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Hvad de pargrende oplevede
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2010

Andel naermeste pargrende der har oplevet sig passende inddraget 46 %
i sygdomsforlgbet

Andel naermeste pargrende, der har oplevet sig tilstreekkeligt 53%
informeret om sygdommen og sygdomsforlgbet

Andel af naermeste pargrende, der har oplevet sig passende 34 %
informeret om, hvordan han/hun bedst hjalper og stgtter

patienten

Andel af naermeste pargrende, der har oplevet at fa passende 49 %

information om, hvor man som pargrende kan fa hjalp



Vi skabte systematik i det , der allerede

blev gjort....

Invitation til samarbejde

— Direkte henvendelse til naere pargrende ved fgrste mgde

— Lgbende kontakt med neaere pargrende ved efterfglgende kontakter, med afklaring af behov, gnsker, og
ressourcer.

Muwd]tllﬂg information

sygdom og behandling, samt forhold vedrgrende patientforlgbet
— mulighed for medinddragelse i plejen .
— stgttemuligheder for pargrende e
— praktiske forhold i ambulatorium / sengeafsnit
mulighed for mgde med andre pargrende - -9

Sﬂzn’nﬁtllngt information

— onkologisk kliniks pjece til pargrende L

— KB ’s pjece "At veere pargrende til en kraeftpatient” .

— Opslagstavler i alle teams med information og '“gode rad” til pargrende
Information om relevante hjemmesider

[D)@l]tmg@llse i samtaler

— Opfordring til deltagelse i samtaler af saerlig betydning, efter aftale med patienten




Og hvad kom der sa ud af det?

Line Lund et al: “The effect of an intervention aiming at improving

. cancer caregivers’ satisfaction with health care professionals: a pilot
~ study”

. Phd-afhandling 2015

2010 2013

Baseline Follow-up
(n=157) (n=115)

Andel naermeste pargrende der har oplevet sig passende 46 % 69 %*
inddraget i sygdomsforlgbet

Andel naermeste pargrende, der har oplevet sig tilstreekkeligt 53 % 67 %
informeret om sygdommen og sygdomsforlgbet

Andel af naermeste pargrende, der har oplevet sig passende 34 % 52 %
informeret om, hvordan han/hun bedst hjaelper og stgtter

patienten

Andel af naermeste pargrende, der har oplevet at fa passende 49 % 66 %

information om, hvor man som pargrende kan fa hjzlp



“Det g@r en stor forskel, at der er en, der retter sggelyset hen pd en selv,
og for mit vedkommende var det egentlig bare et spgrgsmal om at fa
lidt opomaerksomhed. Men der synes jeg, hun (sygeplejersken) har vaeret
rigtig god, det har jeg vaeret meget glad for. Man kan godt blive kgrt
lidt ned pa det, der er mange ting at se til, sa det har veeret en stor
hjaelp at kontakte hende” (Datter)

"Altsa der er noget med de samtaler, og der kunne jeg godt taenke mig, at
man bliver guidet lidt og far at vide, hvad det er for ting, der er vigtige. At
man f eks har nogle highlights og siger, at det er de her ting, der er vigtige
for jer at forstd, og noget andet kan man mdske snakke om senere” (Datter)

“Vi havde en god samtale f@rste gang vi kom, men da vi sa skulle ind til den
afsluttende samtale (efter behandlingen) forventede jeg, at det var den
samme laege, men det var det ikke. Det var meget frustrerende, for han
sagde noget andet om behandlingsmulighederne end den f@rste” (Sgn)

Vil du fortaelle os om dine oplevelser?



Patienterne gnsker
pargrende-inddragelse

HEJ SUNDHEDSVAESEN!
SoM EKSPERT | AY VERE
PATIENT HAR JEG EN
REKKE GODE RAD TIL JER

I

!




Sundshedsstyrelsen

M@DET MED PARGRENDE TIL

PERSONER MED ALVORLIG
SYGDOM

ANBEFALINGER TIL SUNDHEDS-
PERSONERS M@DE MED PAR®-
RENDE TIL ALVORLIGT SYGE




Politisk malsaetning for RegionH:

RegionH siger: tag
udgangspunkt i

patientens
ressourcer

Patientens situation styrer forlgbet

Sundhedsvaesnet skal altid tage udgangspunkt i det
enkelte menneske, nar patientens forlgb tilrettelaegges.
Patienterne har forskellige forudsaetninger for at indga i
behandlingsforlgb og opna det bedste resultat af deres
behandling. Derfor skal planlzegning og gennemfgrelse af
behandling tage udgangspunkt i patientens situation,
forudszetninger, ressourcer og motivation.
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CACANCERJCLIN 2010;60:317-339

Interventions With Family Caregivers of Cancer
Patients
Meta-Analysis of Randomized Trials

Forskerne siger:
pargrende-inddragelse

gor en forskel

Laurel L. Northouse, PhD, RN"; Maria C. Katapodi, PhD, RN?; Lixin Song, PhD, RN?; Lingling Zhang, MA*; Darlene W. Mood, PhD®

Abstract

Family caregivers of cancer patients receive little preparation, information, or support to perform their caregiving
role. However, their psychosocial needs must be addressed so they can maintain their own health and provide the
best possible care to the patient. The purpose of this article is to analyze the types of interventions offered to family
caregivers of cancer patients, and to determine the effect of these interventions on various caregiver outcomes.
Meta-analysis was used to analyze data obtained from 29 randomized clinical trials published from 1983 through
March 2009. Three types of interventions were offered to caregivers: psychoeducational, skills training, and
therapeutic counseling. Most interventions were delivered jointly to patients and caregivers, but they varied
considerably with regard to dose and duration. The majority of caregivers were female (64%) and Caucasian (84%),
and ranged in age from 18 to 92 years (mean age, 55 years). Meta-analysis indicated that although these
interventions had small to medium effects, they significantly reduced caregiver burden, improved caregivers’ ability
to cope, increased their self-efficacy, and improved aspects of their quality of life. Various intervention
characteristics were also examined as potential moderators. Clinicians need to deliver research-tested interventions
to help caregivers and patients cope effectively and maintain their quality of life. CA Cancer ] Clin 2010;60:317-
339. ©2010 American Cancer Society, Inc.

Evidensbaserede forbedringer af pargrendes livskvalitet, evne til at handtere
pargrende-rollen og pargrendes tro pa egen formdaen kan opnas
VED ANVENDELSE AF FORSKNINGSTESTEDE INTERVENTIONER
som faerdighedstraening, terapeutisk radgivning og undervisning



Laegerne siger:
pargrende er ressource-personer
inddragelse af pargrende giver
gget viden om patienten
patienten er i centrum
tid til patienten prioriteres hgjst




Pargrende siger:
Vi vil bidrage til endnu
bedre

pargrende-inddragelse

Pargrende deltager i projektgruppe om pargrende-inddragelse
Pargrende giver direkte feed-back til klinikradet
Pargrende gnsker inddragelse



Styrket indsats for pargrende
Onkologisk Klinik

Grundlaeggende
PRINCIPPER

Du

Stotte til stotte

Vi Jer

Professionel empati

Kontinuitet

leg




Wi har etgnske om atopbygge en ulmr, hvor n=2Ere parsrende in |:'I.=,..a.1:' SOt e natarlis os
behandling=sforlebet Dette er wores overordnede malssmming for parsrendearbejdet
[ denne politik prdelisssres Kliniklkens samlede holdnins o fD'I:"'. entminger tl ansatte.

Cenerelle princippeer

Folirilc

Parerende-inddragelse
Onkologisk Klimnik

Wi sErter sam3Eler/ romnsuliEatoner med en prEasentaton afalld
prasenterer os meed fulde navn o drel. o afiHdarer hvilken reld
patentemn.

Wi slaber en imsdelommende o respelafuld stemming o s3y
wed atwi:
- undwiser professionel empat o inddrager bade patien

- opfordrer pargrende Hl involvering i det oonfang. de 1
snshe

- opfordrer bide patientog parsgrende Hl atstlle spar,

- undleverer relevants telefon numre, navn pa kont@aktils=ge o ]Mgeplejﬁk_e wed
fprs=te besgg il =3wvel patenten som dennes pargrende.

Wi fol=erer pa atgive steitte Hl steitte: Steitte Hl patienten gennem dennes pargrende — o
stptre Hl den pirsrende ved athenvise Hl relevanthi=lp

Aflklarings af behow,
forventnmningser, vserdier
pEg den pargrendes
rolle i forlsbhet

Wi har tdliesti forlsbet en samiale med patentog parsrende oom behov, hvad de inder vigtdst
i forlebet. hvwilke snsker de har, o hvordan den parsrende gnshes inddragseti patdentens
forlab.

Wi dolumenterer afmler om den parsrendes rolle i patentens forlegbh for at sikre. at parsrende
bliver en lisev=rdig del af teamet ombkring patienten.

Deltagelse i samtaler —
med i beslutninser

Wi imndbyder pargrende Hl akdvtatdeltmge i sam@Eler o besluminger. Vi lader dem vide,. at
deres bidras er vigdet for patenten o behandlingssteamet

Vi sgrger for. atpargrende bliver informeret om samialer. dethar smrlig betrdning at
delta=e i.

Vi Hlpasser =3 vidtmulist rammern e, s3 pargrende kan dell@age.

Information og
mrndervisning

Wi tilpasser o pricriterer informatonen tHl bade patentog parsrende o er opmErksommme
pa, atinformatdon bliver forstaet afalle

Vi @mler med patienten og de pargrende om. hvordan de pirgrende bedst stetter patenten i
sredomsforlgbet. o hvad deter godtatholde gje meed

Vi giver patienten og parsrende. der varetager plejecpgaver i hjiemmet, den formnsdne
insrukbon.

Vi sikrer. atpatientog parsrende er velinformeret om, hvad der skal ske efter nudskrivning

Omsors oz psykisk
sShEthe

Wi =3ler med patentos pardrende o, hvor de kan hente hjs=lp o Stette ihwverdasen 4l pleje
af den syge. og il de udfordringer. der er forbundetmed atvaere pargrende

Vi er opmarksormme pd de pargrendes behov for stetre. o henviser tl relevante stertetilbud
intermtog elestermt

Vi er i samvaeret med den syse o nere pargsrende opmerksomme pa mulige vanskeligsheder.
komflikter, problemer eller ressourcer. Som detlkan vaere vigtetat t=3le o

Vi imsd elommer parerende. der har behov for samiale med personalet om den parsrendes
emen situaton.

[
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I
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bliver en ligevaerdig del af teamet omkring patienten.

Deltagelse i samtaler -
med i beslutninger

Viindbyder pargrende til aktivt at deltagr
deres bidrag er vigtigt for patienten ogh

aler og beslutninger. Vi lader dem vide, at

Vi sgrger for, at pargrende bliver infory
deltage i.

Information og
undervisning

Vitilpasser og prioriterer informationen til bide patient og pargrende og er opma rksomme
p3, at information bliver forstaet afalle

Vitaler med patienten og de pargrende om, hvordan de pargrende bedst statter patienten i
sygdomsforlgbet, og hvad det er godt at holde gje med

Vigiver patienten og pargrende, der varetager plejeopgaver i hjemmet, den forngdne
instruktion.

Visikrer, at patient og pargrende er velinformeret om, hvad der skal ske efter udskrivning

Omsorg og psykisk
stotte

Vi taler med patient og pargrende om, hvor de kan hente hjzelp og statte i hverdagen til pleje
af den syge, og til de udfordringer, der er forbundet med at vaere pargrende

Vi er opmzerksomme pa de pargrendes behov for statte, og henviser til relevante stgttetilbud
internt og eksternt




Egenvurdering - Pargrende-inddragelse - Onkologisk klinik

Erdu:

Leege [ Sygeplejerske [l Formalet med selvevalueringen er:

Hvilket team er du tilknyttet?:

Team 10 Team 2 O Team 3 O Team 4 01

Palliativt afsnit 1  Straleterapi O

Arbejder du i:

Ambulatoriet Sengeafsnit O Bade ambulatori

At personalet forholder sig til
udsagnene

At skabe et godt grundlag for
udarbejdelse af lokale handleplaner

Handlinger / adferd

AfKlaring af Deliov, veerdier og ensker om inddragelse

11. Jeg har en samtale med parerende (og patient) om behowv, vardier
og ensker om inddragelse af parerende i forlebet

12. Jeg dokumentererindgiaede aftaler med parerende i KISO

Deltage i samitaler— med i Deslnitninger

13. Jeg opfordrer den narmeste parerende til at deltage i samtaler af
sazrlig betydning

14. Jeg informerer patienten om, hvornar samtalerne finder sted, sa
patienten i god tid kan orientere den parerende

15. 1 samtalen viser jeg interesse for, og sperger ind til den
= | - | ol _




Sa den videre proces er....
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Idekatalog til hjaelp for implementering

* Guide til samtale om behov, vaerdier og gnsker om inddragelse

e Udskrivnings-checkskemaer til patienter og pargrende

* Pargrendes deltagelse i samtaler, uden at veere fysisk til stede, f eks skype
 SMS-beskeder til pargrende om samtaler

* Oversigter over interne og eksterne stgttemuligheder for pargrende

e Undervisningstilbud pa tvaers af klinikken og lokalt | de enkelte teams

* Journal-club med artikler om pargrende

 Tema —og dilemma-kort til drgftelse ved personalemgder, konferencer o.l.



Tak for
opmarksomheden




