OUH
Odense Universitetshospital

Afdeling: Onkologisk
Afdeling R

Sagsnr.:

Dato: 21. april 2021

Referat

Made: Brugerrad

Udarbejdet af: Merete Poulsen/hjo

E-mail: merete.bech.poulsen@
rsyd.dk
Telefon: 6541 1851

Tidspunkt: Mandag den 12. april 2021 kl. 14.30- 16.30

Sted: Konferencen og Virtuelt

Konferencen er beliggende ved indgang 85, pavillon, 1. sal

Deltagere:

Bent Vraakjeer

Bente Skgnnemann
Birthe Volder
Elsebeth J. Poulsen
Hans Jgrgen Lumbye
Janni Eriksen-Jensen
Svend Erik Kristensen
Vivi Brandt

Inger Kaalund

Janne Hammer

Karin Brochstedt Dieperink
Merete BechPoulsen

Afbud:

Line U. Larsen
Annette R. Kodahl
Poul Fogh-Andersen

Faste punkter (max 30 min)

1. Velkommen til nye medlemmer af brugerradet (Elsebeth og Birthe)

Alle preesenterede sig.

2. Formanden taler v/Janni

Der er ikke sket s& meget, men rigtig dejligt at vi nu kan mgdes igen, bade fysisk og virtuelt.

3. Valg af dirigent v/alle

Karin valgt

4. Godkendelse af referat v/Janni

Der er ikke kommet nogle kommentarer, s godkendt.
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5. Fremlzeggelse fra mgder Brugerradet har deltaget i siden sidst

Der er ingen medlemmer, der har deltaget i noget siden sidst.
Der har veeret et speendende seminar Kraeftpolitisk Forum, kan ses pa nettet.

Link: https://getvisualtv.net/stream/?kraeftpolitisk-forum-240321

6. Opfglgning fra sidst v/IMerete

Vi udvider omradet omkring palliation til ogsa at omfatte ikke krzeftpatienter. Vi har haft et pro-
jekt gennem det sidste ar med bl.a. hjertepatienter, lungepatienter, sklerose patienter. Regio-
nen har nu bevilget penge, sa det bliver et permanent tilbud.

Regionen har ligeledes bevilget penge til en senfalgeklinik. Der har kart som projekt i Vejle,
som Regionen har leenet sig op af. Tilbuddet er til patienter der har afsluttet behandling. Kli-
nikken kommer til at hgre under Onkologisk Afdeling. Der er bevilget penge til 1 specialleege,
2 sygeplejersker, der skal uddannes som sexologer og 1%z psykolog. Det er stadig i planlaeg-
ningsfasen.

Spaendende omrader, der er bevilget penge til.

| vort ambulatorie er vi startet med at have palliationsdage, hvor patienter kan f& en samtale
med paliationspersonale, hvis der er problemstillinger, som kreever specialist viden (f.eks.
smertedaekning). (palliation = lindrende).

Feelles beslutningstagning er et andet omrade vi har arbejdet meget med, og det skal bredes
ud over hele afdelingen i lgbet af 2021. Faelles beslutningstagen er hvilken behandling den
enkelte patient og pararende gnsker, saledes at den videre behandling af patienterne afggres
i samarbejde med sygehuspersonalet og patienten/paragrende.

PRO-skemaer = patienterne melder selv bivirkninger tilbage. Startet ud i vort M-team (bryst-
kraeft), hvor patienterne udfylder skemaet via app’en i MIT sygehus. Ud fra svarende vurderer
leegen om patienten skal ringes op. Patienterne er glade for dette.

Til de nye — prgv at installere app’en, MIT SYGEHUS

Kort omkring feelles beslutningstagning, sendes ud sammen med referatet.

Hvis vi kan mgdes fysisk naeste gang, har Merete kortene med til mgdet.
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Skiftende punkter

7.

Valg af formand — jf. forretningsordenen skal der nu vaelges ny formand, blandt patient/parg-
rende (15 min)

Janni vil gerne fortsaette, men skal starte pa noget job-forlgb, sa er der andre der gnsker at
overtage formandsposten, er de velkommen.

Formanden er en patient/pargrende — naestformanden er en fagperson.

Janni blev genvalgt som formand.

Patientforlgbsvejlederne og projekt som afdelingssygeplejerske Sara Neto har staet for - hvilke
samtaler kommer til Patientforlgbsvejlederne m.v. Sara deltager i dette punkt (15 min)

Sara, afdelingssygeplejerske i ambulatoriet, fortalte om projekt der er gennemfart hos patient-
forlgbsvejlederne for godt 1 ar siden. Projektet startede, da patienter og pargrende oplevede
meget lange ventetider pa at komme igennem pa telefonen. Personalet var stressede, da de
ikke fglte de kunne ggare deres arbejde godt nok.

Der blev lavet mélinger og observationer.

Der blev udarbejdet en veerdistrgam — sendes ud sammen med referatet.

Inden vi begyndte at sendre noget, sendte vi ud til alle medarbejderne pa afdelingen om der
var forslag til eendringer.

Vi undersggte hvornar patienterne ringede og hvor mange der ringede ind. Vi har 5 sygeple-
jersker mandag og fredag. Men det viste sig at der var mere brug for stgrre bemanding man-
dag og tirsdag. Der var mest travlt om formiddagen. Vi undersggte hvad ringer patienterne
om? Nogle team havde flere opringninger end andre team. Vi fulgte op med ugentlige samta-
ler om hvad vi kunne ggre for at optimere.

Sa kom Covid og matte lukke forsgget lidt ned.

Hvad opnaede vi:

Bedre samarbejde pa tveers i afdelingen

Forbedret arbejdsmiljg

Bedre samarbejde med sekreteerene omkring tidsbestilling

Aftaler omkring konference

Speaks — der oplyser om travihed, hvis muligt sé ring pa et senere tidspunkt — opkaldene er
bedre fordelt over dagen. Omkring Covid ogsa speaks, s patienterne allerede her far svar pa
mange spgrgsmal. Vi blev opmaerksom pa hurtigt at fa lavet speaks ved eendringer.

Hvad sa nu — vi oplever stadig lang ventetid, vi overvejer hvad vi kan gare, da vi pt. Ikke er
tilfredse. @nsker ideer:

Brugerradet anbefaler:

Det ville veere en god ide, at ventetiden blev oplyst, nr man venter i ka.

Indtaster sit cpr.nr og patientforlgbsvejlederne kan ringe tilbage, nar de har tid.

Kunne lave skematisk oversigt og speak om hvornar der forventes bedst tid, selvfalgelig kun
hvis det ikke er livsvigtigt opkald. Kunne fremga af hjemmesiden og app’en.

Kunne man chatte med en medarbejder — er en mulighed i app’en. Vil forsgge i vort Q-team.
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Kunne man skrive pad mail?? Bedre pa sms, er lettere for patienterne.

Ideer fra afdelingen: mange ringer ind om fx hard mave, vi vil orientere sygeplejerskerne i am-
bulatoriet, s de pa forhand kan tale med patienterne om dette, sé patienterne ved hvad de
skal gare. Kunne ogsa indbygges i app’en,fx med FAQ (hyppige spargsmal og svar)

Vi laver en ny undersggelse lige nu, for at falge op pa& om der er sket aendringer i mgnsteret af
spgrgsmal.

Ville veere godt, hvis systemet selv kunne lave opggrelser. Patientforlgbsvejlederne kan veere
flaskehals pa afdelingen.

Hvordan kan vi eendre procedure i ambulatoriet, s& man ikke bliver rabt op med fulde navn,
maske kan andet system benyttes, evt., som ved blodprgver. Marianne Augustenborg fra labo-
ratoriet deltager i dette punkt (15 min)

Marianne praesenterede systemet. For 1% ar siden var det valgfrit om patienterne ville booke
en tid til blodprgver, s& kom Corona og et krav om tidsbestilling, da der ikke matte veere mange
pa samme tid.

Patienten far et tilfeldigt nummer — ikke fortlgbende. Patienterne bliver kaldt ind til blodpra-
verne via dette nummer og ikke navn. Bioanalytikerne kan se hvornar patienten har bestilt tid.
Ved selve blodprgven, skal vi sikre os at patienterne er de rigtige med cpr.nr. men her er det
kun personalet og evt. anden borger i lokalet der kan hgre det.

Systemet bliver implementeret pa hele afdelingen i Igbet af aret. Det bevirker at vi kan kalde
patienterne ind via et nummer og ikke ved oprabning af navnet.

Systemet viser pa skeermen hvem naeste borger er og hvor de skal g& hen. Men det er ok i la-
boratoriet, men i ambulatoriet, skal de enkelte patienter ind til en bestemt leege. Sa der er
endnu nogle udfordringer, der skal Igses.

Kunne man bruge et system ligesom de bruger i restaurant verden (brik der afgiver lys og lyd)
— det var heller ikke muligt, rengaring, aflevering af brikker m.v.

Det m& kunne Igses IT-maessigt, maske ved det nye system med bookplan, som vi skal have i
Igbet af aret, kan give flere muligheder.

10. LUP (patienttilfredsundersggelsen for 2020 v/Merete Bech Poulsen (15 min)

Der har veeret denne landsdeekkene undersggelse, hvor der er sendt spgrgeskema ud til am-
bulante patienter. Spgrgeskemaet har veeret sendt ud til 311 patienter i perioden 1. august til
31. oktober 2020.

Merete gennemgik resultatet og viste oversigten. Samt hvilke spgrgsmal patienterne havde
svaret pa.
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Tidligere fortalte patienterne at de ikke havde faet information nok, derfor arbejde vi med MIT
sygehus, hvilket ser ud til at vaere lykkedes.

Vi har sat en starre proces i gang, hvor vi undersgger om vi kan aendre noget i ambulatoriet,
saledes at vi kan arbejde mere optimalt og forsgger om patienterne flere gange ser den
samme leege.

Det er flotte resultater og stor svarprocent

Rengaring — disse er ikke ansat pa afdelingen, men centralt p&A OUH. Vi har mader jeevnligt
med renggringsafdelingen, hvor disse ting bliver vendt.

Undersggelsen er lavet i sen-sommeren, hvor der var abent lidt mere for paragrende.

Det har givet mere ro bade for patienterne og personalet, at der har veeret faerre pargrende pa
afdelingen. Iseer pa sengeafsnittet har det virket godt. For en del patienter kan det vaere sveert
at sige nej til besgg, men for andre har det givet ro.

Hvad kunne | taenke jer som brugerrad at vi arbejder videre med. Iszer det med at 1 leege ta-
ger det overordnede ansvar, betyder rigtig meget. Vi har faet konsulenter udefra til at kigge pa
vores ambulatoriestruktur. Vi har 6 forskellige team, der arbejder pa forskellige mader. Konsu-
lenterne kommer i de enkelte teams og ser hvad der kan lade sig ggre i de enkelte teams.
Bade patienter og personale gnsker at fglge de samme patienter, det betyder meget for alle.
Sygeplejerskerne gar ogsa en stor forskel, hvis det er den samme man ser naesten hver gang.

11. Prisen for at leve med kreeft i en Covid tid? Et forskningsprojekt v/Karin (15 min)

Forskningsprojekt lavet i efteraret 2020. Artikel vedlagt.

International forskningsgruppe undersggte hvad det betgd at man havde kreeft i en Coronatid.
Vi tog et udsnit af de patienter, som deltog i vores fgrste undersggelse i maj 2020, som havde
sagt ja til en opringning. Vi ringede til et udpluk af disse patienter. Vi ringede til 40 patienter i
alder fra 31-82 — gennemsnit 62 ar, med forskellige diagnoser. Nogle i aktiv behandling, nogle i
kontrolforlgb og andre i lindrende behandling. Fordelt pa aldre og civilstand.

Udsagn fra patienterne — jeg har ingen set i ¥ ar, nogle var ikke leengere sa bekymret, da de
falte at hvis de bare fulgte anbefalerne, var det til at leve med.
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Andringer i kreeftforlgbet — ingen havde oplevet at de ikke fik kreeftbehanding, oplevet at flere
manglede den personlige kontakt, da det var aendret til telefonkontakt. Telefonkonsultationer
ok i visse situationer, men vil gerne mgde frem til nogle af samtalerne.

Nogle oplevede sig meget sarbare, da de ikke kunne f& operation og behandling, hvis de blev
smittet med Corona.

Har manglet pargrende til samtaler, maske hgrer man ikke det hele. Nogle indlagte har mang-
let nogle at tale med, man er alene med sine egne tanker.

Nogle manglede pargrende til telefonkonsultationer, sa fortsaetter det, skal vi taenke video ind i
konsultationer.

Patienterne var ikke specielt stressede, de var meget modstandsdygtige.
Afventer resultaterne fra de gvrige europaeiske lande.

Kommentar — man har leert at leve med sin kreeftsygdom og omstille sig hele tiden, sa det har
man ogsa gjort med hensyn til Corona. Vi er nogle overlevere.

Pargrende til afdade og terminale — har haft det saerligt sveert her i Corona-tiden.

(15 min) til de sidste punkter:
12. Status update:
e Fremtidige aktiviteter v/alle
Der er ikke noget i denne Corona-tid

13. Brainstorm om punkter til naeste mgde fx besgg ved KB/Rundvisning i Livsrum, fx Nyt OUH
samt nye arbejdsgange

Teenker besgg i Livsrum skal veere efter sommerferien. Janni og Karin taler sammen omkring
dagsordenen.

Annette kunne forteelle omkring immunterapi og vaccine og hendes projekt.

Taler vi med patienterne omkring vaccine og kraeftbehandling.

Har | ideer til kommende forskningsprojekter, skal | veere meget velkommen. Tilbagemelding
pa forskningsresultater, som man som patient har deltaget i. Der kom konkret spgrgsmal ift. et

projekt, men vi kan ikke svare pa hvem det var, da der kerer mange projekter og det ikke nad-
vendigt er fra kreeftafdelingen.
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Ph.d. projekt om patienternes egen rapportering af bivirkninger i stralebehandling — Karin spgr-
ger.

Feelles beslutningstagning — Inger undersgger ved Anja, om det giver mening at hun deltager
naeste gang, for flere input til afdelingen.

14. Eventuelt

Hilsen og pa gensyn

Janni og Karin
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