ikke har vaeret nogen, eller fordi de har haft behov for at
traekke sig, nar navigatoren var pa besgg - nogle pargrende har brugt det som et frirum til at kunne ggre noget for dem selv.
Nogle har oplevet pargrende, der har veeret nemme at pejle sig ind pa: "Jeg synes, det har vaeret vigtigt at lytte til de parg-
rende og hgre, hvad der rgrer sigi dem”. En anden fortzeller om et hjem, hvor det var svaert at komme pa grund af konflikter
mellem de to aegtefzeller: "Det var sa fastlast”.

Der har vaeret mange praktiske opgaver sasom hjzelp til indkgb, karsel til blodprgver og hjzelp til ansggninger. Dette har dog
vaeret meget forskelligt alt afhaengigt af patientens situation.

For mange har opgaven bestaet i at veere "besggsven”, hvor patienten har vaeret - for nogles vedkommende - selvhjulpen
rent fysisk og for andres vedkommende sengeliggende.



7.3.2. Hvordan finder navigatoren ud af, hvad opgaven bestar i?
Der er mange forskellige fortzellinger om de opgaver, som navigatorerne har staet i. F.eks. om en patient, der ville udskrives
for at komme hjem at dg, om en patient der meget hurtigt blev darlig, og om meget korte forlgb.

Navigatorerne fortzeller samstemmende, at ved matchmgdet, der finder sted inden udskrivelsen, far patienten en ide om,
hvad de kan bruge navigator til i forlgbet, og at det holder noget af vejen, men at det ogsa nogle gange viser sig at se ander-
ledes ud, nar de kommer i hjemmet den fgrste gang: "Jeg synes, ndr man kommer hjem i familien og ser, hvordan tingene
haenger sammen, sa kan man nogen gange blive ngdt til at lave en lidt anden slagplan”.

7.3.3. Hvad har vaeret mest givende?

Pa spgrgsmalet om, hvad der har vaeret mest givende, forteeller navigatorerne, at fornemmelsen af at have lgftet patienten
- at g@re en forskel - giver en god fornemmelse:” Jeg synes altid, jeg er gaet glad og oplgftet fra de seancer”. Ogsa fornem-
melsen af at ga fra et besgg og fgle at have vaeret et frisk pust i hverdagen. Flere fortzeller om oplevelser af at fale patienten
live op og glemme sin sygdom under samtaler eksempelvis om deres liv.

Det er dejligt, nér der er en god kemi og en god kontakt: "Fordi man har haft en god snak, og jeg synes sa flyver tiden bare
afsted”. Nogle gange kan magteslasheden over ikke at kunne andre noget i forlgbet fylde, men opvejes af glaeden over
at kunne ggre noget meningsfuldt for patienten: "Ja magteslgs, men samtidig var det ogsa godt at sidde der og veere ved
hende, for ellers var hun jo alene”

Navigatorerne fgler ogsa klart, at patienterne har faet noget positivt ud af opholdet pa hospice, og at det er med til at skabe
den gode stemning. Det er ogsa med til at give noget at tale om. Desuden fgler patienten, at navigatoren er en del af en liv-
line tilbage til hospice. To af navigatorerne er ogsa en del af de frivillige pa hospice og fortaeller om fordelene ved pa denne
made at have skabt en kontakt til patienter og pargrende.

7.3.4. Hvad har veeret udfordrende?

En fortaeller om et forlgb, hvor det var svaert pa grund af konflikter mellem zegtefzellerne - hvor svaert det var at opleve, at
tingene var fastlaste og ikke at kunne ggre en forskel, selvom det blev forsggt.

En anden fortaeller om en oplevelse, hvor en patient havde gnsket at komme hjem, men ikke magtede det alligevel - udfor-
dringeni at kunne handtere det og at skabe forstaelse for, at patienten ikke bare kunne vende tilbage til hospice: "Det kan
godt vaere, at patienten fgler, der er et bdnd, men bandet er jo ikke eksisterende. De kan jo ikke komme tilbage hertil”. En
navigator beskriver ogsa et forlgb, hvor en patient havde et gnske om en genindlzeggelse pa hospice, men at patienten godt
forstod, at navigatoren havde gjort, hvad hun kunne, og at det ikke stod i hendes magt.

Flere af navigatorerne fortaeller samstemmende, at det kan de godt handtere, da patienterne godt ved, at det ikke er en del
af navigatorens kompetence, men derfor kan der godt nogle gange opsta tvivl dels om, hvad der er det rigtige at gare og
dels om hvilke handlemuligheder, der er.

Det kan dog veere svaert der, hvor egne graenser og veerdier kommer i spil: "Den tvivl, jeg har haft er, at det var den kone, der
ikke ville have manden hjem igen. Jeg har aldrig forestillet mig, at nogen kunne agere pa den made”.

Her har navigatorerne gjort brug af projektlederen som livline, nar der opstod noget uforudset ogi tvivistilfaelde, og det har
veeret godt.

7.3.5. Kompetencer?

Pa spargsmalet om navigatorerne har falt sig kleedt pa til opgaven, taenker de, at det ikke kun handler om det faglige input,
som de fik pa de to kursusdage, der var i opstarten af forlgbet, men at det ogsa i hgj grad handler om deres egen faglige og
menneskelige baggrund. Det handler om intuition - at kunne satte sigind i, hvad det er, patienten star i, om egen menne-
skekundskab og ballast: "Man skal i hvert fald have menneskekundskab og en god menneskelig ballast”. Have personlige
erfaringer, der har kunnet bringes i spil som navigator. Have en livserfaring, men ogsa at have lysten til at se verden fraen
anden side - at pr@ve noget ukendt.

Undervejs har netvaerksmgder og supervision vaeret med til, at navigatorerne har kunnet dele erfaringer og frustrationer.
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Pa spgrgsmalet om, hvad der kraeves for at vaere frivillig hos denne gruppe patienter, kommer det frem, at rummelighed er
vigtigt: "Og rummelig. Du skal virkelig veere rummelig”. At kunne acceptere patienterne og de pargrende, som de er: "Man
skal ogsa kunne acceptere folk, som de er, for det er mange forskellige hjem, vi kommer rundt i . At have en braendende
lyst til at prgve at arbejde med netop denne gruppe af patienter, men ogsa selv at have fglt sig priviligeret gennem livet og
derfor have lysten og overskuddet til at ville ggre noget for andre. En fremhaever ogsa lokalkendskabet som noget vigtigt,
idet det kan give feelles omdrejningspunkter.

| forbindelse med spgrgsmalet, om der var nogle kompetencer, som navigatorerne manglede for at vaere klaedt pa til opga-
ven, fremkom der nogle gnsker om at blive bedre rustet til at tackle de pargrende: "Altsa hvordan vi tackler de pargrende ...
sadan lidt mere i det daglige”.

Netvaerksmgderne og supervision er gode, og det er her tingene vendes, nar man mgdes, og der har ikke vaeret "akutte”
behov for stgtte. Det er sveert at blive klaedt pa 100%, og man er ngdt til selv at prgve, om det baerer.

7.3.6. Samarbejdet med projektkoordinatoren?

Samarbejdet med projektkoordinatoren har gennem forlgbet vaeret rigtigt positivt. Navigatorerne giver udtryk for, at de
kan maerke, at T. breender for projektet og er en god rollemodel: "Hun har en god made til... ligesom at fa dig til at fgle, at du
gor det rigtige”. Altid aben, venlig og imgdekommende og faglig kompetent: "Venlig, aben og humoristisk. Altid”. Projektko-
ordinatoren har et godt kendskab til navigatoren, og det har en betydning for de match, der bliver lavet med patienter og
pargrende. Vedkommende har ogsa et gnske om, at navigatorerne bliver en del af huset, og at de fgler sig velkomne, nar de
kommer pa Anker Fjord Hospice: "De her sma ting, som ggr, at vi fgler os rigtig godt tilpas... det ggr man ligesa snart, at man
kommer inden for dgren”.

Om samarbejdet med resten af Anker Fjord Hospice forteeller de, at der ikke decideret er et samarbejde, men at de bliver
godt modtaget, og at:"De ved, hvem vi er”.

7.3.7. Matchmgdet?

Flere tilleegger matchmgadet, der er mellem patient og navigator inden udskrivelse, stor veerdi. Det er her forventninger
bliver vendt mellem patient, navigator og eventuelle pargrende, og det er projektkoordinatoren, der faciliterer samtalen.
Navigatoren far ogsa en kort forhandsorientering, inden matchmgdet om patienten, og flere giver udtryk for, at det giver
entryghed, og at matchmgadet er meget vigtigt: "De gange, jeg har veeret til matchmgde, har jeg lige haft en lille snak med T.
inden, sa man har faet lidt forhandsorientering”. Flere af navigatorerne tillaegger det personlighedsmaessige stor veerdi for,
hvordan matchet bliver, om der er en god kemi. En beskriver et matchmade, der blev optaget til en TV-udsendelse, og hvor
der til trods for kameraer var en god kemi fra starten: "Tror du, vi to kan snakke sammen... ellers kan vi vel skaendes... vi
faldt bare i hak”. Til trods for matchmgder er det langt fra altid, at forlgbet bliver uproblematisk. De aftaler/forventninger,
der er lavet pa matchmadet, holder ikke altid efter udskrivelsen. Forlgbet kan ogsa vise sig at blive mere komplekst end
forudset: "At det ikke altid kommer til at passe, det er sa noget andet”.

7.3.8. Det tekniske?

Dataindsamling har ogsa vaeret en del af projektet helt fra begyndelsen, hvor ét af kravene har vaeret at udfylde et
EORTC-skema under besgget hos patienten.

Det har ikke helt fungeret efter hensigten, dels har det tekniske givet problemer - det har veeret sveert at se, om skemaet
var afsendt - og dels giver navigatorerne udtryk for, at skemaerne er sveere at handtere for patienterne. Dels er de kringle-
de, og dels fgler de, at de ulejliger patienterne med spagrgsmalene i skemaerne. Patienterne fgler, at de bliver spurgt om det
samme uge efter uge: "l spgrger om det samme hele tiden, men kan ikke ggre noget ved det”.

Flere giver udtryk for, at de laver en vurdering undervejs og far det indpasset som en naturlig del af snakken. Og som én
fortzeller: "Nar patienten siger ja til projektet, sa ved de jo, at skemaet fglger med”, og en anden fortzller, at "jeg har taget
det som en selvfglge” (EORTC).

Dog er der enighed om, at afslutningsskemaet er for langt og fuld af gentagelser, sa det ikke giver mening.

7.3.9. Projektet som helhed: Hvad har vaeret godt, og hvad kunne vaere anderledes?

Nar navigatorerne skal se pa projektet i dets helhed, sa fortzeller de, at det har veeret personligt berigende. At de gér glade
fra et besag, og at de bliver mgdt med glaede og taknemmelighed, og det viser formalet med projektet: "Man gar glad der-
fra, fordi man har faet en god snak og en god oplevelse”. Det giver mening at kunne bruge de ressourcer, som man selv har
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pa nogen, der ikke har sa mange, og pa spgrgsmalet om, hvad der har gjort, at de havde mod til at g ind i projektet, handler
det meget om et personligt overskud og et anske om at kunne ggre en forskel: "Man far fokus p&, hvor heldig man selv er,

at man har nogle ressourcer”. Flere har set projektet som en mulighed for at arbejde med palliation og ser det som noget
naturligt med en sundhedsfaglig baggrund, medens en anden siger, at det har noget med menneskekundskab at ggre, og det
behgver man ikke at have veeret i sundhedsvaesenet for.

Hvis der var noget, de kunne gnske sig anderledes i forhold til projektet, sa er det, at de ikke har oplevet, at alle patienterne
har det samme behov, og de, der har et godt netveaerk, maske ikke fremadrettet skal vaere en del af malgruppen: "F.eks, at
dem, der har et supernetveerk, ikke har det samme behov, som dem der er mere alene”.

De kunne ogsa gnske sig mere undervisning f.eks. fra en praest, omkring KOL, om holdninger til dgden og om alternativ
behandling, som flere af dem har mgdt undervejs. Maske dette kunne vaere en del af indholdet i netvaerksmgderne.

Med hensyn til fremtiden sa taenker navigatorerne, at projektet karer videre, men maske med et lille twist. Afslutningsvis
fremhaeves, at de fgler sig velkomne, nar de kommer pa Anker Fjord Hospice og far en anerkendelse for deres arbejde: "Nar
vi viser, at vi gerne vil noget, sa bakker de os op”.

7.4. Samlet konklusion vedrgrende navigatorerne

| opgaven som navigator er det meget samtaler med patienterne, der har fyldt, og at navigatorerne har oplevet en fortrolig-
hed, nar patienterne fortaller om deres liv og om at kunne glaede sig pa trods af begraensninger. Nogle patienter er afklare-
de med, at de skal dg, andre slet ikke, og her handler det meget om at have fingerspidsfornemmelse i situationen.

Kontakten til de pargrende har navigatoren oplevet meget forskelligt. Nogle pargrende har brugt navigatorbesgget til at
kunne fa et frirum, mens en enkelt navigator har oplevet, at der var konflikter i hjemmet mellem agtefeller. Flere har stort
set ikke haft kontakt med paragrende hos en del patienter, fordi der ikke var pargrende inde i billedet.

Derudover har der vaeret en del praktiske opgaver som hjaelp til indkab, karsel, ansggninger.
Det er pa matchmadet, der er pa hospice inden udskrivelsen, at navigatorerne far en ide om, hvori opgaven bestar, men det
har nogle gange vist sig at vaere anderledes, nar de er kommet i hjemmet farste gang.

Pa spgrgsmalet om, hvad der har vaeret mest givende som navigator, handler det meget om, at de fgler, at de ggr en forskel
for patienten - at de kommer med et frisk pust i hverdagen, og at de ser patienten live op en stund. Navigatorerne beskriver
selv de falelser, som de har efter et besgg som at vaere glade og oplaftede. Det modsatte kan dog ogsa veere tilfeldet - at
der kan opsta en magteslgshed over ikke at kunne aendre noget i forlgbet, men dog stadig kunne gare noget meningsfuldt
for patienten.

Navigatorerne fagler klart, at patienterne har faet noget positivt ud af hospiceopholdet, og det er med til at skabe en god
stemning under besggene og giver noget at tale om. Det, der har vaeret udfordrende for navigatorerne, har veeret forlgb,
der har vaeret fastlaste eller konfliktfyldte, ikke at kunne gare en forskel, selvom det blev forsggt. Det opleves ogsa sveert,
nar egne graenser og vaerdier kommer i spil.

Et par stykker har oplevet, at patienten gnskede at blive genindlagt pa hospice, men at patienterne godt kunne forst3, at det
ikke stod i navigators magt. | sveere situationer har projektlederen vaeret brugt som sparringspartner.

Pa spargsmalet dels omkring kompetencerne som navigator, og om navigatorerne har fglt sig klaedt pa til opgaven, beskri-
ves det, at det ikke kun handler om det faglige input, som de fik gennem de to fgrste undervisningsdage. Det handler i hgj
grad ogsd om de menneskelige egenskaber, som de har med sig. At kunne vaere rummelig og acceptere patienter og parg-
rende, som de er, at have en braendende lyst til at arbejde med denne gruppe af patienter, og at have et personligt overskud
til at ggre noget for andre.

Der har veeret afholdt netvaerksmgder og supervision, sa navigatorerne har mgdtes cirka en gang om maneden, og her er
erfaringer og frustrationer blevet delt.

Samarbejdet med projektlederen beskrives som rigtig positivt, og de kan maerke, at hun braender for projektet, opleves
som aben, venlig og humoristisk samt faglig kompetent til opgaven. Hun har et stort kendskab til navigatorerne og har et
stort gnske om, at de skal vaere en del af huset.



Matchmgdet inden udskrivelsen tillaegges stor veerdi, da det er her, forventninger bliver vendt mellem patient og navigator
samt eventuelle pargrende. Det er projektlederen, der faciliterer samtalen, og som har givet navigator en briefing omkring
patienten inden mgdet. Flere af navigatorerne tillaegger det personlighedsmaessige stor vaerdi for, hvordan matchet bliver
med patienten, d.v.s. om der er en god kemi fra starten.

Den tekniske del af projektet med at udfylde EORTC-skema under besgget hos patienten har ikke helt fungeret efter hen-
sigten og er blevet grebet forskelligt an. Nogle har flettet spgrgsmalene ind som en del af samtalen, og andre har taget det
som en selvfglge, at det skulle udfyldes. Men navigatorerne fgler, at de ulejliger patienten med de samme spgrgsmal, uge
efter uge, og at patienten ikke fgler, at det gar en forskel for dem.

Nar de skal se projektet i sin helhed, sa fortaeller navigatorerne, at det har vaeret berigende pa det personlige plan. At de
bliver mgdt med glaede og taknemmelighed, og at de gar glade fra et besgg. At arbejdet opleves som meget meningsfuldt.

Hvis der var noget, de kunne gnske sig anderledes, sa kunne det vaere fremadrettet at lave en stgrre differentiering af hvil-
ke patienter, der skulle have navigatortilbuddet, da de har oplevet nogle patienter, hvor behovet for stgtte ikke har veeret sa

stort.

Navigatorerne forventer, at projektet vil fortsaette i fremtiden, men de vurderer, at der bliver sendret lidt i konceptet, nar

projektforlgbet er slut.
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8. Praesentation af projektlederens evaluering

| det fglgende praesenteres de refleksioner om projektet, som projektlederen pa navigatorprojektet fremkom med under et
interview foretaget af Ph.D. Karen Marie Dalgaard.

Interview’er er opdelt i fglgende temaer:

« Projektets opstart, herunder udvaelgelse af navigatorer.

- Opgaven som projektleder, herunder roller og samarbejde

- Kompetencer som projektleder

- Projektets betydning

8.1. Projektets opstart

T. fortaeller om alt det, der gik forud for, at projektet kunne ga i gang. Det faktum, at der var tale om et forskningsprojekt,
indebar, at der skulle laves en systematisk dataindsamling undervejs, og dette kraevede en del benarbejde: "Men det har
veeret rigtig laererigt, det ma man sige, og det har jo fungeret rigtig godt i systemet siden”.

Derefter kom hele processen med at finde frivillige, der kunne vaere interesserede i at veere frivillig navigator. Fgrst blev der
sat en annonce i avisen og holdt et informationsmgde pa hospice. Tanken var, at navigatorordningen skulle daekke bredt i
regionen. Herefter gennemfgrtes en personlig samtale med de kommende navigatorer, hvorefter der blev underskrevet en
kontrakt.

Der blev til sidst udfeerdiget et uddannelsesprogram, og 1. september 2016 var forarbejdet gjort.

Udveelgelsen af navigatorer

De overvejelser, der I3 til grund for udvaelgelsen af de kommende navigatorer, var fra starten, at de skulle have en socialfag-
lig baggrund, men ogsa andre kompetencer som personligheden var i spil. Nogle blev anbefalet af kolleger, men det var dog
T., der foretog udvaelgelsen enten gennem en personlig kontakt eller en telefonsamtale. To af ansggerne var i forvejen frivil-
lige pa hospice. T. havde fra starten haft den tanke, at de kommende navigatorer skulle have kendskab til palliation, men det
endte med en blanding af fagfolk og laegmaend: "Jeg synes egentlig, at den her blanding af, at nogen er fagfolk og inden for
omradet, og andre ikke er, det er rigtig godt”.

Patienterne

Overvejelserne om hvilke patienter, der skulle tilknyttes navigatorprojektet, blev drgftet i faellesskab pa hospice pa de
tveerfaglige konferencer. Her blev de sidste ti minutter hver gang sat af til at tale om hvilke patienter, der kunne teenkes at
skulle udskrives. Dette skete for at have muligheden for na at kvalificere udskrivelsesprocessen og na at holde et matchmg-
de mellem patienten og den kommende navigator inden udskrivelsen.

Opgaven efter udskrivelsen har for T. vaeret at have Igbende kontakt med navigatorerne og lave slutskema pa patienten
efter 4-6 uger.




8.2. Opgaven som projektleder

Hvad har veeret de mest udfordrende/givende opgaver som projektleder?

Nar T. bliver spurgt ind til, hvad der har veeret den starste udfordring, fortaeller hun, at det har vaeret alt det tekniske i op-
startsfasen. Det har vaeret en lang proces, fordi den var ukendt, og det ikke var her interessen |13. T. erkender dog, at det har
veeret en laererig proces: "Jo, det har vaeret en laererig og god proces, som er mere grundig, og ejerskabet er starre”.
T.forteeller, at det, der har veeret mest givende som projektleder, har vaeret at fglge op pa patienter og pargrende, nar der
var gaet mellem 4 og 6 uger efter udskrivelsen: "Hvordan har det egentlig veeret at vaere dem? Hvordan har udskrivelsen
vaeret? Hvordan er lindringen? Livskvaliteten?”.

Ogsa de lgbende mgder med navigatorerne har vzeret rigtig spaendende.

Den vigtigste rolle i forhold til navigatorerne

Nar T. forteeller, hvad hun ser som den vigtigste rolle i forhold til navigatorerne, s er det at vaere igangsaetter. Som pro-
jektleder selv at synes, at det er et spaendende projekt. Men ogsa at give navigatorerne en fornemmelse af, og at det, de
laver, er veerdifuldt, "At de ER veerdifulde, og det er interessant det, de laver”. At navigatorerne ikke har skullet fgle sig alene
undervejs, hvis der var noget, der var sveert, at der har vaeret hjaelp 24/7, hvis der var behov, og at der var et helt hus (Anker
Fjord Hospice) at traekke pa.

Det har ogsa veeret vigtigt at kleede navigatorerne godt pa med viden og have taet kontakt til dem gennem netveerksmader
og supervision. Supervision har veeret med psykologen pa Anker Fjord Hospice og har udelukkende drejet sig om patientop-
gaven, hvor hensigten med netveerksm@derne ogsa har veeret at tilfare lidt ny viden. At fa navigatorerne til at fgle sig som
endel af huset og at sikre, at de ved, hvad der rgrer sig pa Anker Fjord Hospice.

Pa spgrgsmalet om, hvad navigatorerne har haft brug for hjaelp og statte til, fortaeller T, at det primaert har vaeret gennem
telefonisk kontakt, nar navigatorerne har haft brug for sparring. "Hvordan tackler jeg den her borger bedst? Hvad taenker
du?”.

Navigatorerne har ogsa haft behov til hjeelp til Iasning af praktiske spgrgsmal, som nar patienten mangler noget konkret,
om hvilken vej navigatorerne skulle ga i systemet, samt det praktiske omkring dataregistrering.

Samarbejdet med navigatorerne

Nar T. fortaeller om samarbejdet med navigatorerne, sa fremhaves det positive. De har vaeret engagerede og interessere-
de, og sa er det dejligt med forskelligheden: "Og sa synes jeg, det er dejligt, at de er sa forskellige... de byder ind med vidt
forskellige ting”.

Det har ogsa veeret vigtigt, at der har veeret en smidighed, f.eks. nar der var en patient, der skulle udskrives, og der skulle
kunne na at veere et matchmgde pa hospice. Smidigheden har ogsa betydet, at navigatorerne nogle gange har haft flere
patienter ad gangen. Dette har kunnet lade sig gare, da opgaverne har vaeret meget forskellige. Hos nogle patienter har
opgaven varet "to-do”, hvor der f.eks. har vaeret behov for at flytte mgbler, hos andre patienter har opgaven mere veeret
som statte/besggsven.
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Tanker bag uddannelsesprogrammet til navigatorerne

Nar T. fortaeller om de overvejelser, der var gaet forud for det to dages uddannelsesprogram, der blev afholdt, inden
navigatorprojektet gik i gang, sd handlede det om at ruste dem til opgaven. Hvilke borgere de kom til at mgde, beskrive de
symptomer patienterne havde, og lidt omkring sorg og krise. Og sa handlede det meget om navigators rolle: "Hvad vil det
egentlig sige at veere navigator. Er man ven? Nej. Er man familie? Nej. Hvad er man sa? Hvad er en navigator? Og hvordan ma
man handle og agere, og hvad med tavshedspligt og ... lovgivning, for sddan nogle ting er der jo ogsa i det”.

Der 13 med andre ord rigtig mange overvejelser bag de to uddannelsesdage

Matchmgdet mellem navigator og patient

Matchmgdet mellem patient og navigator finder sted, inden patienten udskrives fra hospice, og som projektleder fortzel-
ler T., at kendskabet til og de forventninger, der er fra patientens side, er vigtige for matchet. Matchet mellem patient og
navigator kraever mange overvejelser, og her er kendskabet til navigators kompetencer af stor betydning. Far matchmgdet
forsgger T. at klaede navigator pa: "De far noget at vide om alder, og de far noget at vide omkring sygdomsforlgb, og hvad de
har vaeret igennem og ogsa om familizere forhold”.

T. har ikke oplevet, at der har vaeret match mellem patient og navigator,
der ikke har fungeret.

Undervejs i forlgbet
Undervejs i forlgbet fungerer T. som livline for navigatorerne, hvorefter forlgbet afsluttes efter tre maneder, og dette er en
feelles opgave for navigator og projektleder: "Vi starter sammen, og vi afslutter sammen”.

Ikke alle forlgb har ndet at blive afsluttet efter tre maneder, da cirka 10-12 patienter er dgde inden. Men en del patienter
lever ogsa ud over de tre maneder, og her bemzerker T., at det kunne overvejes, om der skal vaere en afslutning efter 3 ma-
neder, eller om patienten skal falges sa laenge, der er et behov. Det har séledes vaeret overraskende hvor mange patienter,
der lever leengere end de tre maneder efter udskrivelsen.

8.3 Kompetencer som projektleder

Rollen som projektansvarlig

T. forteeller, at uddannelsen som socialradgiver og familieterapeut, samt erfaringer med frivilligt arbejde hos Kraftens
Bekaempelse, har givet en god ballast til at veere projektleder.

Pa spgrgsmalet om hvilke kompetencer, der har vaeret brug for i arbejdet med de frivillige i navigatorprojektet fortzeller T.,
at det har vaeret vigtigt at ga forrest som projektleder: "De far jo ikke Ian for at komme her. Og hvad er Ignnen sa... Det er
jo, at de bliver set og hart, og at de far at vide, at de betyder noget”.

For at fa skabt den ngdvendige feellesskabsfglelse i gruppen har den vigtigste kompetence veeret at: ’kunne mgde... og
forsta, at kunne lide mange mennesker”

Ogsa de menneskelige kompetencer har haft rigtig stor betydning: "At jeg lever op til de ting, som jeg siger, jeg vil ggre og
husker at ggre det”, men ogsa at have et stort kendskab til det palliative felt og en bred faglighed.

Der har veeret en del administration omkring projektet og mange praktiske ting, der skulle fungere, dels i forhold til na-
vigatorerne, dels med at 3 alle skemaer plottet ind i systemet. S dokumentation har fyldt en del i hverdagen, og det har
ikke veeret den "sjove” del af projektet. Det har givet anledning til nogle overvejelser om hvor meget dokumentation, der er
ngdvendigt fremadrettet, men ogsa overvejelser om hvor projektet kunne bevaege sig hen i fremtiden.

Samarbejde med hospice/projektgruppen.

For T. var det vigtigt fra starten at fa projektet beskrevet og lagt pa skinner. Der var etableret en projektgruppe pa tre,

og arbejdet blev gjort i et samarbejde. Det var vigtigt som projektleder ikke at sidde med opgaven selv, men at det var en
faelles opgave. Og T. fgler, at der har veeret en rigtig god opbakning dels fra ledelsen, men ogsa fra det gvrige personale pa
hospice. Alle har vaeret gode til at bidrage fagligt pa netvaerksmader, og netvaerksmgderne er ogsa brugt til at fa de forskel-
lige kompetencer pa hospice i spil.

Det gvrige personale pa hospice har ogsa varet en aktiv del ved at forteelle patienter og pargrende om projektet, nar det pa
tvaerfaglig konference har vaeret drgftet hvilke patienter, der skal have tilbuddet.



Sygeplejersker og det tvaerfaglige team har ogsa bidraget til projektet gennem besvarelser af to spargeskemaer for at fa de-
res oplevelse af projektet med. T. har ogsé oplevet, at der har vaeret en positiv respons, nar der er kommet en hilsen rundt
pa mail fra tidligere patienter.

T. har samlet set oplevet, at det har givet gode betingelser for at veere projektleder: "Er der noget, jeg har brug for hjeelp til,
sastiller alle op”. Der har ogsa veret en frihed til selv at kunne bestemme og planlagge, og hun har fglt det som et privile-
gie, at der har veeret fuld opbakning til dette.

Hvad har vaeret overraskende?

En af de ting, der har overrasket T. er, at patienter og pargrendes brug af tilbuddet har vaeret meget forskelligt, idet der har
veeret forskellige motiver for at sige ja til tilbuddet. T. taenker, at det ogsa vil ggre en forskel for navigatorerne og maden de
bliver brugt p3, hvis tilbuddet gives til de patienter, hvor det ggr en forskel og som har et behov.

Noget, der har veeret overraskende, er at opleve, at patienterne gar i takt med deres sygdom: "Der er ikke en masse for-
ventninger og ditten og datten... som er urealistiske”. Patienterne ved godt, hvor de er i deres sygdomsforlgb.

T.vurderer, at denne afklaring er kommet undervejs i hospiceopholdet, og at denne afklarethed gar, at der ikke er en masse
urealistiske forventninger: "Altsa nar de bliver udskrevet herfra, sa er de fuldstaendig klar over, hvor de er henne. De skal
hjem, ja, de er ikke raske, nej. Der er kort restlevetid. Hvad er det s&, du vil”.

Patienterne forteeller, at det, de star tilbage med efter et hospiceophold, er den omsorg og empati, som de har oplevet.
Afklaringen pa hospice af, hvor de er i deres sygdomsforlgb, har gjort tilgangen til dem nemmere for navigatorerne. De kan
tale abent med dem, og der er ikke noget, der er tabubelagt.

Projektets betydning

Projektet har haft stgrst betydning for patienter og pargrende. Det kan maerkes, nar der fglges op og pa hvor glade og
taknemmelige, de er for ordningen.

T.vurderer ogsa, at lignende projekter vil kunne implementeres andre steder, som f. eks. pa plejehjem, eller at det kan
bruges i forbindelse med andre patientgrupper. Pa hospice vil patientgrupperne maske f.eks. fremadrettet rumme flere
KOL-patienter, som for manges vedkommende, bliver udskrevet igen.

Den stgrste succes, taenker T., har vaeret det daglige arbejde og de mange gode tilbagemeldinger, der kommer fra patienter
og pargrende: "Og nar jeg sa er hjemme og falger op og hgrer, hvad de sa siger. Det synes jeg da er stort. Det er da det, der
glaeder mig allermest.”

Spurgt ind til projektets fremtid, mener T., at der skal vaere faerre skemaer, men at de skemaer, der har veeret, har veeret
med til at vise, om projektet har en effekt.

Det skal ogsa i hvert enkelt tilfaelde vurderes hvilket behov, patienten har, sa ikke alle patienter far tilbud om en navigator.
En ny malgruppe kunne ogsa veere at fglge op pa de bgrnefamilier, der har vaeret indlagt pa hospice.

Forsggsperioden har ogsa vist, at der godt kan vaere laengere tid mellem supervision og netveerksmgder for navigatorer.
Spargsmalet er ogsa, om indholdet i mgderne er det rigtige, eller om der skal andre emner i spil.

Til sidst fremhaever T., at palliationen fungerer rigtig godt i hjemmene efter udskrivelsen, og at hjemmeplejen fungerer
rigtig godt.
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8.4. Opsummering og konklusion

Da hele projektet er et forskningsprojekt, var det vigtigt at fa planlagt en systematisk dataindsamling fra starten, men dette
ogsa kraevede ifglge projektlederen en del benarbejde. Den stgrste udfordring som projektleder har vaeret alt det tekniske i
opstartsfasen, men det har vaeret en lzererig proces og har gjort ejerskabet til projektet starre.

Det var herefter opgaven at finde de frivillige navigatorer, som skulle kunne daekke regionen bredt. Rekrutteringen fandt
sted gennem annoncering i avisen, og der blev afholdt informationsmgde pa hospice. Tanken var fra starten, at navigatorer-
ne skulle have en socialfaglig baggrund, men at de personlige kompetencer ogsa havde en stor betydning. Det endte med en
blanding af fagfolk og leegmaend, og dette har vist sig at veere en god kombination.

For at kunne kvalificere udskrivelsesprocessen blev mulige patienter, der kunne taenkes at indga i projektet, vendt ugent-
ligt pa den tvaerfaglige konference. Herefter blev det muligt at lave et matchmgde med deltagelse af patient, navigator og
projektleder inden udskrivelsen, og der kunne her laves nogle konkrete aftaler og foretages en forventningsafstemning
mellem navigator og patient.

De kompetencer, der har veeret brug for i arbejdet med de frivillige i navigatorprojektet har vaeret dels selv at ga forrest,
men ogsa at se, hgre og anerkende navigatorerne og fa skabt et feellesskab i gruppen.

Som projektleder har de menneskelige kompetencer ogsa stor betydning - at holde hvad der loves, sammen med en bred
faglighed og et stort kendskab til det palliative felt.

Der har vaeret en god opbakning til projektet fra ledelsen hele vejen igennem. Det gvrige personale pa hospice har ogsa
spillet en aktiv rolle i projektet og har veeret inddraget med deres faglighed pa netvaerksmgder og ved at fortzlle patienter
og pargrende om projektet. Sa hvis der har vaeret brug for hjeelp, har den vaeret der.

En af de ting, der har overrasket undervejs, har veeret at opleve, at patienterne gar i takt med deres sygdom, og at de ikke
har en masse urealistiske forventninger. At der opstar en afklaring undervejs i et hospiceophold, og at afklaringen af, hvor
de er i deres sygdomsforlgb, har gjort tilgangen til dem nemmere for navigatorerne. De kan lettere tale dbent med dem, og
der er ikke noget, der er tabubelagt.

Projektets starste betydning ligger naturligvis hos patienter og pargrende. Det har kunnet maerkes ved opfalgningen hvor
glade og taknemmelige, de er for ordningen, og den stgrste succes er de tilbagemeldinger, der kommer fra dem. Det mest
givende har varet at fglge op pa de patienter og pargrende, nar der var gaet mellem 4-6 uger efter udskrivelsen. Ogsa de
lgbende mgder med navigatorerne har vaeret rigtig spaeendende.

Fremadrettet kunne projektet maske implementeres andre steder som pa plejehjem eller i kommunerne, men maske ogsa
teenkes ind hos andre patientgrupper som patienter med KOL, eller bgrnefamilier der har mistet en foraelder.

Erfaringen har vist, at der godt kan veere lzengere mellem netvaerksmgder og supervision, og at der maske kan taenkes et
andet indhold ind i disse.

Og sa skal der vaere faerre skemaer. Det skemamateriale, som har vaeret anvendt i projektperioden har veeret med til at vise
patienternes lindring efter udskrivelsen samt deres livskvalitet.

En vigtig forudsaetning for rollen som projektleder har veeret, at projektet har vaeret speendende og meningsgivende. At
have kunnet give navigatorerne en fornemmelse af, at det de laver er veerdifuldt, og at de ikke har skullet sta alene, hvis der
var noget, der var svaert.

En anden central opgave har veeret at sikre, at navigatorerne var kleedt godt pa til opgaven gennem netvaerksmgder og
supervision, og at de har faet hjalp og stgtte, hvis der var brug for sparring.

Tanken med de to-dages uddannelsesprogram til navigatorerne var desuden dels at ruste dem til opgaven hos patienterne
og dels handlede det om, at de blev bevidste om, hvad rollen som navigator indebar.

| samarbejdet med navigatorerne fremhaever projektlederen, at de har vaeret engagerede og interesserede. Og at der har
vaeret en smidighed, nar der har veeret behov for det, eksempelvis har navigatorerne nogle gange haft flere patienter ad
gangen. Undervejs i forlgbet har rollen som projektleder desuden veeret at veere livline for navigatorerne, ligesom det var
en feelles opgave at afslutte patienterne efter tre maneder.
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9. Overordnet konklusion pa evalueringen af navigatorordningen

| den overordnede konklusion vil vi besvare de spgrgsmal, som vi stillede indledningsvist. Spargsmalet er, om navigatorord-
ningen har lgst nogle af de udfordringer, som vi pa forhand havde identificeret ved udskrivelser fra Anker Fjord Hospice.
Det er saledes navigatorordningens betydning for nedenstaende, som evalueringen har undersggt.

9.1. Hvordan har patienter og pargrende oplevet udskrivelsesprocessen?

Generelt viser undersggelsen, at savel patienter som de pargrende fgler sig godt involveret i udskrivelsen og inddraget i det
videre forlgb. Bade patienter, de pargrende, personalet samt navigatorerne giver udtryk for stor tilfredshed med tilbuddet.
Navigatorordningen har saledes vaeret med til at sikre den rgde trad og tryghed i udskrivelser fra Anker Fjord Hospice.

Grundlaget for tryghed bliver skabt pa Anker Fjord ved matchmgdet. Det er afggrende, at projektkoordinator kender bade
patienten, de pargrende, samt navigatoren. Det er projektkoordinatorens indgaende personlige kendskab til hver enkelt
navigator, der resulterer i hvilken navigator, der sikrer det bedste match. Det er desuden vigtigt, at bade patienter og navi-
gatorer fgler ejerskab for relationen.

Langt den overvejende del af patienterne har fglt sig involveret i deres udskrivelse fra hospice, og evalueringen viser, at
74% var planlagte udskrivelser, idet hovedparten af de patienter, der visiteres til et symptomlindrende ophold, ogsa udskri-
ves igen som planlagt efter 2- 3 ugers ophold.

Den % af patienterne, hvor udskrivelsen omvendt ikke var planlagt ved indlaeggelsen, er ogsa dem, som er udfordrende for
patient, de pargrende, samt for personalet. Der er tale om patienter, som havde forberedt sig p3, at hospiceopholdet skulle
vare til livets afslutning. Imod forventning bliver patienten imidlertid stabiliseret for en periode, og de skal derfor udskri-
ves. Patienterne har taget afsked med deres hjem og alt, hvad dette indebaerer. Det kan saledes vaere meget problematisk
at skulle omstille sig til, at situationen nu er en anden. Ofte er det dog ikke udskrivelse til patientens eget hjem, men til et
ukendt plejehjem, som kan vaere med til at komplicere udskrivelsesforlgbet.

Vores vurdering pa baggrund af evalueringen er, at navigatorordningen ikke kan hindre en eventuel konflikt ved en ugnsket
udskrivelse, men at ordningen kan vaere med at til at stgtte familien og mindske uroen.

De klare aftaler omkring praktiske og plejemaessige forhold samt tovholderfunktionen har vist sig at fungere godt i praksis.
Det vil sige, at det far udskrivelsen pa matchmgdet er aftalt, hvem der tager sig af hvad. Dette giver en stor ro og statte i
overgangen fra hospice til hjemmet.

Ved opfglgningsmgdet efter de 4-6 uger blev patienter og de pargrende spurgt til, om noget kunne have vaeret anderledes
ved udskrivelsen. Dette har ikke veeret tilfaeldet, hvilket kan skyldes, at patienter og pargrende har nogle feelles realistiske
forventninger til det forestaende, og at de har god indsigt i deres situation.

9.2. Hverdagslivet

Projektet viser, at patienterne generelt scorer hgijt pa livskvalitet. Dette er ogsa geeldende, nar man ser pa de EORTC-ske-
maer, der er udfyldt efter udskrivelsen. Det er de sma ting, som taeller i hverdagen, og patienterne gnsker overvejende
trods svaer sygdom at leve. Navigatorerne fortzller, at de oftest bliver brugt til at veere lyttende og yde fglelsesmaessig
omsorg for patienten og de pargrende.

Ved gennemgang af EORTC-skemaerne gar det igen, at det er darlig appetit, treethed, samt de fysiske skavanker, som scorer
hgjst. Patienterne fgler sig dog godt symptomlindret selv efter 4-6 uger. Det er ikke smerter og depression, som scorer
hgjest pa EORTC. Derimod er det for en stor dels vedkommende de symptomer, der fglger med i kraft af sygdommens
progression.

Patienterne er i udpraeget grad fysisk sveekkede og har brug for en del pleje og omsorg.

EORTC-skemaerne viser endvidere, at patienterne i gennemsnit lever leengere end forventet ved opstarten af projektet,
idet kun 15 af de 44 patienter er dgde fgr opfglgningssamtalen.

EORTC-skemaet har ogsa vaeret brugt som et slags "sikkerhedsnet”, og navigatoren har kontaktet hjemmesygeplejersken
eller projektkoordinator, nar der har vaeret en udvikling i symptombelastningen, som har varet bekymrende. Derved har
EORTC-skemaet vaeret brugt handlingsorienteret og til at fa en god dialog i gang med patienten.



Ved opfglgningssamtalen viser det sig, at langt den overvejende del af forlgbene har vaeret stabile. Genindlaeggelse til
hospice er sket i 10 ud af de 44 forlgb og har overvejende fgrst veeret aktuelt, nar patienten naermer sig de sidste levedggn.
Dette skal ses i lyset af den samlede indsats i hjemmet.

Blandt de 44 patienter har der veeret ti indlaeggelser pa hospitalet, som ikke kan knyttes direkte sammen med deres livstru-
ende sygdom.

Navigatorordningen har vist sig seerlig hjeelpsom hos de patienter, som ikke har det forngdne netvaerk til at kunne hjzlpe
sig. For eksempel ved udskrivelse fra hospice, hvor der har manglet praktiske haender til ommgblering af eget hjem, hjem-
transport eller blot tilstedeveerelse og kontakt.

Hovedvagten af patienterne har vaeret syge i flere ar, hvilket kan vaere en stor belastning for de pargrende. Med navigator-
projektet oplever de pargrende en stor frihed og en hjaelpende hand i det daglige. De pargrende kan komme hjemmefra og
fa et pusterum.

9.3. Genindlzaeggelser og restlevetid
Det hgrte med til overvejelserne forud for projektets opstart, at tilknytning af en navigator kunne give flere familier mod
pa, at patienten kunne forblive i hjemmet for at da.

Evalueringen viser, at dette er lykkedes langt ind i det terminale forlgb. Af de 44 patienter, som har deltaget i navigatortil-
buddet, har 10 patienter vaeret genindlagt inden opfalgningen efter 4-6 uger. 2 af disse er afgdet ved dgden pa sygehuset.
Der har saledes ikke veeret mange genindlzaeggelser pa sygehuset i de farste 4-6 uger efter udskrivelse. Indlzeggelserne har
hovedsageligt skyldtes fysiske komplikationer, f.eks. en braekket hofte, lungebetaendelse, og kateterskift, men er ikke sket
pa grund af stigende symptombyrde fra deres grundsygdom. 9 patienter er dgde inden opfalgningen, mens 10 patienter er
blevet genindlagt til livets afslutning pa Anker Fjord Hospice. Det vil sige, at 73% af borgerne dar i eget hjem eller er fortsat
i live ved projektets afslutning.

9.4. Navigatorernes oplevelse.

Navigatorerne oplever, at deres indsats gar en forskel, og at det er en meningsfuld opgave. De fgler sig som en del af medar-
bejderflokken pa Anker Fjord Hospice, og de oplever, at deres indsats anerkendes af savel personale som af patienterne og
de pargrende. De har anvendt savel deres faglige som deres personlige kompetencer i arbejdet som navigator.

De giver sdledes udtryk for, at det faellesskab, som de har navigatorerne imellem i forbindelse med netvaerksmgder og
supervision, har veeret en vigtig del af at opretholde motivationen.

Navigatorerne har oplevet, at opgaverne har vaeret meget varierende, og derfor har behovet for navigatorernes statte
veeret forskellig. Navigatorerne mener desuden ikke, at tilbuddet i fremtiden skal tilbydes alle - der skal i hgjere grad ske en
prioritering/selektering i forhold til udveelgelse af patienter.

9.5. Medarbejdernes oplevelse

Medarbejderne giver udtryk for, at det med navigatorordningen er blevet lettere at udskrive patienter. Der er stgrre tryg-
hed i overgangen fra hospice til eget hjem/plejehjem, og navigatorordningen bliver en form for bindeled mellem hospice og
hjemmet.

Medarbejderne oplever ordningen som saerlig meningsfuld i de tilfeelde, hvor patienten har kort restlevetid og et sparsomt
netveerk og dermed er mere sarbare. Personalet mener, at det efter indfarelse af navigatorordningen er blevet lettere at
udskrive disse patienter.

Personalet har ogsa givet udtryk for, at bade patient og pargrende kan opleves mere positive i samarbejdet omkring plan-
laegning af udskrivelsen, nar navigatortilbuddet er i spil.

Medarbejderne beskriver endvidere det betydningsfulde i at fa tilbagemeldinger undervejs fra de udskrevne patienter og
deres pargrende. At fa viden om, at de aftaler, der er lavet, er overholdt, og at det fungerer, bibringer en vigtig viden ogsa i
forhold til fremtidige udskrivelser.
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10. Perspektivering

Overordnet vil vi tillade os at konkludere, at navigatortilbuddet er blevet en succes, idet evalueringen viser, at savel patien-
ter, pargrende, personale, samt navigatorerne, giver udtryk for, at ordningen har vist sig seerdeles brugbar, nar patienter
udskrives fra et hospice. Patienterne oplever, at navigatorordningen i udpraeget grad har givet dem en oplevelse af tryghed
og en tro pa, at de kan klare hverdagen i hjemmet. Endvidere oplever de ordningen som sardeles tilgeengelig.

Projektet har vaeret meningsfuldt ved at give et bud pa, hvordan der kan skabes tryghed i en overgangsfase, hvor der ellers
let kan opstd mange uforudsete udfordringer. Der er saledes tale om en patientgruppe, hvor der ikke er udsigt til en bedring
i tilstanden, men hvor fremtiden i stedet er uforudseelig og dermed sveer at planlaegge.

Pa baggrund af den positive evaluering er beslutningen derfor, at vi pa Anker Fjord Hospice fortsaetter ordningen, men dog
i entilrettet form.

10.1. Ny selektering

F.eks. foretager vi en prioritering af/selektering i, hvem der skal tilbydes navigator- ordningen ved udskrivelse. Kun de mest
sarbare patienter pa Anker Fjord Hospice tilbydes for nuvaerende en navigator. Det vil sige enlige patienter med et spar-
somt netvaerk, psykosocialt udfordrede m.v. Denne graduering er der opnaet enighed om hos bade personalet pa Anker
Fjord Hospice og blandt navigatorerne.

10.2. Malgruppeudvidelse

Fremadrettet kan malgruppen maske ogsa udvides til at omfatte:
- Bgrnefamilier

- Skifteretstilbud

- Tilbud til s3rbare efterlevende

Vioplever sdledes, at bgrnefamilier har behov for stgtte og opfelgning i en sdrbar tid efter et dgdsfald, f.eks. til mestring af
deres nye foraeldrerolle med a&ndret gkonomi, handtering af barnenes reaktioner, til praktisk hjeelp, samt til at veere bro-
byggende i forhold til andre instanser. Tilbuddet skal naturligvis skraeddersyes efter den enkelte familiens behov.
Desuden har det vist sig, at der er behov for at oprette et nyt tilbud om vejledning og konkret hjzelp i forbindelse med
skifteretsarbejde, bankforhold og anden gkonomi efter dadsfald. Tilbuddet skal gaelde for de mest sarbare efterlevende.
Tilbuddet afvikles internt pa Anker Fjord Hospice to eftermiddage om maneden.

Det tredje spor er et tilbud til de mest sarbare efterlevende. Det vil under patientens indlaeggelse pa Anker Fjord Hospice
blive vurderet, om der er behov for hjelp og statte.

Disse nye tilbud og udvidelse af malgruppen skaber sandsynligvis behov for at tilknytte nye navigatorer med szerlige kom-
petencer.

10.3. Inspiration for andre

Undervejs i projektet har Ringkabing-Skjern Kommune ladet sig inspirere af navigatorordningen. Anker Fjord Hospice
har vaeret behjaelpelig med at opstarte tilbuddet gennem undervisning, faglig sparring og supervision, saledes at Ringka-
bing-Skjern Kommune i dag har deres eget navigatortilbud. Det kommunale tilbud omhandler hjzlp til patienter og de pa-
rgrende allerede ved diagnosetidspunktet. Ringkgbing-Skjern Kommune har "ansat” 11 frivillige navigatorer, som tilbydes
uhelbredeligt syge patienter og deres pargrende.

Projektet har endvidere resulteret i, at visitator fra Ringkgbing-Skjern Kommune aflaegger besgg pa Anker Fjord Hospice,
inden en patient udskrives for at styrke det gode patientforlgb i overgangen fra hospice til eget hjem. | enkelte situationer
har personalet fra Anker Fjord Hospice aflagt plejehjemmet et besgg kort tid efter udskrivelsen.

| forhold til andre kommuner/plejehjemsudskrivelser er det blevet drgftet, om skypemader kunne vaere vaerdifulde ved
udskrivelser. Patienten og de pargrende kunne derved opna mere tryghed og personlig involvering.
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10.4. Dokumentation og skemamateriale
Navigatorerne har ved evalueringen givet udtryk for, at det har vaeret omfangsrigt med alle skemaerne undervejs, men
erkender ogsa, at de har bidraget med en vigtig viden.

Dels har EORTC-skemaerne vaeret med til at synligggre hvilke symptomer, som patienterne har efter udskrivelsen, men
ogsa hvor stor symptombyrden har vaeret. EORTC-skemaerne vil imidlertid ikke blive anvendt fremadrettet, bl.a. fordi det
er en ressourcekraevende opgave at udfylde dem. Flere navigatorer og patienter har sdledes oplevet udfyldelse af skemaer-
ne som en belastning, og de vil hellere prioritere andre samvaersformer.

Fremadrettet skal der imidlertid udarbejdes nyt materiale, som indhenter den nadvendige og meningsfulde information.
Det vil dreje sig om start- og slutskemaer. Det giver ogsa fortsat rigtig god mening at afholde et matchmgde mellem patient,
pargrende, navigator og koordinator, sa der udarbejdes en forventningsafstemning inden udskrivelsen.

10.5. Navigatorordningens varighed

Navigatorerne har ytret gnske om, at forlgbene ikke konsekvent afsluttes tre maneder efter udskrivelsen, men at det indi-
viduelt vurderes, om det giver mening at fortsaette forlgbet. Dette skal ses savel i forhold til patienten, men kan ogsa dreje
sig om stgtten til de pargrende.

Navigatorerne har desuden opnaet en sikkerhed og erfaring i navigatorarbejdet, hvilket betyder, at mgdehyppigheden pa
Anker Fjord Hospice kan nedsaettes. Derimod skal der mere fokus pa den faglige undervisning pa netvaerksmgderne.

10.6. Navigatorernes tilknytning til Anker Fjord Hospice

En af de betaenkeligheder, som personalet forud for projektets igangsaetning gav udtryk for, var, at nar der blev koblet en
navigator pa, sd kom der endnu en aktgr pa banen Det har imidlertid vist sig, at navigatorerne har udfyldt en niche, som
ingen andre har taget sig af, og de har ikke involveret sig direkte i det sygeplejefaglige arbejde.

Der er dog et gnske om, at navigatoren fremover skal have et mere synligt tilhgrsforhold til Anker Fjord Hospice. Dette kan
for eksempel gares ved at saette billeder op af navigatorerne, hvor de faglige og personlige kompetencer synligggres. Endvi-
dere vil vi fremadrettet invitere navigatorerne til at deltage ved temadage, frivillige arrangementer og undervisningsdage.

10.7. Andringer i udskrivelsesproceduren

Undervejs i projektet er der ligeledes sket en opkvalificering af den eksisterende udskrivelsesprocedure. | dag er det en
feelles beslutning, nar en patient skal udskrives, og alle udskrivelser dragftes som en fast procedure pa tvaerfaglig konferen-
ce i faellesskab. Det bliver hermed en falles opgave for hele personalegruppen at udskrive patienten og derved undgas, at
ansvaret hviler pa en enkelt medarbejder. Malet bliver synliggjort, og alle arbejder i samme retning. Og oplevelsen er, at der
bliver bedre tid til at planlaegge en grundig udskrivelse.

Hvis der opstar tvivl, om en udskrivelse skal effektueres, f.eks. hvis en patient bliver alment darligere dagen fgr en udskri-
velse, sa er det muligt at "trykke pa pauseknappen” og stille udskrivelsen midlertidigt i bero.

| seerlige situationer har projektkoordinator og navigator aflagt besgg pa plejehjem i forbindelse med udskrivelse for at
skabe stgrst mulig tryghed for patienten. Undervejs i forlgbet er der ligeledes skabt mulighed for, at patienten aflzegger et
besgg i hjemmet inden udskrivelse.

10.8. Koordinatorens rolle

For at ovenstaende projekt kan lykkes, udvikles og forankres, sa fordrer det, at der er en koordinator, der braender for
opgaven, og som kan motivere og undervise navigatorerne, og som har et indgdende kendskab til patienter, de pargrende,
navigatorerne samt personalet. Funktionen som koordinator har stor betydning for, om opgaven lykkes, idet vedkommende
er tovholder for alle led i processen og for alle involverede parter.

| ovenstdende projekt har koordinatoren vaeret ansat i 16 timer pr. uge. Selvom projektperioden er afsluttet, vurderes det
ikke, at timeforbruget fremover kan reduceres.



10.9. Palliation i fremtiden

De fund, vi har gjort, er efter vores vurdering i overensstemmelse med tankerne i den palliative indsats, som gar p3, at den
specialiserede palliative indsats fremover skal taenkes ind tidligere end i den sene/terminale fase. Der er saledes behov for
at teenke lindring ind langt tidligere i forlgbet pa det fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle plan. Patienter kan saledes
have behov for palliativ indsats allerede fra diagnosetidspunktet. Et hospiceophold skal derfor taenkes ind som et symptom-
lindrende ophold tidligere end ved afslutning af livet. Dette understgttes af, at hervaerende evaluering viser, at patienterne
har levet laengere, end vi antog fra begyndelsen.

Bilag 1: Beskrivelse af opstartsfasen.
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Forberedelses- og uddannelsesplan i forhold til navigatorerne - bilag 1

I maj 2016 blev der annonceret bredt i dagblade for at rekruttere frivillige navigatorer til tilbuddet. Vi beskrev vores for-
ventninger til personen og informerede om indholdet. Samtidig blev er henvist til et informationsmgde, vi ville afholde den
21.6.16

I junimaned 2016 blev der indrykket en annonce i Ringkgbing Ugeavis og Herning Bladet, hvor Anker Fjord Hospice saggte
frivillige stattepersoner til udskrivningstilbuddet - navigator tilbuddet.
I annoncen blev der inviteret til et informationsmade, hvor borgere fra hele Region Midt kunne mades og fa mere informa-

tion omkring indhold og vores forventninger.

Mange borgere mgdte op til informationsmgdet afholdt den 21.6.16, hvor de fik information, stillet spgrgsmal samt blev
skrevet op til jobbet som frivillig navigator pa Anker Fjord Hospice.

Vores tanke var, at det var vigtigt med en blanding af mennesker med en socialfaglig baggrund, og mennesker som ikke var
involveret i pleje / omsorgsdelen.

Pa informationsmgdet blev der oplyst, at der afholdtes navigatorkursus den 23.8. 16 og den 30.8.16.
Efterfglgende var der samtale med interesserede navigatorer. Vi handplukkede 9 personer i alt.

Fire sygeplejersker, en leege, en dyrlaege, en som tidligere havde arbejdet i skifteretten, en falckmand samt en tidligere
viceforstander pa en hgjskole. En god blanding af faglige og personlige kompetencer.

Der blev udfyldt frivillig kontrakter, og formalia kom pa plads.

Den 23.8.16 og den 30.8.16 blev to kursusdage afholdt pa Anker Fjord Hospice for at kleede navigatorerne bedst muligt pa.

Kursets indhold

1. Kursusdag den 23.8.16

Kl. 10.00 Velkomst, dagens program

Kl. 10.30 Prasentation af navigatorerne
Hvad er jeres motivation for at veere navigator?
Hvad er navigators rolle?
Et navigator forlgb
Hvornar henviser man og til hvem?
Tavshedspligt mm.

KI.12.15 Frokost
KI.12.45 Densidste livsfase
Undervisning ved sygeplejersker Maja Krajbjerg og Elly Bodum

Introduktion til EORTC skemaerne

Kl. 14.30 Kreeft og palliationi tal
Undervist af sygeplejerske Conny Sgnderby

Kl. 14.50 Afrunding pa dagen
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2. kursusdag den 30.8.16
Kl. 10.00 Velkommen
Reflektioner siden sidst

Dagens program

KL.10.30 Fralivsledsager til livsbestyrer. Undervisning i forhold til de pargrende.
Underviser Hospicechef Herdis Hansen

KI. 11.30 Navigator spgrgehjgrne. Grethe Horsholt, som har erfaring i at vaere navigator fra
Kraeftens Bekaempelse, kommer og deler nogle af sine erfaringer.

KI.12.15 Frokost
Kl. 12.45 SorgogKrise, i teorier og praksis
Psyko/sociale aspekter omkring livets afslutning

Undervisere Conny Sgnderby og projektkoordinator Tine Jargensen

Kl. 14.50 Afrunding padagen

Vi har bevidst inviteret navigatorerne pa Anker Fjord Hospice ca. hver 4 uge for at tilbyde stgtte / supervision til de opga-
ver, de stod med.

Efter endt kursusdage kom de fgrste navigatorer i gang med deres patientforlgb.




Bilag 2: Samarbejdsaftale mellem Anker Fjord Hospice og den frivillige.

Projekt: Udskrivelse fra Anker Fjord Hospice

Samarbejdsaftale mellem Anker Fjord Hospice og den frivillige

Velkommen som frivillig navigator!

Vi er glade for, at du vil bruge din tid og dit engagement pa patienter som udskrives fra Anker Fjord.

Frivillig:
Navn:
Adresse:
TIf.:
E-mail:

Kontaktperson pd Anker Fjord Hospice

Navn: Tine Jargensen

Adresse: Fjordengen 25, 6960 Hvide Sande TIf.: 96-594900 eller mobil 30604960
E-mail: tine.joergensen@ankerfjordhospice.dk

Frivilligfunktion
Start dato:

Arbejdsopgaver og timeforbrug

Som navigator stgtter du en sarbar patient i eget hjem, samt eventuel familie. Dette kan f.eks. indebzere at skabe overblik
over undersggelser og lindrende behandling. Navigator understatter, at patienten deltager i planlagte aktiviteter og gar
gerne med som bisidder til mader osv. Her kan navigator vaere med til at sikre, at patienten forstar de informationer, der
bliver givet og handler pa de aftaler, der bliver indgéet. En gatur og en lille snak kan ogsa vaere meget givende.

Din rolle som navigator er at mgde patienten anerkendende og omsorgsfuldt, bl.a. ved at lytte til patientens tanker og
bekymringer. Navigator kan ogsa hjzelpe med at Igse praktiske problemer, f.eks at arrangere transport og sgge ydelser fra
kommunen. Som navigator er det vaesentligt at huske, at selv om du hjaelper, sa forventes patienten at tage ansvar for sig
selv og sit behandlingsforlgb, og du kan derfor ikke traeffe beslutninger for patienten.

Navigatorforlgbet er for en periode pa ca. 3 maneder, safremt der er behov kan ordningen forlaenges.

Som frivillig navigator forventes du i gennemsnit at arbejde 3 timer pr. uge, og en del af de opgaver, du skal Igse kan ligge
inden for normal arbejdstid. Du vil cirka tre gange arligt skulle deltage i netveerksmgder med de andre frivillige navigatorer
fra Anker Fjord Hospice. Derudover er der supervision / faglig sparring ca. tre gange arligt.

Generelle vilkar som frivillig

Som frivillig er jeg indforstaet med:

- At jeg har tavshedspligt i forhold til personrelaterede informationer.
Tavshedspligten geelder ogsa, nar jeg ikke laengere er frivillig pa Anker Fjord Hospice.
- At jeg Igbende deltager i netvaerksmgder og supervisionen.

- At jeg, sdfremt jeg far spgrgsmal om behandling af krzeft, henviser til behandlende lzege eller ansatte pa Anker Fjord
Hospice.

- At jeg ved alvorlige aendringer i mit liv, f.eks. dadsfald, sygdom eller skilsmisse sammen med min kontaktperson overvejer,
om min funktion som frivillig skal a&ndres for en periode.

- At jeg ikke henviser brugere til egen virksomhed, og €j heller anden virksomhed.

Andet

Projektet udskrivelse fra Anker Fjord Hospice omhandler patienter, som har brug for kontinuitet i relationer og stattetil-
bud. Derfor binder man sig som frivillig for minimum et ar.
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Projektet bliver Igbende evalueret, og som frivillig forpligter man sig til at deltage i evaluering af projektet. Dette bl.a. ved
udfyldelse af loghog efter hver patientkontakt.

Som navigator far man udleveret en mobiltelefon, som alene ma anvendes i forbindelse med tilbuddet. Telefonen tilbagele-
veres, nar man stopper med opgaven.

Der ydes karselsgodtgarelse efter statens mindste takst. Nar der er mgde eller andre aktiviteter pa Anker Fjord Hospice
ydes der ikke karselsgodtgarelse for de fgrste 12 km hver vej. Der er fuld kerselsgodtgarelse ved patientkontakt.

Dato:

Den frivillige Anker Fjord Hospice

Venlig hilsen

Tine Jorgensen
Socialrddgiver og koordinator
Anker Fjord Hospice




Bilag 3: Sporgeskema-materiale.

Projekt udskrivelse fra Anker Fjord Hospice
Startskema Patient

Vejledning:
Udfyldes af patient i samarbejde med koordinator ved inklusionssamtale
Patientnummer

Dato:

Kgn
1) kvinde
2) mand

Fadselsar

Hvilken civilstatus har du?
1) Husmor

2) Arbejdslgs

3) Studerende

4) Fgrtidspensionist
5) Efterlensmodtager
6) Folkepensionist

7) Selvstaendig erhvervsdrivende
8) Leanmodtager

9) Andet:

Hvor mange hjemmeboende bgrn har du?
Civilstatus

1) Enlig

2) Gift/samboende

Hvor mange udeboende bgrn har du?

Hvem bestar din naermeste familie af?

Hvilke offentlige instanser/plejepersonale kommer du i kontakt med efter udskrivelsen?

1) Palliativ team

2) Hiemmeplejen

3) Hijemmesygeplejerske
4) Egen laege

5) Andre:

Hvor leenge er det siden at du fik din nuvaerende diagnose?
1) Under 2 maneder

2) 2-6 maneder

3) 7-12 maneder

4)1-2ar

5)Over 2 ar
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Diagnose

1) Hoved/halskraeft

2) Brystkraeft

3) Kreaeft i mave/tarmsystemet (inkl. spisergr, mavesaek, tynd og tyktarm)
4) Kreaeft i lunger/luftveje

5) Kraeft i urinveje (inkl. nyrekraeft og blaerekraeft)

6) Kraeft i det kvindelige underliv (inkl. livmoder og seggestokkekraeft)
7) Kreeft i det mandlige underliv (inkl. testikelkraeft og prostatakreeft)
8) Blod og lymfekraeft (inkl. leukeemi, MDS og myleomatose)

9) Hud og bindevaevskraft (inkl. knoglekraeft og modermaerkekraeft)
10) Hjernesvulst eller tumor i nervesystemet

11) Kraeft der ikke kan indplaceres eller er ukendt

12) Anden kraeftsygdom, angiv hvilken:

Benytter du alternative behandlingsformer?
1) Ja
2) Nej

Hvilken alternativ behandlingsform benytter du?
Er duinogen form for behandling for din sygdom?
1) Ja

2) Nej

Hvilken form for behandling?

Har du en anden sygdom

1) Ja
2) Nej

Hvilken sygdom?

Netvaerk

Har du nzertstaende personer som varetager opgaver for dig i dit sygdomsforlgh?
1) Ja

2) Nej

Hvilke praktiske opgaver varetager vedkommende? (indkab, personlig pleje, renggring m.m.)

Hvilke koordinerende opgaver varetager vedkommende? (Kontakt til offentlige instanser, hjeelpemidler, hjemmeplejen,
borgerservice, m.m.

Hvilke fglelsesmaessige statte og omsorgs opgaver varetager vedkommende?
(Lytte, trgste, forsta, opmundre, skabe glaede)



Hvordan fik du kendskab til Anker Fjord Hospice, som en mulighed i din situation?
1) Behandlende laege

2) Personalet pa sygehuset
3) Presse omtale

4) Pa nettet

5) Personlig kendskab

6) Andet sted

I hvor hgj grad er du blevet lindret i forhold til de symptomer du havde ved ankomsten til Anker Fjord Hospice?

4) | hgj grad

3) I nogen grad
2) I mindre grad
1) Slet ikke
0)Ved ikke

Naevn hvilke symptomer du er blevet lindret for:

Har du nogen bekymringer i forhold til udskrivelsen?
1) Ja
2) Nej

Hvilke bekymringer har du i forhold til udskrivelsen?

Er der noget du glaeder dig til efter udskrivelsen?
1) Ja
2)Negj

Hvad glaeder du dig til efter udskrivelsen? (Hvad giver dig livskvalitet)

Hvem taenkes at skulle vaere din primaere koordinerende kontaktperson (tovholder) efter udskrivelsen?

I hvor hgj grad har du selv varet involveret i planerne for udskrivelsen?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Var udskrivelsen planlagt inden du kom til Anker Fjord Hospice?
1)Ja
2) Nej

Hvilken betydning tilleegger du, at der tilknyttes en navigator efter udskrivelsen?

I hgjgrad Inogengrad Imindregrad Sletikke

| hvor hgj grad har det betydning for din tryghed (4) (3) (2)
I hvor hgj grad har det betydning for at | kan klare hverdagen i hjemmet (4) (3) (2)
| hvor hgj grad har det betydning at der er hjzelp tilgaengelig ved behov  (4) (3) (2)

(1)
(1)
(1)

Ved ikke
(0)
(0)
(0)
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Handleplan
Hvad skal din navigator hjzelpe dig med efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice?
Angiv hvilke omrader din navigator skal yde dig hjzelp, st kryds ved alle rubrikker

@konomiske/administrative/praktiske forhold

Ja Nej Ved ikke
Hjeelp til at skabe overblik over personlige dokumenter
(f.eks. Ign, forsikring/pensionsordninger) (1) (2) (3)
Hjeelp til E-post (netbank, sundhedsportalen m.m.) (1) (2) (3)
Hjeelp til ansggning om kommunale ydelser
(f.eks. i forhold til borgerservice) (1) (2) )
Hjeelp til bolig, ans@gning, boligstgtte, indskud (1) (2) (3)

Andre gkonomiske/administrative/praktiske forhold, som din navigator skal hjalpe dig med:

Hvad skal din navigator hjaelpe dig med efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (Forsat)
Angiv hvilke omrader din navigator skal yde dig hjzelp, st kryds ved alle rubrikker

Personlige forhold (trivsel)

Ja Nej Ved ikke
Folelsesmaessig statte og omsorg (1) (2) ()
Hjzelp til at planlaegge hverdagen (1) (2) 3)
En at tale med (1) (2) ()
En gatur (1) (2) (3)
Bisidder ved mgder/samtale (1) (2) )
Hjeelpe med at koordinere indsatsen i hjemmet (1) (2) (3)

Andre personlige forhold, som din navigator skal hjelpe dig med:

Hvad skal din navigator hjalpe dig med efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (Forsat)
Angiv hvilke omrader din navigator skal yde dig hjeelp, st kryds ved alle rubrikker

Socialt netvaerk/familiaere forhold

Ja Nej Ved ikke
At styrke eksisterende netvaerk (1) (2) (3)
At Igse konflikter i netveerk (1) (2) (3)
At tale om livets afslutning (1) (2) (3)
Behov for parsamtaler/familiesamtaler med bgrn (1) (2) (3)

Andre sociale netvaerks/familiaere forhold, som din navigator skal hjzlpe dig med:

Hvor ofte skal | magdes?

Hvordan traeffer | hinanden? (pr. mail, over telefon, besgg i hjemmet)

Afslutningsdato (AAAA-MM-DD):



Slutskema patient:
Oplysninger vedrgrende overgangen fra Anker Fjord Hospice til eget hjem

I hvor hgj grad har andre faggrupper bidraget til, at du har oplevet tryghed efter udskrivelse?

| hgj grad I nogen grad I mindre grad Slet ikke Ved ikke
Palliativ team (4) (3) (2) (1) (0)
Hjemmesygeplejerske (4) (3) (2) (1) (0)
Hjemmeplejen (4) (3) (2) (1) (0)
Egen lege (4) 3 (2) (1) (0)
Navigator (4) (3) (2) (1) (0)

Andre faggrupper som har bidraget til, at du har oplevet tryghed efter udskrivelsen:
(f.eks. fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog

I hvor hgj grad har du oplevet, at nedenstaende instanser var let tilgaengelige ved behov?

| hgj grad I nogen grad I mindre grad Slet ikke Ved ikke
Palliativ team (4) (3) (2) 1) (0)
Hjemmesygeplejerske (4) (3) (2) (1) (0)
Hjemmeplejen (4) (3) (2) (1) (0)
Egen lege (4) (3) (2) (1) (0)
Navigator (4) (3) (2) (1) (0)

Har nedenstaende faggrupper medvirket til, at du har kunnet forblive i eget hjem efter udskrivelsen
fra Anker Fjord Hospice?

| hgj grad I nogen grad I mindre grad Slet ikke Ved ikke
Palliativ team (4) (3) (2) (2) (0)
Hjemmesygeplejerske (4) 3) (2) (1) (0)
Hjemmeplejen (4) (3) (2) (1) (0)
Egen lege (4) 3) (2) (1) (0)
Navigator (4) (3) (2) (1) (0)

Andre faggrupper som har medvirket til at du har kunne forblive i eget hjem efter udskrivelsen:
(f.eks. fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog)

Har du oplevet vanskeligheder i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice?

| hgj grad I nogen grad I mindre grad Slet ikke Ved ikke

Af fysisk karakter (4) (3) (2) (1) (0)
Af psykisk karakter (4) (3) (2) (1) (0)
Af praktisk karakter (4) (3) (2) (1) (0)
Af social karakter

(sociale relationer, familie,

netvaerk, sociale tilskud/ydelser) (4) (3) (2) (1) (O)

Af eksistentiel karakter (4) (3) (2) (1) (0)

Hvilke vanskeligheder af fysisk karakter har du oplevet?
Hvilke vanskeligheder af psykisk karakter har du oplevet?
Hvilke vanskeligheder af praktisk karakter har du oplevet?
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Hvilke vanskeligheder af social karakter har du oplevet?

Hvilke vanskeligheder af eksistentiel karakter, har du oplevet?
tanker om dgden, om tro, den sidste tid

Har du haft en tovholder efter udskrivelsen? (gennemgéaende primaer kontaktperson)
1) Ja
2) Nej

Hvem var din tovholder? (gennemgéaende primaer kontaktperson)

Hvor stor betydning har det haft for dig at have en tovholder?
4) Stor betydning

3) Nogen betydning

2) Mindre betydning

1) Slet ingen betydning

0) Ved ikke

Har der vaeret et positivt udbytte af opholdet pa Anker Fjord Hospice?
(lindring af dine symptomer i forhold til sygdommen)

1)Ja

2)Nej

Hvilket positivt udbytte?

Dine pargrendes betydning

I hvor hgj grad har dine pargrende varet involveret i dit sygdomsforlgb, efter udskrivelsen?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Hvilke funktioner har dine pargrende varetaget for dig efter udskrivelsen?

Praktisk (indkgb, personlig pleje, renggring m.m.)

Koordinerende (kontakt til offentlige instanser, hjselpemidler, hjemmeplejen, borgerservice, m.m.)

Folelsesmaessig statte og omsorg (lytte, traste, forstd, opmundre, skabe glaede)



Hvad har vaeret svaert mellem dig og dine naermeste pargrende?
Livskvalitet
Har du oplevet livskvalitet de seneste fire uger?

1) Ja
2) Nej

Uddyb venligst hvilken form for livskvalitet du har oplevet?

Hvad har vaeret svaert i tiden efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice? (fokus pa det som har vaeret svaert)

Har du efter udskrivelsen fra Anker Fjord Hospice haft en oplevelse af "at vaere til”, og have lyst til at leve?
1) Ja
2) Nej

Fortzel med egne ord om dine oplevelser:

Oplysninger vedrgrende din Navigators betydning for dig

Hvad har du faet hjzelp til af navigator?

Angiv hvilke omrader din navigator har ydet dig hjalp, sat kryds ved alle rubrikker.

@konomiske/administrative/praktiske forhold

Ja Nej Vedikke
Hjeelp til at skabe overblik over personlige dokumenter.
(f.eks. lgn, forsikring/ pensionsordninger) (1) (2) (3)
Hjaelp til E-post (netbank, sundhedsportalen m.m.) (1) (2) (3)
Hjeelp til ansggning om kommunele ydeser
(f.eks. i forhold til borgerservice) (1) (2) (3)
Hjeelp til bolig, ans@gning, boligstattte, indskud (1) (2) (3)

Er der andet vedrgrende gkonomiske/administrative/praktiske forhold, du har faet hjzelp til?:

Hvad har du faet hjzelp til af navigator? (Forsat)
Angiv hvilke omrader din navigator har ydet dig hjaelp, saet kryds ved alle rubrikker.

Personlige forhold (trivsel)

Ja Nej  Ved ikke
Folelsesmaessig statte og omsorg (1) (2) (3)
Hjaelp til at planlaegge hverdagen (1) (2) (3)
En at tale med (1) (2) (3)
En gatur (1) (2) (3)
Bisidder ved mgder/samtaler (1) (2) (3)
Hjeelpe med at koordinere indsatsen i hjemmet (1) (2) (3)
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Er der andet vedrgrende personlige forhold, du har faet hjzelp til?:

Hvad har du faet hjzelp til af navigator? (Forsat)
Angiv hvilke omrader din navigator har ydet dig hjaelp, saet kryds ved alle rubrikker.

Socialt netvaerk /familizere forhold

Ja Nej Ved ikke
At styrke eksisterende netvaerk (1) (2) )
At Izse konflikter i netveerk (1) (2) 3)
At tale om livets afslutning (1) (2) 3)
Behov for parsamtaler/ familiesamtaler med bgrn (1) (2) (3)

Er der andet vedrgrende socialt netvaerk/familizere forhold, du har faet hjaelp til?:
Pa de efterfglgende sider vil vi stille dig nogle spgrgsmal om, hvad navigatorforlgbet har betydet for dig.

Hvor stor betydning har navigatorordningen haft for dig?
4) Stor betydning

3) Nogen betydning

2) Mindre betydning

1) Slet ingen betydning

0) Ved ikke

Har navigatorordningen vaeret medvirkende til at skabe en bedre livskvalitet for dig?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Har navigatorordningen vaeret medvirkende til, at du ikke har vaeret indlagt pa sygehus?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Har navigatorordningen vaeret med til at mindske bekymringerne for dig?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke



Har navigatorordningen givet stgtte til at fa hverdagen til at fungere?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Har navigatorordningen andret pa dine enklets funktion i familien?
4) | hgj grad

3) I nogen grad

2) I mindre grad

1) Slet ikke

0) Ved ikke

Nar du taenker tilbage , hvad har det sa betydet for dig at have en navigator?

Tak for din besvarelse
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Pargrende skema
Projekt udskrivelse fra Anker Fjord Hospice

Pargrendeskema

Har navigatorordningen vaeret medvirkende til, at patienten kunne forblive i hjemmet?
1) Ja
2) Nej

Begrund venligst dit svar:

Har navigarorordningen gjort det nemmere, at agere i de offentlige systemer?
1) Ja
2) Nej

Beskriv hvordan navigatorordningen har gjort det nemmere:

Har navigatorordningen sikret en bedre koordination af den sygeplejefaglig indsats?
1) Ja
2) Nej

Beskriv hvordan navigatorordningen har sikret en bedre koordination:

Har | som familie oplevet, at navigatorordningen har stgttet jer i at fa hverdagen til bedre at fungere?
1) Ja
2) Nej

Beskriv hvordan navigatorordningen har stattet jer:

Yderligere spgrgsmal ang. navigator
Ihgjgrad Inogengrad Imindregrad Sletikke Ved ikke

Har Navigator tilbuddet veeret med til, at holde modet
oppe hos dig? (4) (3) (2) (1) (0)

Har navigator tilbuddet veeret med til,
at du har kunnet ggre noget for dig selv?

(F.eks. aktiviteter, pauser, indkgb) (4) (3) (2) (1) (0)
Har navigator udvist menneskelighed og stgtte til patienten? (4) (3) (2) (1) (0)
Har navigator udvist menneskelighed og statte til dig

som pargrende? (4) (3) (2) (1) (0)
Hvor stor tryghed har navigator givet dig? (4) (3) (2) (1) (0)
Hvor tilgaengelig har navigatoren vaeret i kontakten med dig?  (4) (3) (2) (2) (0)

Hvad har navigatorordningen alt i alt betydet for dig/jer
Du har nu svaret pa alle spargsmdl og kan trykke afslut.
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Navigator logbog
Projekt udskrivelse fra Anker Fjord Hospice

Hvem har taget initiativ til kontakten?
1) Patienten

2) Navigator

3) Anden:

Hvem deltog?

1) Navigator

2) Patienten

3) Pargrende

4) Patientens praktiserende laege

5) Fagperson fra det palliative team
6) Hiemmesygeplejersken

7) Hjemmeplejen

8) Fagperson fra kommunen

9) Anden kontakt, angiv hvem:

RS BN R

Hvilken form for kontakt havde I?
1) Personlig

2) Telefonisk
3) SMS
4) Mail

Tidsforbrug til kontakt (angiv antal minutter)

Aktivitet (saet gerne flere krydser)

1) Matchmade

2) Hijemmebesgg

3) 3 maneders made (afslutning)

4) Fglelsesmaessig statte og omsorg

5) Samtale hvor de pargrende var med til samtalen

6) Koordinerende /understgttelse af kontakt med social og sundhedsvaesen eller andre instanser

Beskriv kort indholdet af samtalen/kontakten (lille referat af mgdet/besgget)

Har du behov for sparring fra projektkoordinator?
1) Ja
2) Nej

Indtast din mail adresse, hvis du vil have tilsendt besvarelsen til din mailboks:

Tryk pd afslut og din besvarelse er gemt.
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OPOGNED

LIVET VENTER

Thotmas Hefmig
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Navigator evalueringsskema

Projekt udskrivelse fra Anker Fjord Hospice

Vejledning:

Nar et navigatorforlgb er afsluttet, og det feelles afsluttende mgde mellem koordinator, patient og navigator er afholdt,
udfylder navigatoren et evalueringsskema om forlgbet.

Funktionen som navigator svarede til forventet

4) Meget enig
3) Delvis enig
2) Delvis uenig
1) Meget uenig
0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jeg fglte mig godt rustet til opgaven
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jeg oplevede, at patienten havde brug for min hjzelp og statte

4) Meget enig
3) Delvis enig
2) Delvis uenig
1) Meget uenig
0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jeg oplevede, at de pargrende havde brug for min hjlp og stotte

4) Meget enig
3) Delvis enig
2) Delvis uenig
1) Meget uenig
0) Ved ikke

Uddyb venligst:
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Jeg havde brug for hjaelp fra Koordinator
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0)Ved ikke

Uddyb venligst:

Jeg havde brug for supervision
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Opgaven var mere tidskraevende end forventet
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jegoplevede, at kunne vaere med til at gge livskvaliteten for patienten
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jeg oplevede, at kunne vaere med til at give fglelsesmaessig statte og omsorg
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

===

Uddyb venligst:
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Jeg oplevede, at kunne styrke patientens tro pa, at kunne klare sig i hjemmet
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Jegvar behjalpelig med, at skabe kontakt til offentlige myndigheder efter patientens behov
4) Meget enig

3) Delvis enig

2) Delvis uenig

1) Meget uenig

0) Ved ikke

Uddyb venligst:

Andre oplysninger om dit navigatorforlgb, som du synes er vigtige?

Du har nu svaret pa alle spgrgsmal vedrgrende navigator evalueringsskemaet
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EORTC-skema:

Vier interesserede i at vide noget om dig og dit helbred.
Der eringenrigtige eller forkerte svar. De oplysninger, som du giver os, vil forblive strengt fortrolige.

Vejledning:

Der er forskel pa, hvordan patient, pargrende og personale oplever tingene. Disse spgrgsmal handler om din oplevelse. Er
der brug for det, ma personalet gerne hjaelpe med at laese spgrgsmal/svar eller skrive svar. Svarerne skal dog komme fra dig
selv, uden at personalet hjelper dig med at finde frem til svarene.

De pargrende ma ikke hjalpe med besvarelsen.

Indledende spgrgsmal

Slet ikke Lidt Endel Meget
Har du nogen vanskeligheder ved at ga en kort tur udendars? (4) (3) (2) (1)
Er du ngdt til at ligge i sengen eller at sidde i en stol om dagen? (4) (3) (2) (1)
Har du brug for hjzelp til at spise, tage tgj pa, vaske dig eller ga pa toilettet? (4) (3) (2) (1)
| den forlgbne uge:
Slet ikke Lidt Endel Meget

Havde du 3ndengd? (4) () (2) (1)

Har du haft smerter? (4) (3 (2) (1)

Har du haft besvaer med at sove? (4) (3) (2) 1)

Har du fglt dig svag? (4) (3) (2) 1)

Har du savnet appetit? (4) ) (2) (1)

Har du haft kvalme? (4) (3) (2) (1)

Har du haft forstoppelse? (4) (3) (2) (1)

Var du traet? (4) (3) (2) (1)
Vanskeliggjorde smerter dine daglige garemal? (4) (3) (2) (1)

Fglte du dig anspaendt? (4) (3) (2) (1)

Fglte du dig deprimeret? (4) (3) (2) (1)

Hvordan vil du vurdere din samlede livskvalitet i den forlgbne uge?
5) Seerdeles god

4) God

3) Hverken eller

2) Darlig

1) Meget darlig

Har du haft andre vaesentlige symptomer eller problemer, som ikke er naevnt i de tidligere spgrgsmal?
1) Nej
2) Ja

Skriv venligst de vigtigste symptomer eller problemer, og angiv i hvor hgj grad, du har haft symptomerne
eller problemerne i sidste uge:

Slet ikke Lidt Endel Meget
Symptom/problem A: (4) (3 (2) (1)
Symptom/problem B: (4) (3) (2) (1)
Symptom/problem C: (4) (3 2) (1)

Besvarede du spgrgeskemaet:
1) Uden hjeelp fra personale
2) Med hjeelp fra personale

Tak for din besvarelse



Bilag 4: EORTC-skemaer

Patientnummer 1

3,5
2,5

15

1

9/10-17
W Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs  Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

® Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

35
2,5

1,5

1

0
9/10-17

m Andengd m Smerter m Sgvnbesveer 1 Svaghed M Appetit B Kvalme M Forstoppelse B Treethed B Ggremal M Anspzaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

9/10-17

@STATUS

Patienten levede i 35 dage efter matchmadet.
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Patientnummer 2

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0’5 I I
0
26/10-16 3/11-16 2/12-16 7/12-16 22/1-17 29/1-17
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs M Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
m Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
26/10-16 3/11-16 2/12-16 7/12-16 22/1-17 29/1-17
m Andengd m Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremal B Anspzaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
0

26/10-16 3/11-16 2/12-16 7/12-16 22/1-17 29/1-17

@STATUS

Patienten levede i 138 dage efter matchmgde.
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Patientnummer 3

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0 L - - L L - L_| -
8/10-16 14/10-16 26/10-16 4/11-16 12/11-16 21/11-16 10/12-16 16/12-16
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
8/10-16 14/10-16 26/10-16 4/11-16 12/11-16 21/11-16 10/12-16 16/12-16
m Andengd W Smerter M Spvnbesveer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse B Traethed B Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

8/10-16 14/10-16 26/10-16 4/11-16 12/11-16 21/11-16 10/12-16 16/12-16

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.



Patienthummer 4

3,5
3
2,5
2
15
1
> AN IR HER ] HEE HEN
0
28/11-16 6/12-16 13/12-16 3/1-17 19/1-17 2/3-17
B Vanskeligheder ved at g en kort tur udendgrs ~ m Ngdt til at ligge i sengen eller siddeistol om dagen  m Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
28/11-16 6/12-16 13/12-16 3/1-17 19/1-17 2/3-17
mAndengd W Smerter B Spvnbesveer W Svaghed M Appetit M Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

28/11-16 6/12-16 13/12-16 3/1-17 19/1-17 2/3-17

@STATUS

Patienten levede i 138 dage efter matchmgde.
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Patientnummer 5

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
9/12-16 19/12-16 18/1-17 1/2/17 22/2-17
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
9/12-16 19/12-16 18/1-17 1/2/17 22/2-17
mAndengd m Smerter m Spvnbesvaer m Svaghed M Appetit m Kvalme M Forstoppelse B Traethed m Ggremal m Anspandthed m Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

9/12-16 19/12-16 18/1-17 1/2/17 22/2-17

@STATUS

Patienten levede i 68 dage efter matchmgde.

116



Patienthummer 6

5
5
5
5
0

13/1-17 20/1-17 27/1-17 3/2-17 11/2-17 17/2-17 24/2-17 3/3-17 10/3-17 17/3-17 25/3-17 31/3-17 7/4-17 21/4-17
= Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs m Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

3

w

2

N

1

[any

0

B Brug for hjaelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

3,5
2,5
15
2 A0 A 0 O 1 W e

13/1-17 20/1-17 27/1-17 3/2-17 11/2-17 17/2-17 24/2-17 3/3-17 10/3-17 17/3-17 25/3-17 31/3-17 7/4-17 21/4-17

Y

w

N

-

o

B Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Traethed M Ggremal M Anspaendthed M Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0 I I I I I I I I I I I I I I

13/1-17 20/1-17 27/1-17 3/2-17 11/2-17 17/2-17 24/2-17 3/3-17 10/3-17 17/3-17 25/3-17 31/3-17 7/4-17 21/4-17

IN

w

N

-

@STATUS

Patienten levede i 268 dage efter matchmade.
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Patienthummer 7

4

3,5

w

2,5

N

1,5

-

0,5

0

Ll N w

o

o B, N W B~ U

21/2-17 28/2-17 7/3-17 14/3-17 21/3-17 28/3-17 4/4-17 17/4-17 18/4-17 25/4-17 2/5-17
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

B Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

b

21/2-17 28/2-17 7/3-17 14/3-17 21/3-17 28/3-17 4/4-17 17/4-17 18/4-17 25/4-17 2/5-17
m Andengd W Smerter M Spvnbesveer i Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse MTraethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

21/2-17 28/2-17 7/3-17 14/3-17 21/3-17 28/3-17 4/4-17 17/4-17 18/4-17 25/4-17 2/5-17

@STATUS

Patienten levede i 187 dage efter matchmgde.



Patientnummer 8

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
o AN NEN- HER HEN NOR HER O EER ERE W
0
20/3-17 8/3-17 15/3-17 23/3-17 29/3-17 5/4-17 20/4-17 27/4-17 3/5-17 10/5-17
H Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs m Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
20/3-17 8/3-17 15/3-17 23/3-17 29/3-17 5/4-17 20/4-17 27/4-17 3/5-17 10/5-17
B Andengd M Smerter M Sgvnbesveer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Treethed M Ggremal M Anspzaendthed ® Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

20/3-17 8/3-17 15/3-17 23/3-17 29/3-17 5/4-17 20/4-17 27/4-17 3/5-17 10/5-17

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.

19
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Patienthummer 9

3,5

2,5

2

1,5

0,5 I
0

17/3-17 21/3-17 28/3-17 18/4-17 24/4-17 2/5-17 9/5-17 22/5-17 30/5-17
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs E Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

[y

m Brug for hjelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
3
2,5
2
1,5

1
0

17/3-17 21/3-17 28/3-17 18/4-17 24/4-17 2/5-17 9/5-17 22/5-17 30/5-17

m Andengd mSmerter m Sgvnbesvaer m Svaghed M Appetit m Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0 I I l

17/3-17 21/3-17 28/3-17 18/4-17 24/4-17 2/5-17 9/5-17 22/5-17 30/5-17

IN

w

N

[y

@STATUS

Patienten levede i 101 dage efter matchmgde.



Patientnummer 11

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
- Al ANl I |
0
30/3-17 6/4-17 19/4-17 20/4-17 26/4-17 2/5-17 3/5-17 18/5-17 26/5-17 1/6-17
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen

® Brug for hjeelp til at spise, tage t@j p3, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
2,5
1,5
0

30/3-17 6/4-17 19/4-17 20/4-17 26/4-17 2/5-17 3/5-17 18/5-17 26/5-17 1/6-17

w

N

=

M Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Traethed M Ggremal M Anspaendthed M Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0 I I

30/3-17 6/4-17 19/4-17 20/4-17 26/4-17 2/5-17 3/5-17 18/5-17 26/5-17 1/6-17

N

-

@STATUS

Patienten levede i 257 dage efter matchmade.
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Patienthnummer 12

3,5

2,5

1,5

0,5

5/10-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs W Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

M Brug for hjaelp til at spise, tage tgj p3, vaske sig eller ga pa toilettet

w
w s

2

N

1

o
]

5
5
: & 8§
0

5/10-17

® Andengd ™ Smerter M Sgvnbesveer ™ Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Traethed ™ Ggremal M Anspandthed M Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

5/10-17

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patienthummer 13

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
31/3-17 6/4-17 18/4-17 27/4-17
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
31/3-17 6/4-17 18/4-17 27/4-17
m Andengd m Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed m Appetit m Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremal m Anspaendthed m Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

31/3-17 6/4-17 18/4-17 27/4-17

@STATUS

Patienten levede i 87 dage efter matchmade.
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Patienthnummer 15

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
8/4-17 15/5-17 23/5-17 26/5-17 5/6-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0 L - L L L L = L = L L L}
8/4-17 15/5-17 23/5-17 26/5-17 5/6-17
m Andengd m Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed m Appetit m Kvalme B Forstoppelse m Traeethed B Ggremal m Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

8/4-17 15/5-17 23/5-17 26/5-17 5/6-17

@STATUS

Patienten levede i 4 dage efter matchmgdet.



Patienthummer 16

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
7/7-17 8/8-17 7/9-17 23/10-17 9/11-17
= Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs = Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
7/7-17 8/8-17 7/9-17 23/10-17 9/11-17
m Andengd m Smerter mSgvnbesvaer m Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse M Treethed M Ggremal M Anspaendthed m Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1 .
0

7/7-17 8/8-17 7/9-17 23/10-17 9/11-17

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patienthummer 17

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0’5 _ _
0
9/11-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
9/11-17
® Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer M Svaghed B Appetit M Kvalme M Forstoppelse MTraethed M Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

9/11-17

@STATUS

Patienten levede i 163 dage efter matchmade.
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Patienthummer 18

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
15/8-17 11/9-17 14/9-17 18/9-17 28/9-17 4/10-17 9/10-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs H Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjaelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
15/8-17 11/9-17 14/9-17 18/9-17 28/9-17 4/10-17 9/10-17
m Andengd m Smerter mSgvnbesvaer M Svaghed M Appetit B Kvalme MForstoppelse B Traethed M Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
0 — —_— — — —— — —

15/8-17 11/9-17 14/9-17 18/9-17 28/9-17 4/10-17 9/10-17

@STATUS

Patienten levede i 96 dage efter matchmade.
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Patientnummer 19

3,5

w

2,5

N

15

0,5

18/9-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs H Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

m Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
2,5
1,5
0,5
0

18/9-17

w

N

-

m Andengd m Smerter m Spvnbesvaer m Svaghed mAppetit B Kvalme mForstoppelse B Traethed m Ggremal m Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

: ]
0

18/9-17

@STATUS

Patienten levede i 17 dage efter matchmgde.



Patientnummer 20

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
24/9-17 26/9-17 3/10-17 24/10-17 14/11-17
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
B Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
24/9-17 26/9-17 3/10-17 24/10-17 14/11-17
m Andengd m Smerter mSgvnbesvaer i Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse M Treethed M Ggremal MAnspaendthed ® Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
0 —— — — —— ——

24/9-17 26/9-17 3/10-17 24/10-17 14/11-17

@STATUS

Patienten levede i 337 dage efter matchmade.
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Patientnummer 21

3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
27/10-17
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
27/10-17
m Andengd W Smerter M Sgvnbesveer i Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

27/10-17

@STATUS

Patienten levede i 85 dage efter matchmgde.
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Patienthnummer 22

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0 — —_— — — L —
20/12-17 11/1-18 22/1-18 31/1-18 5/2-18 13/4-18
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen

m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
2,5
1,5
0

20/12-17 11/1-18 22/1-18 31/1-18 5/2-18 13/4-18

w

N

[ay

B Andengd ™ Smerter ™ Sgvnbesvaer ™ Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Traethed M Ggremal M Anspaendthed @ Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

-

: ]

20/12-17 11/1-18 22/1-18 31/1-18 5/2-18 13/4-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patienthnummer 23

3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
16/12-17 18/12-17 20/12-17 23/12-17 27/12-17
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4

3

w

2

N

1

[y

0

5
5
5
0

16/12-17 18/12-17 20/12-17 23/12-17 27/12-17

m Andengd W Smerter M Spvnbesveer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse B Traethed B Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0

16/12-17 18/12-17 20/12-17 23/12-17 27/12-17

[y

@STATUS

Patienten levede i 28 dage efter matchmgde.



Patienthummer 24

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
18/1-18 25/1-18 2/2-18 13/2-18 23/2-18 5/3-18
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs W Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
18/1-18 25/1-18 2/2-18 13/2-18 23/2-18 5/3-18
m Andengd W Smerter M Spvnbesvaer m Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1 .
0

18/1-18 25/1-18 2/2-18 13/2-18 23/2-18 5/3-18

@STATUS

Patienten levede i 91 dage efter matchmade.



Patienthnummer 25

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
24/1-18
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjaelp til at spise, tage t@j p3, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
R = N . ]
0

24/1-18

W Andengd M Smerter M Sgvnbesveer ™ Svaghed M Appetit B Kvalme M Forstoppelse B Traethed M Ggremal M Anspaendthed @ Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

24/1-18

@STATUS

Patienten levede i 56 dage efter matchmade.
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Patienthnummer 27

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
18/2-18 7/3-18 28/3-18 10/4-18 26/4-18 7/5-18 25/5-18 2/7-18
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
H Brug for hjlp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
18/2-18 7/3-18 28/3-18 10/4-18 26/4-18 7/5-18 25/5-18 2/7-18
mAndengd M Smerter M Sgvnbesveer Svaghed W Appetit B Kvalme
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

18/2-18 7/3-18 28/3-18 10/4-18 26/4-18 7/5-18 25/5-18 2/7-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patienthummer 28

3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
1/3-18 7/3-18 19/3-18 4/4-18 24/4-18 4/5-18 30/5-18
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
1/3-18 7/3-18 19/3-18 4/4-18 24/4-18 4/5-18 30/5-18
mAndengd W Smerter B Sgvnbesveer i Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse M Treethed M Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

1/3-18 7/3-18 19/3-18 4/4-18 24/4-18 4/5-18 30/5-18

@STATUS

Patienten levede i 227 dage efter matchmade.



Patientnummer 29

3,5

2,5

2

1,5
1

05 0 i i B i
0

28/3-18 2/5-18 16/5-18 6/6-18 20/6-18

W Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
28/3-18 2/5-18 16/5-18 6/6-18 20/6-18
m Andengd m Smerter W Sgvnbesvaer 1 Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

28/3-18 2/5-18 16/5-18 6/6-18 20/6-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patientnummer 30

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
8/3-18 22/3-18 28/3-18 5/4-18 13/4-18 26/4-18 3/5-18 17/5-18 24/5-18 31/5-18
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
8/3-18 22/3-18 28/3-18 5/4-18 13/4-18 26/4-18 3/5-18 17/5-18 24/5-18 31/5-18
B Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer M Svaghed M Appetit M Kvalme B Forstoppelse M Traethed M Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
: []
0

8/3-18 22/3-18 28/3-18 5/4-18 13/4-18 26/4-18 3/5-18 17/5-18 24/5-18 31/5-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.



Patienthnummer 32

4
3,5

3
2,5

2
1,5

1
0,5 - -

0

16/5-18 20/6-18
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5

3
2,5

2
1,5

1

0

16/5-18 20/6-18
m Andengd W Smerter M Sgvnbesveer M Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse B Treethed M Ggremal M Anspzaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet

5
4
3
2
1
0

16/5-18 20/6-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.



Patientnummer 33

3,5
2,5
1,5

1

7/5-18
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs M Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

B Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

35
2,5
15

1

7/5-18

mAndengd B Smerter B Sgvnbesveer B Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse M Treethed M Ggremal M Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

7/5-18

@STATUS

Patienten levede i 33 dage efter matchmgde.
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Patientnummer 34

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
30/5-18 26/6-18 12/7-18 3/8-18 10/8-18 20/8-18 29/8-18
B Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs W Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
m Brug for hjaelp til at spise, tage t@j p3, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
30/5-18 26/6-18 12/7-18 3/8-18 10/8-18 20/8-18 29/8-18
m Andengd m Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed m Appetit m Kvalme B Forstoppelse B Treethed m Ggremal B Anspaendthed mDeprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1 . ]
0

30/5-18 26/6-18 12/7-18 3/8-18 10/8-18 20/8-18 29/8-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patientnummer 35

3,5
2,5

1,5

1
0 I— N

13/6-18 23/7-18

H Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddeistol om dagen

M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

3,5

N

2,5
5

5
13/6-18 23/7-18

1

=

0

m Andengd W Smerter M Sgvnbesveer i Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

13/6-18 23/7-18

@STATUS

Patienten levede i 74 dage efter matchmgde.



Patientnummer 36

3,5

2,5

5
0

12/6-18 21/6-18 3/7-18 17/7-18 19/7-18 31/7-18 7/8-18 21/8-18 28/8-18 4/9-18 11/9-18

N

1

=

0

M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

H Brug for hjelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

3,5

2

bbbt

12/6-18 21/6-18 3/7-18 17/7-18 19/7-18 31/7-18 7/8-18 21/8-18 28/8-18 4/9-18 11/9-18

5

N

[y

M Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer M Svaghed M Appetit M Kvalme B Forstoppelse M Traeethed M Ggremal M Anspaendthed M Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

| I I I I I I I
0 I I I I

12/6-18 21/6-18 3/7-18 17/7-18 19/7-18 31/7-18 7/8-18 21/8-18 28/8-18 4/9-18 11/9-18

w

N

-

@STATUS

Patienten levede i 122 dage efter matchmgde.
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Patienthnummer 37

5
5
5
5
0

19/6-18 27/6-18  4/7-18 11/7-18 24/7-18 31/7-18  7/8-18 17/8-18 23/8-18 30/8-18 13/9-18 20/9-18

S

3

w

2

N

1

=

0

M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

m Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

3,5

VAT AT

19/6-18  27/6-18 4/7-18 11/7-18  24/7-18 31/7-18 7/8-18 17/8-18 23/8-18 30/8-18 13/9-18 20/9-18

w

2

N

1

[y

0

B Andengd M Smerter M Sgvnbesvaer ¥ Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Traethed M Ggremal M Anspaendthed M Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0 I I

19/6-18  27/6-18 4/7-18 11/7-18  24/7-18 31/7-18 7/8-18 17/8-18  23/8-18 30/8-18 13/9-18  20/9-18

N

=

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.



Patientnummer 38

4
3,5
2,5
1,5
0 | | | | L_| L_| L_| L_|

22/6-18 28/6-18 6/7-18 20/7-18 25/7-18 1/8-18 13/8-18 16/8-18

w

N

[ay

B Vanskeligheder ved at gé en kort tur udendgrs E Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen

M Brug for hjeelp til at spise, tage t@j p3, vaske sig eller ga pa toilettet

3,5

3
2,5
2
1,5
1
00 o e B e B £ e
0

22/6-18 28/6-18 6/7-18 20/7-18 25/7-18 1/8-18 13/8-18 16/8-18

m Andengd mSmerter mSgvnbesvaer m Svaghed mAppetit mKvalme B Forstoppelse B Traethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

0 I I I

22/6-18 28/6-18 6/7-18 20/7-18 25/7-18 1/8-18 13/8-18 16/8-18

IN

w

N

[y

@STATUS

Patienten levede i 63 dage efter matchmgde.
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Patienthnummer 39

w

N

-

4
3,5
2,5
1,5
0,5
0

27/6-18
M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen

m Brug for hjeelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet

4
3,5
2,5
1,5
0

27/6-18

w

N

[y

mAndengd B Smerter B Spvnbesveer B Svaghed M Appetit M Kvalme W Forstoppelse B Treethed B Ggremal W Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

1 ]
0

27/6-18

@STATUS

Patienten levede i 7 dage efter matchmgde.



Patientnummer 40

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
4/7-18 31/7-18 14/8-18 21/8-18 4/9-18
W Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddeistol om dagen
M Brug for hjaelp til at spise, tage t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
4/7-18 31/7-18 14/8-18 21/8-18 4/9-18
m Andengd W Smerter M Sgvnbesvaer i Svaghed M Appetit M Kvalme M Forstoppelse M Treethed B Ggremal B Anspaendthed B Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1
0

4/7-18 31/7-18 14/8-18 21/8-18 4/9-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patientnummer 41

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
1/8-18 15/8-18 22/8-18 3/9-18 13/9-18 27/9-18
m Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
M Brug for hjaelp til at spise, tage t@j p3, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5

2,5

2

1,5
1

S (AT 1 BT8R T RO 1
0

4/7-18 31/7-18 14/8-18 21/8-18 4/9-18

m Andengd W Smerter m Spvnbesvaer

4/7-18 31/7-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.

Svaghed W Appetit B Kvalme B Forstoppelse B Treethed B Ggremadl B Anspaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

4
3
2
1
0

14/8-18 21/8-18 4/9-18



Patientnummer 42

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
21/8-18 4/9-18
W Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller sidde i stol om dagen
M Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
- Hun Runiiln ol Heniiin
0

21/8-18 4/9-18

mAndengd m Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed m Appetit m Kvalme B Forstoppelse B Treethed W Ggremal mAnspandthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

21/8-18 4/9-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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Patientnummer 43

35
2,5

15

1
> -
0

M Vanskeligheder ved at ga en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen

11/9-18 27/9-18

m Brug for hjaelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet

35

2,5
2
15

1

0
11/9-18 27/9-18

m Andengd M Smerter m Sgvnbesvaer m Svaghed M Appetit m Kvalme M Forstoppelse B Treethed B Ggremal M Anspzaendthed B Deprimeret

Patientens oplevelse af livskvalitet

11/9-18 27/9-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.



Patienthummer 44

4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
29/8-18 05/9-18 13/9-18 19/9-18 28/9-18
B Vanskeligheder ved at gé en kort tur udendgrs B Ngdt til at ligge i sengen eller siddei stol om dagen
m Brug for hjeelp til at spise, tage tgj pa, vaske sig eller ga pa toilettet
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
0
29/8-18 05/9-18 13/9-18 19/9-18 28/9-18
m Andengd mSmerter m Spvnbesvaer m Svaghed M Appetit B Kvalme B Forstoppelse B Traethed ® Ggremal m Anspaendthed m Deprimeret
Patientens oplevelse af livskvalitet
5
4
3
2
1 .
0

29/8-18 05/9-18 13/9-18 19/9-18 28/9-18

@STATUS

Patienten lever stadig ved endt opfalgning.
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