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Forord

Kreeftens Bekaempelse arbejder for, at patienter med kreeft modtager behandling af hg-
jeste internationale kvalitet og saledes ogsa, at kraeftpatienter beskyttes mod utilsigtede
haendelser — sméa som store. Denne rapport belyser usnskede haendelser i kreeftforlgbet
set fra patientens og de pargrendes perspektiv. Den beskriver metode og resultater fra
en pilotundersggelse om oplevede haendelser i kreeftforlabet, som Kvalitetsenheden
gennemfarte fra december 2008 til oktober 2009. Undersggelsen viser med al tydelig-
hed, at patienter og parerende kan bidrage med veerdifuld viden til brug for forbedring af
patientsikkerheden og kvalitetsudvikling af kraeftforlgbet.

| erkendelsen af, at forskellige kilder giver forskellig information om patientsikkerheden,
har Kvalitetsenheden gennemfart yderligere to projekter: | samarbejde med Sundheds-
styrelsen er ca. 2.500 kreeftrelaterede haendelsesrapporter fra Dansk Patientsikkerheds-
database blevet analyseret, og i samarbejde med 5 kliniske afdelinger er knapt 600 pati-
entjournaler vurderet med Global Trigger Tool, for at belyse karakteren og omfanget af
haendelser, som volder patientskade. Disse studier er formidlet seerskilt og kan findes pa
www.cancer.dk/rapporter.

Undersagelserne viser samlet, at kreeftomradet rummer szerlige udfordringer i forhold til
patientsikkerhed: Kreeft er en livstruende sygdom, og forlgbet indeholder undersagelser
og behandlinger, som i sig selv er forbundet med saerlige risici. Samtidig kan sygdom-
mens alvorlighed betyde, at sikkerhedsproblemer, som i andre sammenhaenge kan op-
fattes som veerende af mindre betydning, for kreeftpatienten kan opleves som en vaesent-
lig belastning. Haendelserne kan tillige have direkte betydning for kraeftpatientens samle-
de behandlingsforlgb.

Denne rapport bidrager med ny viden om kvalitetsudfordringer i kreeftforlgbet men ogsa
med viden om, hvorledes patienter og parerende forstar og rapporterer heendelser til
brug for den kommende brugerrapportering i Dansk Patientsikkerhedsdatabase.

Kvalitetsenheden vil fortsat have fokus pa patientsikkerheden i kraeftforlgbet og vil gerne
invitere aktagrerne i den danske kraeftbehandling til et samarbejde om at bedre kvalitet og
sikkerhed for kreeftpatienterne.

Chefkonsulent Aase Nissen, cand.pharm. MPH, har ledet projektet og leveret den pri-
maere arbejdskraft.

Kreeftpatienter og pargrende, som har bidraget med deres personlige erfaringer, takkes
for, at de har stillet deres viden til radighed for Kraeftens Bekaempelse.

Kgbenhavn den 17. maj 2010

Janne Lehmann Knudsen
Kvalitetschef, overlaege, ph.d., MHM
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Sammenfatning og konklusion

Denne rapport har til formal at belyse vaerdien af et system for til brug for rapportering af
utilsigtede heendelser for kreeftpatienter og deres pargrende. Den beskriver baggrund,
formal og resultater af et pilotprojekt, som Kvalitetsenheden i Kraeftens Bekeempelse
gennemfgrte i 2009. Analysetilgangen og begreberne er i videst muligt omfang sggt an-
vendt i overensstemmelse med patientsikkerhed, men for at give mening i forhold til
malgruppen har det vaeret pakraevet at tilpasse haendelsesklassifikation og definitionen
af haendelsesbegrebet. Begrebet utilsigtede haendelser forstas i denne rapport, som;

- Forhold, der af den enkelte patient eller dennes pargrende opleves som ugnskede i
patientforlgbet, og som har eller kunne have haft fysiske eller psykiske konsekvenser.

Denne forstaelse er bredere end begrebet "utilsigtede haendelser” i Sundhedslovens
forstaelse, og det er ikke muligt pa baggrund af denne undersggelse at kategorisere
haendelser i uundgaelige komplikationer, forebyggelige fejl mv. Heendelsesbeskrivelser-
ne er baseret pa patienter og pargrendes personlige oplevelser. De er ikke sggt supple-
ret med viden fra sundhedsveesenet.

Baggrunden for initiativet er Kraeftens Bekaempelses gnske om bedre kendskab til kvali-

teten af kreeftpatienters forlgb. Da sikkerhed er grundlzeggende for kvalitet, er der seerligt
fokus pa forhold af betydning for patientsikkerheden. Og da det er dokumenteret, at pati-
enter og pargrende opdager haendelser, som ikke opfanges af sundhedspersonalet, ud-

ger de projektets malgruppe.

Det geelder endvidere, at alle danske patienter og deres pargrende fra 2011 vil fa ad-
gang til at rapportere utilsigtede heendelser til den nationale patientsikkerhedsdatabase
benzevnt Dansk Patientsikkerhedsdatabase, og erfaring med patientrapportering er nad-
vendig for at sikre en hensigtsmaessig adgang til databasen og anvendelsen af patien-
ternes beretninger.

Formalet med pilotprojektet var overordnet at afpreve en model for kraeftpatienters rap-
portering af haendelser, herunder at:
1. belyse hvilke haendelser kraeftpatienter oplever og de oplevede konsekvenser af
haendelserne
2. belyse sundhedspersonalet dialog med patienten efter en haendelse
3. bidrage med erfaringer til udvikling af den kommende nationale patientrapportering

Pilotstudiet blev gennemfart over en 10 maneders periode i 2008/09. Patienter og parg-
rende fik mulighed for via Kreeftens Bekaempelses hjemmeside eller ved indsendelse af
et skema at rapportere oplevede utilsigtede haendelser i kreeftforlgbet. Undersagelsen
var ikke designet til at belyse, hvor ofte haendelser finder sted, men belyse karakteren af
oplevede utilsigtede haendelser og deres relative fordeling.

Der blev modtaget 102 rapporteringsskemaer, der i henhold til den valgte metode omfat-
ter 151 konkrete haendelser. Dertil kommer 12 lzengere beskrivelser som gengiver epi-
soder, der streekker sig over laengere faser i forlgbet.

Heaendelserne blev kategoriseret i forhold til, hvor de fandt sted (egen laege, specialleege,
hospital), fase i behandlingsforigbet (udredning, behandling, kontrol), og deres type blev
fastlagt i henhold til en let modificeret WHO taksonomi for utilsigtede haendelser. De



lzengere beskrivelser blev analyseret i deres helhed, og gennemgaende problemstillinger
blev identificeret.

Overordnede resultater

Projektet viser, at patienterne gennem rapportering af haendelser kan bidrage med veer-
difuld indsigt, der er relevant for at forbedre kvaliteten generelt i sundhedsveesenet og i
kreeftforlgbet konkret. Resultaterne bekraefter, at patienter og parerende gennem rappor-
tering af heendelser supplerer den sundhedsfaglige tilfgrte viden om patientsikkerheden.

Patientrapporterne og de indsendte forlgbsbeskrivelser giver samtidig Kreeftens Be-
kaempelse et bredere kendskab til forhold, som kreeftpatienter og deres pargrende ople-
ver som kvalitetsbrist i forlgbet. Denne viden kan saledes bruges til at identificere fremti-
dige indsatsomrader for organisationen.

Undersggelsen viser, at svigt i sikkerheden, som ikke fglges op af sundhedspersonalet
med abenhed og dialog, bidrager til, at patienten bliver mistroisk og mister tillid til sund-
hedsvaesenet. Kreeftpatienterne anerkender, at det er menneskeligt at fejle, men der er
tydeligvis behov for, at sundhedspersonalet bliver mere abent og formidler til patienten
nar en utilsigtet haendelse er indtruffet. | saerdeleshed er det vigtigt at sikre en opfalgen-
de dialog og stette. Patienter og parerende beretter typisk til sundhedspersonalet, hvis
de har oplevet en haendelse, men mindre end halvdelen oplevede i dette projekt efterfal-
gende at have mulighed for at drgfte haendelsen igennem med personalet: hvad skete,
hvorfor og hvilke konsekvenser. Patienterne eftersparger abenhed og dialog og gnsker,
at sundhedsveaesenet drager laering af heendelserne med inddragelse af patientens per-
spektiv i forebyggelsen af disse.

Resultaterne indikerer, at patienter rapporterer haendelser, som opfattes at have betyd-
ning for deres sygdomsforlgb ud fra forventning om, at hvis ikke haendelsen var sket,
ville forlgbet have veeret anderledes. Endvidere at patienter ud over selve haendelsen
fokuserer pa savel de fysiske, som psykiske og sociale konsekvenser.

Patienterne havde mulighed for at give deres bud pa mulige arsager til haendelsen, og
hvad de mente kunne have forhindret den i at ske. Projektet viser, at patienterne er i
stand til at give bud pa mulige arsager, og til at se haendelserne i en stgrre sammen-
haeng med forstaelse for kompleksiteten i kraeftforlgbet.

Handelsesmgnsteret

Kreeftpatienternes rapporter beskriver haendelser gennem hele forlgbet; fra forste kon-
takt hos egen laege (12 rapporter), kontakt med speciallaege (3 rapporter), igennem ud-
rednings-, behandlings- og kontrolforlgbet pa hospitalet (76 rapporter) eller i primaersek-
toren (1 rapport).

Rapporterne vedrgrende primaersektor omhandler primaert udredningsfasen. Patienterne
henvender sig med symptomer, som bekymrer, og de oplever en forsinkelse i forhold il
at fa stillet kraeftdiagnosen, enten fordi egen leegen initierer anden behandling (smerte-
stillende medicin, fysioterapi el. lign.), ikke foretager sig noget eller farst efter flere kon-
sultationer henviser til specialleege eller hospital.

| hospitalssektoren daekker haendelserne et bredt spektrum af forhold i patientforlgbet.
En fierdedel af haendelserne fandt sted i udredningsfasen, to tredjedele i behandlingsfa-
sen og knap en tiendedel i kontrolfasen.
o Forkert eller forsinket diagnostik udgjorde knap en tredjedel af hospitalshaendel-
serne. Disse vedrgrte savel diagnostik af selve kraeftsygdommen som symptomer
under behandlingen, erkendelse af komplikationer mv.



e Medicineringsheendelser udgjorde knap en femtedel. De omfattede haendelser i
alle led af medicineringsforlgbet fra forkerte ordinationer som: forkert styrke, for-
kert indgift f.eks. udenfor blodare til medicin udleveret til en forkert patient.

o Kvalitetsbrist i forbindelse med klinisk handling udgjorde knap en femtedel og
omfattede oplevede svigt i forbindelse med den kliniske behandling, manglende
klinisk handling (f.eks. i relation til smerter), komplikationer og brist i handteringen
heraf mv.

o Kommunikations- og informationsbrist udgjorde en sjettedel og omfattede mang-
lende, forkert eller skiftende information samt uhensigtsmaessig overbringelse af
sveere budskaber. Derudover opfattede patienter og parerende, at der ikke blev
lyttet tilstreekkelig til dem med hensyn til klager over symptomer, spgrgsmal mv.

e Hospitalserhvervede infektioner, svigt i pleje og omsorg samt administrative
heendelser (f.eks. ventetider) udgjorde tilsammen en femtedel af haendelserne.

Mangelfuld handtering af smerter viste sig at vaere en szerlig problemstilling. | patient-
rapporterne optraeder smerter enten som led i selve haendelsen eller som konsekvens af
denne. | kategoriseringssystemet kunne smerter ikke placeres entydigt, da det kunne
vaere udtryk for kvalitetsbrist i den kliniske handling (manglende stillingtagen eller diag-
nostik af smerter), svigt i pleje (manglende monitorering af smerter) eller medicinerings-
fejl (manglende eller forkert smertestillende medicin eller styrke).

Sammenlignet med sundhedspersonalets obligatoriske rapportering til Sundhedsstyrel-
sens Patientsikkerhedsdatabase redegjorde patienter og pargrende i hgjere grad for
mangelfuld smertedaekning og for svigt i kommunikation og information.

10 patientrapporter og de 12 forlgbsbeskrivelser vedragrte problemstillinger, som knyttede
sig til overgange mellem afdelinger eller sektorer, med fokus pa mangelfuld koordination
mellem sundhedsaktarerne, forsinket behandling og opfalgning pa undersggelser. For-
lobsbeskrivelserne havde fokus pa problemer knyttet til sammenhaeng i forlgbet, hvor
patienter/pargrende matte patage sig rollen som "tovholder”. Manglende smertedaekning
og oplevelsen af ikke at blive lyttet til genfandtes ogsa i disse beskrivelser.

Ca. en tredjedel af haendelserne er sket for mere end et ar siden. Det er en svaghed, idet
der kan veere erindringsforskydninger i forhold til detaljer omkring det konkrete haendel-
sesforlgb og i forhold til heendelsesstedets mulighed for opfelgning pa den aktuelle haen-
delse. Beskrivelserne bidrager imidlertid til, at lzeseren far et samlet billede af kreeftpati-
enters oplevelser i patientforlgbet. Det signalerer endvidere, at selv om haendelserne
ligger tilbage i tiden, er oplevelserne stadig i patientens og de pargrendes bevidsthed, og
at de gerne vil rette sundhedsvaesenets opmaerksomhed pa disse med henblik pa at
andre ikke udseettes for samme.

Rapporteringssystemet

Sundhedsvaesenet skal veere opmaerksomt pa, at rapporter formuleret af patienter og
pargrende er af en anden karakter end sundhedspersonalets. For at sikre kvalificeret
analyse og efterfelgende laering er det pakreevet, at det nationale rapporteringssystem —
herunder klassifikationssystemet — justeres i henhold til patienternes perspektiv, og at
der tages hgjde for, at patienter og pargrende til tider beretter om lsengevarende og til
tider historiske forlab med flere heendelser.

Patienternes rapporter og forlgbsbeskrivelser stiller saledes andre krav til Dansk Patient-
sikkerhedsdatabase end den nuveerende rapportering for sundhedspersoner, og det stil-
ler krav til Sundhedsstyrelsen om lgbende information om systemet malrettet borgere,
patienter og pargrende for at sikre kendskabet til muligheden for at rapportere.



Projektet viser, at det ikke giver mening for brugerne at adskille patientrapporter af haen-
delser pa sygehus med haendelser i primaersektor. For patienten er der tale om et samlet
forlgb.

Patienternes kendskab til det samlede forlab og konsekvenser af haendelserne, forslag til
forebyggende tiltag inden for problemomrader mv., peger pa, at patienter i hgjere grad
bgr inddrages i indsatsen for at forbedre patientsikkerheden pa sygehuse og i primaer-
sektor.

Afrunding

Pilotprojektet har vist styrke ved at tilvejebringe et systematisk grundlag for patienternes
rapportering, selv om nogle foretraekker at fremsende en beskrivelse, som bryder med
systematikken. Rapporteringen stiller seerlige krav til et rapporteringssystem, hvorfor
erfaringerne fra dette projekt vil blive formidlet til Sundhedsstyrelsen til brug for etable-
ring af den fremtidige brugerrapportering

Patienternes rapportering har ogsa givet Kraeftens Bekaempelse ny viden. Rapporter og
beretninger fra patienter og pargrende, der baseres pa en feelles struktur, muligger sy-
stematisk analyse og er en unik adgang til viden om kraeftpatienters og de pargrende
oplevelser og vurdering, uanset om de vedrgrer udredning, behandling, opfelgning eller
palliation. Pilotprojektet viser, at den eksisterende rapporteringsplatform skal revideres,
rammerne for analyse skal styrkes og kommunikationen til malgruppen skal struktureres.

Kreeftens Bekaempelse vil sikre, at kraeftpatienter og deres pargrende fortsat har mulig-
hed for at berette om deres oplevelser af kvalitet og sikkerhed i kontakten med sund-
hedsvaesenet. Hvorledes Kreeftens Bekaempelse eget system vil blive viderefart, efter
muligheden er blevet indfart pa nationalt niveau, vil afheenge af den nytte som drages
heraf.
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1. Indledning

| kreeftpatienters mgde med sundhedsvaesenet er der risiko for, at patienten udsaettes for
haendelser, som ikke burde veere forekommet under ideelle omstaendigheder. Jo flere
processer et patientforlgb indeholder (diagnostik, forskellige typer af behandling m.m.),
jo starre er risikoen for, at patienten oplever fejl, komplikationer eller andre haendelser,
der kan fare til fysisk eller psykisk skade for patienten. Et patientforlgb for kraeft er bade
langvarigt og kompliceret, og mange personer er involveret i behandlingen: egen leege,
personale pa sygehusets forskellige afdelinger samt medarbejdere ved evt. genoptrae-
ning i kommunen. Ansvaret for patienten skifter flere gange under forlgbet, og der er
risiko for, at viden gar tabt undervejs. Det er derfor sandsynligt, at kraeftpatienter har en
seerlig hgj risiko for at blive udsat for en skadevoldende haendelse under deres forlab.

Det er dokumenteret, at kreeftpatienter oplever forhold i forlgbet anderledes end sund-

hedspersonalet (1). Patienten er den eneste, som har erfaring med det samlede forlgb
og far herved viden, som personalet ikke opnar. Det gaelder endvidere, at patienter kan
have andre supplerende forslag til, hvorledes kvalitetsbrist kan forebygges.

Rapportering af utilsigtede haendelser’ har siden 2004 vzeret obligatorisk for sundheds-
personalet pa hospitaler (2). Fra 2010 forpligtiges ansatte i primeersektoren til at rappor-
tere utilsigtede haendelser til Dansk Patientsikkerhedsdatabase, og i 2011 far patienter
og pargrende mulighed herfor (3). Forud herfor ligger udvikling af et IT-system, som skal
omfatte alle rapporteringer af utilsigtede haendelser. Sundhedsstyrelsen har ansvaret
herfor.

Pa denne baggrund gennemfgrte Kvalitetsenheden et pilotprojekt med det formal at
afprgve en model for kraeftpatienters rapportering af haendelser, det vil sige:
1. belyse hvilke haendelser kraeftpatienter oplever og de oplevede konsekvenser af
haendelserne
2. belyse dialogen med sundhedspersonalet efter en haendelse
3. bidrage med erfaringer til udvikling af den kommende nationale patientrapportering

Begrebet og forstaelsen af utilsigtet haendelse er malrettet sundhedsvaesenets akterer
og ikke velegnet som samlet begreb for de heendelser, som patienter og pargrende veel-
ger at rapportere. | denne rapport bruges begrebet "haendelser” i forstaelse af at: For-
hold, der af den enkelte patient eller dennes paragrende opleves som ugnskede i forlg-
bet, og som har eller kunne have haft fysiske eller psykiske konsekvenser. Der skelnes
saledes ikke mellem fejl, komplikationer el. lign., eller om haendelserne kunne veere und-
gaet eller ikke.

Haendelserne, som omtales i denne rapport, kan veere rapporteret af patienten selv, en
pargrende eller en anden person pa patientens vegne. | rapporten anvendes grundlzeg-
gende “patienten” som feellesbetegnelse medmindre saerlige forhold ger sig geeldende.

! Ved en utilsigtet haendelse forstds en begivenhed, der forekommer i forbindelse med sundhedsfaglig
virksomhed, herunder prahospital indsats, eller i forbindelse med forsyning af og information om laege-
midler. Utilsigtede haendelser omfatter p& forhdnd kendte og ukendte haendelser og fejl, som ikke skyldes
patientens sygdom, og som enten er skadevoldende eller kunne have varet skadevoldende, men forinden
blev afvaerget eller i gvrigt ikke indtraf p& grund af andre omstaendigheder
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Rapportens opbygning:

Kapitel 1 giver en introduktion til rapporten og formalet med pilotprojektet i Kraef-
tens Bekeempelse

Kapitel 2 giver et overblik over foreliggende viden om patientrapportering

Kapitel 3 beskriver rapporteringssystemet, kategorisering af haendelser og sags-
behandlingen i Kraeftens Bekaempelse

Kapitel 4 preesenterer resultaterne af patienternes rapportering om haendelser i
kreeftforlgbet fordelt pa haendelsessted, typer, konsekvenser mv.

Kapitel 5 omhandler patienternes oplevelser af opfelgningen, nar en heendelse er
sket

Kapitel 6 samler op pa erfaringer fra pilotprojektet, som kan bidrage til udviklingen
af et nationalt rapporteringssystem for patienter
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2. Viden og status om patientrapportering

2.1. Foreliggende viden

Anvendelse af patienters og pargrendes rapporter om haendelser til forbedring af pati-
entsikkerhed i sundhedsvaesenet forudseetter, at patienterne er i stand til at identificere
haendelser, der er relevante for dette arbejde. | en dansk undersggelse konkluderes pa
baggrund af litteraturstudier, at patienter er i stand til at identificere utilsigtede haendelser
i forbindelse med deres behandling, og at mange af de patientrapporterede haendelser
ikke er registreret i patientjournalerne eller sygehusets rapporteringssystem af de sund-
hedsprofessionelle (4).

Patientrapportering er undersgagt i forskellige internationale videnskabelige undersggel-
ser. | to amerikanske og en canadisk undersggelse blev forekomsten af haendelser un-
dersggt efter udskrivelse fra hospital (5-7). Patienterne blev bedt om med egne ord at
beskrive "negative effekter” eller "lkomplikationer” (5) eller "problemer”, "fejltagelser” og
"skader” under indleeggelsen (6). Patienternes journal blev i alle unders@gelser gennem-
gaet med henblik pa at identificere eventuelle heendelser. Undersggelserne konkluderer,
at patienter er i stand til at identificere haendelser, som kan pavirke deres behandlings-
forlgb, og at patienter rapporterer mange haendelser, som ikke er dokumenteret i patient-
journalen, hvoraf nogle er alvorlige og vil kunne forebygges. Forfatterne anbefaler, at
hospitaler monitorerer patientsikkerhed ved at indarbejde spargsmal om utilsigtede
haendelser i udskrivelsessamtaler (5) samt inkludering af patienter som partnere i identi-
fikation af fejl og skader, hvilket anses som et potentielt lovende tiltag til fremme af pati-
entsikkerhed (6). | en anden canadisk undersggelse fandt man, at ca. hver fjerde patient
blev opmaerksom pa en haendelse efter udskrivelse fra sygehuset (8).

| Danmark har man pa Rigshospitalet gennemfart en undersggelse af patienters opfat-
telse af begrebet fejl, om der er sammenhaeng mellem de patientoplevede fejl og en fag-
lig tolkning af utilsigtede haendelser via journalaudit (1). Kun i 37 % af de tilfaelde, hvor
patienter havde oplevet fejl, var der ogsa registreret en utilsigtet haendelse i journalen.
Derimod kendte 71 % af patienterne, der var registreret med en utilsigtet haendelse i
deres journaler, ikke til denne. Godt hver femte patient angav, at de havde oplevet fejl
under indleeggelsen. | journalerne var antallet af registrerede utilsigtede haendelser 27%.
Ifelge de sundhedsfaglige vurderinger kunne mellem en fjerdedel og halvdelen af haen-
delserne veere forbygget. Naesten halvdelen af patienterne fandt, at personalet tog darligt
eller virkelig darligt hand om fejlen, efter den var blevet opdaget. Af de patienter, der
oplevede fejl, angav feerre, at der var god mulighed for at tale med en laege eller en sy-
geplejerske, nar der var behov for det, sammenlignet med patienter der ikke oplevede
fejl. Patienter, der oplevede fejl, angav i langt mindre grad, at de blev godt informeret om
deres sygdom, og hvad de kunne forvente af behandlingen. Patienter, der oplevede fejl,
havde mindre tillid til, at de havde faet den rette behandling og pleje, og patienter angav,
at de oplevede omsteendighederne omkring fejlen havde veaeret en stor psykisk belast-

ning (1).

| Region Nordjylland er der gennemfart et pilotprojekt, hvor det i en 6 maneders periode
var muligt for patienter og pargrende pa to sygehusafdelinger at rapportere haendelser
(9). Alle patienter fik ved indlaeggelse udleveret en informationsfolder "Hjzelp os med at
leere af vores fejl” og et rapporteringsskema, og man kunne fa hjeelp til rapportering af
den sundhedsfaglige kontaktperson eller regionens patientvejledere. Derudover blev der
foretaget interview af patienter og pargrende. Der indkom i undersggelsesperioden kun
tre skriftlige rapporter. Af interviewene fremgik, at patienterne foretrak direkte kontakt
med sundhedspersoner i forbindelse med en utilsigtet haendelse. Det fremgik tillige, at
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patienterne var tilbageholdende med at rapportere ud fra begrundelsen "det er menne-
skeligt at fejle”. Patienter og pargrende var saledes villige til at give personalet lazengere
"snor”, far de fglte sig motiveret til at rapportere (9).

Pa Grasten Gigthospital er gennemfgart et pilotprojekt med patientrapporteringer om util-
sigtede haendelser og fejl som led i inddragelse af patienter i risikostyring og patientsik-
kerhed (10). Patienter blev i forbindelse med udskrivelse spurgt, om de havde oplevet
utilsigtede haendelser og fejl, i givet fald hvordan personalet havde reageret, og hvordan
patienterne gerne ville have, at de skulle reagere i tilfeelde af fejl. Herudover blev skriftlig
rapportering afprgvet og patienternes holdning hertil undersggt. Via fokusgruppeinter-
views blev savel patienternes som plejepersonalets holdninger til patientrapportering
undersg@gt. Undersagelsen viste, at alle metoder til at inddrage patienterne omkring risi-
kostyring og patientsikkerhed var anvendelige. Patienternes perspektiv supplerede per-
sonalets perspektiv veerdifuldt, men det fandtes, at organisationen skulle vaere gearet til
at arbejde med patienternes bidrag, uanset om de af personalet defineredes som fejl
eller som bidrag til kvalitetsudvikling. For patienterne var det ogsa vigtigt, at de fglte, det
var heendelser, hospitalet kunne lzere noget af. Inddragelse af patienterne pa forskellig
vis i projektet har veeret med til at understette udviklingen af en steerk sikkerhedskultur
pa hospitalet (10).

| den danske landsdeekkende undersggelse af patienters oplevelser pa landets sygehu-
se undersggtes, hvorvidt patienterne havde oplevet fejl i forbindelse med deres indlzeg-
gelse. Undersggelsen fra 2009 (11) viste: at 19 % af patienterne havde oplevet fejl. 6 %
fik udleveret forkert medicin, 5 % oplevede, at der opstod skade under undersggelse/
operation, 7 % oplevede administrative fejl, mens 14 % oplevede en fejl af typen "andet”.
Generelt havde patienter, der oplevede fejl en mere negativ vurdering af deres forlagb,
end de, der ikke oplevede fejl: 32 % af de patienter, der havde oplevet fejl, angav at vee-
re for lidt medinddraget i eget forlgb i forhold til 12 % af dem, som ikke havde oplevet
fejl. Undersagelsen viste, at blandt patienter, der havde oplevet fejl, gav 29 % en negativ
vurdering af den mundtlige information modsat 8 % af dem, der ikke havde oplevet fejl.
De, der havde oplevet fejl, havde en betydelig mere negativ vurdering af tilrettelaeggel-
sen af det samlede behandlingsforleb end de, der ikke havde oplevet fejl (11).

2.2. Status

| dag har patienter pa et antal hospitaler mulighed for at rapportere om oplevede fejl og
andre haendelser i samarbejde med hospitalets patientvejleder eller pa anden made.
Dette er bl.a. tilfeeldet pa Region Hovedstadens hospitaler og Gigtforeningens Hospital i
Grasten. Da der ikke er foretaget en systematisk rundspearge til regioner og hospitaler i
Danmark, kan der tillige veere andre steder, hvor patienters erfaringer anvendes i pati-
entsikkerhedsarbejdet.

Patientrapportering i Region Hovedstaden foregar ved, at patienten sammen med pati-
entvejlederen udfylder det skema, som sundhedspersonalet anvender til rapportering af
utilsigtede haendelser. Der er saledes ikke direkte adgang til, at patienter eller pargrende
pa egen hand og med deres egne ord kan rapportere om haendelser, de oplever i deres
behandlingsforlgb, og som de finder vaesentlige. Klager og andre henvendelser i relation
til hospitalets service rettes dog direkte til hospitalet eller regionen og er ikke en del af
patientsikkerhedsrapporteringen.

Patienter, der er kommet til skade i deres mgde med sundhedsvaesenet har i dag ad-
gang til at sgge erstatning i Patientforsikringen eller sende klage til Patientklagenaevnet. |
henhold til Patientforsikringen kan patienter, der paferes fysisk skade i forbindelse med
undersggelse, behandling el. lign. pa sygehuse eller autoriserede sundhedspersoner
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tilkendes gkonomisk erstatning via Patientforsikringen, safremt skaden skyldes at den
kliniske handling ikke er udfart i henhold til bedste specialiststandard, skyldes fejl i tek-
nisk udstyr, kunne veere undgaet ved brug af anden behandlingsteknik eller er mere al-
vorlig eller sjeelden i forhold til, hvad patienten med rimelighed ma tale (12). Patienter
kan klage til Patientklagenaevnet over faglig virksomhed udgvet af personer indenfor
sundhedsvaesenet, hvorved disse kan palagges kritik eller sanktioner, safremt der er
fagligt grundlag for at give klageren medhold (12). Eksempler pa afgerelser fra de to
systemer offentligg@res, men der foretages ikke pa nationalt niveau en systematisk ana-
lyse af sagerne med henblik pa at uddrage leering i sundhedsveesenet.

Patientrapportering, som led i det samlede arbejde med styrkelse af patientsikkerheden,
diskuteres og afpraves i pilotprojekter i flere lande, men er indtil nu kun implementeret fa
steder. | England og Wales kan utilsigtede haendelser rapporteres af bade sundhedsper-
sonale, patienter og parerende til det nationale rapporteringssystem (National Reporting
and Learning System) under National Patient Safety Agency (13). Der findes pa nuveae-
rende tidspunkt ingen evaluering af systemet.
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3. Rapporteringssystemet og patienternes vurdering

Projektet blev gennemfart i perioden december 2008 til oktober 2009.

3.1. Rapporteringssystemet

Der blev udarbejdet et skema til rapportering af haandelser (Bilag 1) og en folder med
kort information om undersg@gelsen (Bilag 2).

Skemaet, der blev pilottestet, indeholdt som udgangspunkt felter svarende til det, der
anvendes ved sundhedspersonalets rapportering til Dansk Patientsikkerhedsdatabase
samt nogle yderligere felter. Der blev spurgt om fglgende:
e Alder, kon og kraeftdiagnose
e Hvor heendelsen skete (frivillig oplysning)
e Hvad der skete, i form af en kort beskrivelse af omstaendighederne fgr, under og
efter heendelsen

¢ Hvilke konsekvenser handelsen havde for patienten

e Hvem der opdagede haendelsen

¢ Om personalet blev gjort opmeerksom pa haendelsen

e Om patienten/pargrende fik muligheden for at drofte det skete med personalet

o Patientens opfattelse af hvorfor haendelsen skete, og hvordan den kunne vaere
forhindret

e @vrige erfaringer med patientsikkerhed og forslag til forbedringer

e Om rapporten matte videresendes til det sted, hvor haendelsen skete

e Oplysninger om patientidentitet (telefonnummer eller e-mail)

e Om Kraeftens Bekaempelse matte kontakte vedkommende med henblik pa at fa

yderligere oplysninger om sagen.

Rapporteringsskemaet blev udfyldt af patienten selv, en parerende eller en anden per-
son pa patientens vegne. Rapportering kunne foretages anonymt uden oplysning om,
hvor heendelsen skete, og uden oplysninger om egen identitet. Der blev i projektperioden
foretaget en aendring, saledes at patienten frivilligt kunne oplyse identitet (spgrgsmal 17
og 18 i Bilag 1).

Rapportering fandt sted ved at udfylde en elektronisk rapporteringsformular eller indsen-
delse af et papirskema.

Deltagende hospitalsafdelinger
Der blev i december 2008 sendt invitation til at indga i projektet til de onkologiske afde-
linger i Danmark. Folgende afdelinger deltog:

o Herlev Hospital, Onkologisk afdeling

e Hillergd Hospital, Onkologisk og Palliativ afdeling

e Aalborg Sygehus, Onkologisk afdeling

Ved slutningen af pilotperioden modtog afdelingerne de haendelser, der var rapporteret
fra den pageeldende afdeling, forudsat at patienter havde givet accept hertil.
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Information om rapporteringssystemet

Formidling skete primaert gennem Kraeftens Bekaempelse:

Information pa www.cancer.dk/patientrapportering

Informationsfolder om rapporteringssystemet

Information til Kraeftlinjen og Lokalafdelingerne

Tre artikler i Kraeftens Bekaempelses nyhedsinformation — en i januar og to marts

2009, heraf omtale af forventningerne til projektet fra en af de deltagende afde-

linger: Onkologisk- og Palliativ afdeling, Hillerad Sygehus

¢ Medlemsbladet "Teet pa kraeft” i marts 2009

e Arsberetningen for Kreeftens Bekaempelse

e Informationsstand pa Kraeftens Bekaempelses repraesentantskabsmade i maj
2009.

Projektet blev ogsa formidlet af kraeftpatientforeningerne og de deltagende afdelinger.
Afdelingerne kunne selv beslutte, hvordan de ville anvende informationsmaterialet, og
om man aktivt ville omtale rapporteringsmuligheden for patienterne. Informationsmateria-
le blev gennemgaende sat frem i venteveerelset.

3.2. Kategorisering og analyse af patientrapporter

Ud fra patienternes beskrivelser af "hvad der skete” blev der identificeret heendelser,
som blev kategoriseret efter heendelsessted, fase i patientforlgbet og haendelsestype.
Flere af patientrapporterne omfattede beskrivelser af situationer, hvor der forekom flere
haendelser. | disse tilfaelde blev haendelsestyperne kategoriseret ud fra en sundhedsfag-
lig vurdering af, hvad der var skennet mest betydende for kvaliteten i det konkrete pati-
entforlgb, og der blev af praktiske arsager hgjst kategoriseret 3 haendelser per rapport.

Eksempel pa patientrapport, hvor der er kategoriseret 3 handelser

Patienten har ved forste kontakt til egen laege haft symptomer fra maven et par maneder
og behandles af egen laege forst for diarre og senere med syrehaeammer, uden at der er
effekt af behandlingerne. @nske om henvisning til neermere udredning afvises af laegen.
Patienten bliver senere akut indlagt og opereret for tarmkraeft. Efter operationen er pati-
enten plaget af kvalme og opkastninger, men der ordineres ikke kvalmestillende middel.
Patienten ma reopereres pa grund af, at operationssaret springer op.

Heaendelse 1 — Forkert/forsinket diagnostik:
Manglende henvisning trods langvarige alarmsymptomer

Heendelse 2 — Medicineringsfejl/ordinationsfeji:
Manglende ordination af kvalmemidler

Heendelse 3 — Kvalitetsbrist i klinisk handling:
Operationssaret springer op

Hver rapport blev gennemlaest og kategoriseret af samme patientsikkerhedskyndige per-
son i Kvalitetsenheden. Haendelserne blev opdelt pa felgende made:

Haendelsessted:

e Primaer sektor (egen laege, specialleege, anden klinik, kommunal indsats)
e Hospitalssektor
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Fase i patientforlgbet:

e Udredning
e Behandling
e Kontrol
Heendelsestype:
e Forkert eller forsinket diagnostik
o Kuvalitetsbrist i klinisk handling
e Svigtipleje
e Hospitalserhvervet infektion
e Kommunikations- og informationsbrist

o Manglende eller forkert information
o Uhensigtsmaessig overbringelse af vanskelige budskaber
o Skiftende informationer
e Medicineringshaendelser
o Ordinationshaendelser
o Dispenseringshaendelser
o Administrationsheendelser
e Administrative haendelser

Heaendelsestyperne blev i udgangspunktet kategoriseret efter den internationale takso-
nomi, som i modificeret form vil blive anvendt som grundlag i det fremtidige nationale
system: International Classification for Patient Safety (ICPS) fra WHO (14). De anvendte
kategorier blev dog tilpasset og reduceret i antal, sa de afspejlede de haendelsestyper,
der var repraesentative for de patientoplevede haendelser. | tabel 1 er de anvendte kate-
gorier i henhold til ICPS stillet overfor de tilsvarende kategorier, der er anvendt i rappor-
ten.

Tabel 1. Kategorier fra ICPS sammenholdt med de i rapporten anvendte

ICPS kategorier Kategorier anvendt i rapporten
Klinisk proces:
- herunder:

o Diagnose/vurdering o Forkert eller forsinket diagnostik
o Procedure/behandling/intervention o Kuvalitetsbrist i klinisk handling

o Generel pleje/handtering o Svigtipleje

Hospitalserhvervet infektion Hospitalserhvervet infektion

Ikke indeholdt i ICPS Kommunikations- og informationsbrist

o Manglende eller forkert information

o Uhensigtsmaessig overbringelse af
vanskelige budskaber

o  Skiftende informationer

Medicinering: Medicineringshaendelser

o Ordinationshasndelser o Ordinationshaendelser

o Dispenseringshaendelser o Dispenseringshaendelser
o Administrationshaendelser o Administrationshaendelser
Klinisk administration Administrative heendelser

o Overlevering
o Overflytning

o Aftale/booking
o Venteliste
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Det fremgar, at nogle af de i rapporten anvendte kategorier fremstar som undergruppe-
ringer i ICPS (f. eks. under ICPS Klinisk proces), mens andre omfatter hovedgruppen i
ICPS (f.eks. Hospitalserhvervet infektion). Kategorier fra ICPS, som ikke er anvendt i
rapporten er ikke medtaget i oversigten.

Der blev tilfgjet en kategori med kommunikations- og informationsbrist, idet patientrap-
porterne indeholdt omtale af forskellige kommunikationsforhold, som ikke kunne placeres
i de eksisterende ICPS kategorier, og som fandtes at have betydning for patientsikker-
heden.

Definition af handelseskategorier
| det felgende gives en kort beskrivelse af indholdet i de anvendte kategorier.

Forkert eller forsinket diagnostik omfatter haendelser i forbindelse med undersggelse og diagno-
stik af sygdom og symptomer.

Forkert diagnostik omfatter haendelser, hvor patienten oplever, at der stilles en forkert diagnose.

Forsinket diagnostik omfatter haendelser, hvor tidspunktet for fastlaeggelse af en diagnose, afkla-
ring af behandlingsvalg mv. af patienten opleves forsinket i forhold til et optimalt forlgb, eller at der
mangler diagnostik pa baggrund af kliniske tegn og symptomer.

Kvalitetsbrist i klinisk handling omfatter haendelser i forbindelse med kliniske processer, herunder
behandlinger i sundhedsvaesenet.

Svigt i pleje omfatter manglende reaktion pa klager over smerter, forkert erneering eller handtering
af ernaeringssonde, svigt i omsorg mv.

Hospitalserhvervet infektion omfatter haendelser, hvor patienten far en infektion i forbindelse med
kontakt med sundhedsvaesenet.

Kommunikations- og informationsbrist omfatter savel mundtlig som skriftlig overbringelse af in-
formation som personlig dialog mellem patient/pargrende og personale samt nonverbal kommuni-
kation, personalets attitude mv.

Underopdeling:

- manglende eller forkert information

- uhensigtsmeessig overbringelse af vanskelige budskaber
-  skiftende informationer

Medicineringsheendelser omfatter haendelser der opstar i forbindelse med medicinering.

Underopdeling:

-  ordinationshaendelser

-  dispenseringsheendelser
- administrationsheendelser

Administrative haendelser omfatter haendelser, der opstar i forbindelse med administrative pro-
cesser i sundhedsvaesenet, patientovergange, sektorskift, aftale og tidsbestilling, ventelister og
ventetid mv.

Tveergaende forlob

| lgbet af projektperioden blev der modtaget beretninger i form af breve eller notater med
lzengere beskrivelser af patientforlgb i dagbogsform el. lign. Disse beretninger er be-
handlet i et saerskilt afsnit i rapporten. Alle beretningerne indeholdt flere haendelser, men
det var ikke muligt at kategorisere specifikke haendelser pa samme made, som i de @vri-
ge patientrapporter, idet det ikke var muligt at vurdere, hvad der var de vigtigste haendel-
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ser for patienten i et langt patientforlgb. Analysen blev derfor foretaget pa et overordnet
niveau, med beskrivelse af nogle problemomrader, som gik igen i flere af beretningerne.

Patienternes/pargrendes beskrivelser er samlet under falgende problemomrader:
e koordinering af udrednings- og behandlingsforlgb
e patient/pargrende som 'tovholder i forlgbet
o kommunikationen med sundhedspersonalet

Patientrapporterne viser bade i de leengere beskrivelser og i de udfyldte rapporterings-
skemaer, at patienterne ikke opfatter haendelser eller heendelsesforlab som sektor- eller
afdelingsopdelte. Flere haendelsesbeskrivelser omfatter saledes bade forlgb hos egen
lzege og hospital eller pa tveers af flere involverede afdelinger. Ofte omtales konkrete
episoder, som finder sted i et langt forlgb.

3.3. Patienternes vurdering og forslag

Der var i pilotperioden kun et par opringninger fra patienter om den tekniske funktion af
rapporteringsskemaet. Der var derudover enkelte forespgrgsler, om patienternes ople-
velser var relevante at rapportere, hvilket de var i alle tilfeelde.

Patienters holdning
89 % af patienterne og 86 % af de pargrende angav, at de fandt det vigtigt at kunne rap-
portere om deres erfaringer fra de oplevede haendelser.

*Jeg haber, at der kommer mere fokus pa fejlbehandlinger. Det er menneskeligt at fej-
le, men at naegte det er under al kritik. Derfor haber jeg pa mere dbenhed pé dette
emne.”

"Haber, at det kan veere med til, at de forskellige afdelinger, hvor noget lignende fore-
gar, far deres procedurer rettet, sa patienterne kommer i farste reekke.”

"Det er meget vigtigt, at disse forlgb tages op af ledelsen péa steder, hvor det er sket.
At man ikke personificerer pa fejl.”

Mange patienter udtrykte snsket om, at der bliver strammet op omkring procedurer, og
hab om at patientrapporteringen vil kunne indga som led i en sadan proces.

Patienternes forslag til brug af patientrapportering

Som svar pa, om respondenterne havde forslag til, hvordan deres erfaringer kunne an-
vendes fremover, angav ca. halvdelen forskellige forslag til forbedringer, som er samlet
under nedenstaende temaer.

Leering af fejl og eendring af rutiner

Der peges pa, at kendskab til de skete haendelser bgr bruges af sundhedspersonalet til
at aendre rutiner omkring de oplevede heendelser, sa samme fejl ikke sker igen. Det pa-
peges, at der ber veere krav om, at lazegerne skal forholde sig til patienternes tilbagemel-
dinger, at hospital og laeger skal veere abne over for konstruktiv kritik, og at det er vigtigt,
at patienternes erfaringer og beskrivelser af forlab tages op af ledelsen, samt at sund-
hedspersonalet skal vaere bedre til at lytte til patienter og parerende.

Patientinddragelse og styrkelse af handlekompetencer

Der peges pa, at patienterne kan have en aktiv rolle i forebyggelse af fejl. Det anfares, at
patienterne skal vide, at der kan ske fejl, og de bgr informeres om seerlige risikoomrader,
som man skal veere ekstra opmaerksom pa, og patienterne skal oplyses om deres rettig-
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heder. Det anbefales, at patienterne seetter sig ind i tingenes tilstand og selv er "med péa
banen og har hand i hanke med alt’. Det foreslas f.eks., at patienterne bgr have en ud-
skrift af deres journal med hjem, hver gang de er til undersagelse, ligesom det kan veere
en god idé at have en anden person med til samtaler.

"Man skal vaere aben og veere vagen. Fgre maske et hiemmelavet skema. Sig
det til dem, hvis der er noget, du ikke er tilfreds med. For de kan ikke lave om pa
det, hvis de ikke far det at vide.”

Abenhed og offentlighed om fejl

Der peges pa, at der skal vaere abenhed og offentlighed omkring fejl mv. Det anses for
vigtigt, at uvildige personer leeser patienternes erfaringer. Rapporternes indhold bgr
samles, og man ber lytte til deres rad.

Det foreslas, at Kreeftens Bekaempelse bar saette fokus pa problemer, som patienter op-
lever f.eks. ved at forteelle om heendelserne pa mgder med personalet pa afdelinger.

"Haber at mange vil skrive om deres erfaringer. Det er sveert at skulle slds med
systemet samtidig med at man er meget syg.”

Sanktioner over for personale, der forarsager fejl

Der peges p4a, at der bar placeres et ansvar for de fejl, der sker, samt at de ansvarlige
bar patales for fejl. Det anfares, at lsegerne beskytter hinanden, og at de aldrig vil ind-
remme fejl. Det foreslas, at der sker en registrering af darlige leeger.

*Jeg tror, at man kan bruge patienternes erfaringer til at stramme op pa regler
og procedurer og pa at placere ansvar for de fejl, der lebende sker.”

Organisatoriske forhold

Der peges pa behov for, at der anseaettes personale, som koordinerer patientens forlgb
med andre afdelinger. Det anses at vaere bedre, hvis patienter bliver tilset af den/de
samme laege(r) i hele forlgbet. Der er ogsa konkrete forslag som aendret undersagelses-
forlgb for unge kvinder med knuder i brystet.

Endelig papeges behov for at der aendres holdning til, at nar man lider af en alvorlig
kraeftsygdom, er fejlbehandling forventelig.

Der findes ogsa eksempler pa, hvordan der er sket aendring pa baggrund af en haendel-
se:

“Jeg har faet fortalt, at forlabet omkring min diagnose nu er afspejlet i DBCG's
retningslinjer mht. hvad man skal veere seerligt pa vagt over for. Det finder jeg er
en hensigtsmaessig foranstaltning.”

3.4. Anvendelse af patientrapportering pa hospitaler

De tre afdelinger, der deltog i pilotprojektet, har kun modtaget 1 - 3 patientrapporter om
lokale heendelser, og det giver ikke mening pa det grundlag at vurdere rapporternes be-
tydning i patientsikkerhedsarbejdet pa den enkelte afdeling.

Fra Herlev Hospital er der i alt modtaget 10 patientrapporter omfattende flere forskellige

afdelinger og tveergaende forlab, som ogsa omfatter primaersektoren og andet hospital.
Der er derfor holdt mgde med hospitalets risikomanager og den patientsikkerhedsan-
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svarlige overlaege pa onkologisk afdeling med henblik pa at diskutere patientrapporterne
pa et generelt niveau.

Hospitalets vurdering af rapporterne var fglgende:
e 7 rapporter var relevante, direkte brugbare i patientsikkerhedsarbejdet og indehol-
dende laeringsaspekter
e 1 rapport var relevant og indeholdt lzeringsaspekt, men der var behov for yderligere
oplysninger for anvendelse i patientsikkerhedsarbejdet
e 2 rapporter var mindre relevante for patientsikkerhedsarbejdet, men indeholdt alli-
gevel leeringsaspekter for andre omrader (f.eks. patientinformation).

Der var enighed om, at patienterne var gode til at beskrive haandelserne og de faktiske
omsteendigheder omkring dem. Rapporterne var i vid udstraekning mulige at anvende
uden yderligere patientidentifikation, idet flere af haendelserne var af generel karakter.
Rapporter med patientidentifikation giver dog st@rre mulighed for, at der kan indhentes
supplerende oplysninger om forlgbet, og opfalgningen kan kobles til den eksisterende
praksis pa den implicerede afdeling.

Flere af haendelserne var at betragte som kendte komplikationer, men der var enighed
om, at set fra et patientperspektiv er disse at betragte som fejl, der ikke bar veere en fgl-
ge af mgdet med sundhedssystemet. Kendskabet til patienternes oplevelser og konse-
kvenserne af haendelserne bidrager til den samlede viden og kan anvendes til at arbejde
med handteringen af patienter, der udsaettes for fejl eller andre haendelser, f.eks. ved
forbedret information om risiko og opfalgning over for patienter, nar en haendelse er sket.

Flere af de tiltag, som patientrapporterne indikerede behov for, blev anset at veere af
generel karakter og f.eks. relateret til den overordnede kultur pa stedet, og at patienter-
nes beskrivelser kan veere en gjenabner herfor. Det blev kommenteret séledes: "Man
bliver ked af at laese, at patienter bliver behandlet sédan, selv om man gnsker at gore
det bedste”.

| forhold til typer af heendelser gav patientrapporterne ikke ny viden men bekraeftede de
mgnstre, det sundhedsfaglige personales rapporteringer af utilsigtede haendelser har
vist. Det blev derfor vurderet, at patientrapporterne kunne indga i patientsikkerhedsar-
bejdet pa lige fod med rapporter fra sundhedspersonalet og saledes bidrage til at age
det samlede kendskab til fejl og andre heendelser.

Der var enighed om, at opfelgning pa patienters rapportering vil kreeve en anden tilgang
end over for det sundhedsfaglige personale. Patienterne vil formentlig ofte farst rapporte-
re, nar de er blevet udskrevet fra hospitalet, sdledes at feedback pa haendelsen indebae-
rer ops@gende kontakt fra personalets side.

Der blev afslutningsvis draftet forskellige muligheder for, hvordan man kan anvende pa-
tientrapporterne pa hospitalsniveau med henblik pa spredning af den generelle laering.
Dette kunne veere som cases i nyhedsbrev, internet mv., og pa faglige mgder blandt det
kliniske personale pa afdelingsniveau.

3.5. Diskussion

Repraesentativitet af haendelsesmonster

Undersggelsen er baseret pa frivillig rapportering, og kendskabet til rapporteringsmulig-
heden er ikke systematisk formidlet til alle nuveerende og tidligere kreeftpatienter og pa-
rgrende. Respondenternes bevaeggrunde for at rapportere er ikke kendt, herunder i hvil-
ket omfang karakteren af de oplevede haendelser har haft indflydelse p&, om en haendel-
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se er rapporteret. Det er derfor ikke muligt at vurdere, om det haendelsesmgnster under-
sggelsen viser, er repraesentativt for, hvad kreeftpatienter som helhed oplever i deres
patientforlgb.

Undersggelsen giver dog et bredt billede af forskellige typer af haendelser, som kraeftpa-
tienter har oplevet i deres patientforlgb, og disse er saggt illustreret ved konkrete citater
eller korte resumeer af patienternes beskrivelser.

Patienters forstaelse af fejl og utilsigtede handelser

Rapporteringsskemaet indeholder ikke bestemte haendelseskategorier, som patienternes
beskrivelser skal tilpasses. Dette betyder, at patienterne kan rapportere det, som de fin-
der vaesentligt og beskrive deres oplevelser med egne ord. Denne brede tilgang til pati-
entrapportering er i overensstemmelse med udenlandske undersggelser, som har an-
vendt terminologien "negative effekter” eller "lkomplikationer” (5) eller "problemer”, "fejlta-
gelser” og "skader” under indleeggelsen (6), og hvor der bl.a. er anvendt abne beskrivel-

ser, hvori patienter med egne ord kan beskrive de oplevede haendelser.

Undersggelsen viser, at patienter er i stand til at identificere haendelser i deres behand-
lingsforlab, som er relevante for arbejdet med patientsikkerhed og kvalitetsudvikling, og
til at beskrive den kontekst haendelserne indgar i. Patienternes beskrivelser omfatter sa-
vel komplikationer (f.eks. i relation til operation), som egentlige fejl f.eks. i forbindelse
med medicinering og andre haendelser som uhensigtsmaessig overbringelse af vanskeli-
ge budskaber. Kun to patientrapporter blev ekskluderet, da de ikke omfattede haendelser
vedrgrende kvalitet eller patientsikkerhed (f.eks. serviceklager).

Patienters holdning til rapportering

Det fremgar af informationsmaterialet til patienter, at der ikke foretages sagsbehandling
af de enkelte haendelser. Respondenterne kan derfor have fundet det mindre relevant at
oplyse deres identitet, og en stor del af patientrapporterne er anonyme. Det kan saledes
ikke ud fra undersggelsen konkluderes, hvorvidt patienter under andre omsteendigheder
vil opgive identitet i forbindelse med rapportering af haendelser. Vurderingerne fra hospi-
talsside viser, at der er leering at hente i patientrapporterne selv uden personidentifikati-
on. Det optimale er dog, at der er mulighed for at indhente supplerende oplysninger, som
kan veere ngdvendige for at opna fuld klarhed over haendelsesforlgbet og for at ivaerk-
seette forbedringstiltag lokalt.

Da det ikke er alle, der har gnsket, at deres rapport sendes til det sted, hvor haendelsen
skete, tolker vi patienternes rapporter som gnsker om, at deres oplevelser og erfaringer
bliver kendt af andre, og at man evt. ikke hidtil har haft et sted at henvende sig med for-
teellingen.

Patienterne udtrykker gnsker om, at deres oplevelser og erfaringer samles og ggres
kendt inden for sundhedsvaesenet, sa andre ikke skal komme ud for lignende haendelser
i fremtiden. | flere rapporter forklarer patienter, at de ved, at der kan forekomme fejl i
kraeftbehandlingen, men at de gnsker, at man skal laere af dem for at kunne aendre ruti-
ner og processer. Der er samtidig et gnske om, at der ogsa fra det politiske niveau bliver
sat fokus pa styrkelse af sikkerhed i behandlingen.
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4. Haendelser og konsekvenser set med patientens gjne

Analysen af patienternes besvarelser praesenteres i dette afsnit. Farst gives en samlet
oversigt over de modtagne patientrapporter. Dernaest omtales haendelserne opdelt pa de
forskellige kategorier.

4.1. Karakteristik af patientrapporterne

Der er i alt modtaget 121 patientrapporter i projektperioden. 7 rapporter er ekskluderet af
materialet: 1 rapport var ikke en egentlig haendelse, men havde snarere karakter af ge-
nerel klage, i 1 rapport kunne det ikke klarlaagges, om patienten havde kreeft. 4 rapporter
var dubletter af allerede modtagne rapporter og 1 indeholdt supplerende bemeaerkninger
til en allerede indtastet rapport og blev indarbejdet i den allerede modtagne rapport. 70
% af rapporterne er modtaget inden for de farste 6 maneder af pilotperioden.

Materialet omfatter 114 beretninger, som er rapporteret pa felgende made:

o Elektronisk rapporteringsskema 90
e  Skriftligt rapporteringsskema 12
e Lange beskrivelse af patientforlgb 12

Den fglgende analyse omfatter de 102 rapporter, der er modtaget i form af udfyldt sper-
geskema (elektronisk eller skriftligt), mens oplysninger fra de 12 gvrige henvendelser er
kommenteret i et seerligt afsnit (4.5. Tveergaende patientforlgb).

86 af rapporterne vedrgrer haendelser, der er sket i forbindelse med patientforlgb pa et
hospital, 4 af disse rapporter indeholder ikke oplysning om navnet pa hospitalet. De gvri-
ge fordeler sig pa 23 hospitaler (1 til 11 rapporter per sted). De fleste haendelser vedrg-
rer onkologiske afdelinger. Der er desuden haendelser fra afdelinger inden for kirurgi,
haematologi, patologi, intensiv, gre/naese/hals, urologi, plastikkirurgi og radiologi. | 23
rapporter er den konkrete afdeling ikke oplyst.

64 % af rapporterne er udfyldt af patienten selv, 34 % af pargrende og 2 % af en anden
person pa patientens vegne.

Patientkarakteristika

6 respondenter har ikke angivet ken og kraeftsygdom. Kraeftsygdom er hos disse identifi-
ceret ud fra haendelsesbeskrivelserne. Blandt respondenterne, der har oplyst kan, er

67 % kvinder og 33 % meaend. Haendelserne vedregrer patienter i alderen fra 16 ar til 79 ar
med en gennemsnitsalder pa 54 ar.

Af tabel 2 fremgar, at respondenterne repraesenterer et bredt udsnit af kraeftsygdomme
med brystkreeft som den hyppigste.
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Tabel 2. Fordelingen af respondenter pa ken og sygdom

Sygdom

Mand

Kvinder

Brystkraeft

28

Tyktarmskraeft
AEggestokkreeft/aeggelederkreeft
Lungekreeft

Myelomatose
Endetarmskraeft
Hoved/hals kraeft

To kreeftdiagnoser
Lymfom

Prostatakreeft
Modermaerkekraeft
Lymfe/lymfeknude kraeft
Bugspytkirtelkraeft
Livmoderhalskraeft
Spisergrskraeft

Leukaemi

Blgddelskraeft

Adenoidt cystisk karcinom
Testikelkraeft

Hjernetumor
Lungehindekraeft
Nyrekreeft

Ukendt primaer tumor
Tyndtarmskraeft

| alt

Uoplyst (kan og/eller sygdom) 6
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Tidspunkt for rapporteret haendelse i forhold til diagnosetidspunkt

De rapporterede haendelser forekommer pa forskelligt tidspunkt i forhold til tidspunktet
for kreeftdiagnosen. | 15 rapporter er det ikke muligt at foretage denne opdeling, idet et af
arstallene mangler, eller heendelsestidspunktet er angivet fgr diagnosetidspunktet. Det er
ikke muligt at vurdere, om sidstnaevnte rapporter skyldes, at haendelsen er sket i et ud-
redningsforlgb, inden diagnosen er fastlagt, eller om der er tale om mangel i rapporterin-
gen.

Tabel 3 indeholder en opgearelse af, hvor mange ar der er gaet, fra patienten har faet
kraeftdiagnosen, til den rapporterede haendelse finder sted, baseret pa 87 rapporter, der
indeholder de nadvendige oplysninger.

Tabel 3. Antal ar fra diagnose til den rapporterede haendelse

Arstal for Antal ar fra diagnose til haendelse
Diagnose 0-1ar >2ar | alt
<2003 9 11 20
2004 — 2005 5 6 11
2006 — 2007 19 9 28
2008 — 2009 28 - 28
| alt 61 26 87

4.2. Kategorisering af patientrapporterne

Tabel 4 viser fordelingen af patientrapporter pa, hvor i sundhedsvaesenet haendelsen er
sket. 10 af rapporterne omfatter forlgb pa tveers af flere enheder (tveergaende forlab),
hvoraf 8 omfatter flere hospitalsafdelinger pa samme eller forskellige hospitaler, og 2
omfatter forlgb pa tveers af egen laege og hospital.
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Tabel 4. Fordeling af patientrapporter pa involverede institutioner

Sektor Antal
Almen praksis 12
Specialleegepraksis 3
Privat fysioterapiklinik 1
Hospital 76
Tvaergaende forlgb 10

- indenfor hospital(er) 8

- mellem hospital og egen laege 2

| alt 102

De 102 rapporter indeholder i alt 151 kategoriserede haendelser. 65 af rapporterne om-
fatter 1 haendelse, 25 omfatter 2 haendelser, og 12 omfatter 3 handelser.

| tabel 5 er vist antallet af haendelser fordelt pa, hvor heendelsen er sket i forhold til pri-
meer- og hospitalssektor samt fase i behandlingsforlgbet.

Tabel 5. Fordeling af haendelser pa sektor og fase i behandlingsforigbet

Forlgbsfase Primaer sektor’ Hospital®
Udredning 15 34
Behandling 1 90
Kontrol - 11

| alt 16 135

| det falgende gennemgas heendelserne fra patientrapporterne inden for primeer- og
hospitalssektoren for sig, idet haendelserne inden for hver fase i patientforigbet opdeles
yderligere pa haendelseskategorier. Inden for hver kategori gives eksempler pa haendel-
ser enten i form af citater fra patienternes egne beskrivelser (gengivet i kursiv med an-
farselstegn) eller korte resumeer af haendelserne (gengivet i kursiv uden anfarselstegn).

Primarsektoren

Tabel 6 viser, at kun en rapport fra primaersektoren omfatter en haendelse i behandlings-
fasen. Denne er sket under behandling hos en fysioterapeut. Alle gvrige haendelser er
sket i udredningsfasen og omfatter forsinkelse i diagnostik. Et enkelt tilfaelde herunder
omfatter forlaenget ventetid pga. manglende henvisning til pakkeforlgb.

Tabel 6. Fordeling af haendelser efter kategori og fase i patientforlabet
Haendelsestype Udredning | Behandling Kontrol | alt
Forkert eller forsinket 15 - - 15
diagnostik
Kvalitetsbrist i forbin- 1
delse med klinisk - 1 -
handling
| alt 15 1 0 16

Forkert eller forsinket diagnostik omfatter dels diagnostik af kreeft farste gang en patient
far stillet diagnosen dels diagnostik af sekundaer kraeft eller tilbagefald af tidligere kreeft.

“Jeg var til laege flere gange i foraret, men hver gang blev jeg beroliget med, at
jeg var gennemsund. | maj maned fik jeg en underlivsundersagelse og fik at vide,
at alt var normailt. (...) Jeg fik derfor en tid hos en gynaekolog i september ... For
en sikkerheds skyld ville hun selv lige undersage mig. (...) Dér opdagede hun 3
cyster; én pa hver aeggestok og én, som var 9 cm i diameter. Derefter gik alting

2 Egen lzege, speciallaege, fysioterapeut
3Inkl. tveergdende forlgb
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meget hurtigt. (...) 17 dage efter var jeg opereret. (...) Jeg havde faet fjernet hele
underlivet (...) men gentagne gange féet at vide, at det ikke var kreeft. Men de
endelige praver indlgb pa fax om morgenen, hvor jeg skulle udskrives, og viste
kreeft i begge eeggestokke.”

*Jeg havde gennem en lang periode dgjet med trykken for brystet, opkast, vejr-
traekningsproblemer, pibende vejrtreekning og senere blodig spyt. Disse sympto-
mer blev der ikke taget seerlig hgjde for. (...)Efter en del konsultationer hos leegen
uden noget gennemslag begyndte de blodige opspyt. (...) 14 dage efter var det
der stadigveek... Herefter bad jeg om at blive henvist til en specialist. Det skete
endelig. (...) Forst da jeg kommer i kontakt med ... sygehus, far jeg konstateret
lungecancer.”

Patienten er opereret for brystkreeft. Efter ca. 4 ar konsulteres egen laege flere
gange pga. staerke smerter i ryg og hofte. Patienten far smertestillende tabletter,
henvises til fysioterapi og kiropraktor. Efter flere kontakter med egen leege hen-
vises til scanning, hvor der pavises spredning af kraeft til knogler. Forlgbet
Straekker sig over ca. 2 maneder fra farste kontakt til egen leege.

Hospitalssektoren

To tredjedele af heendelserne opleves i forbindelse med behandling, en fierdedel under
udredning og mindre end en tiendedel i kontrolforlgbet. Tabel 7 viser haendelser i de
enkelte kategorier fordelt pa faser i patientforlgbet.

Tabel 7. Fordeling af haendelser efter kategori og fase i patientforlobet

Kategori Udredning | Behandling | Kontrol | alt
Forkert eller forsinket 27 5 5 37
diagnostik

Kvalitetsbrist i klinisk 1 23 - 24
handling4

Svigt i pleje - 5 - 5
Hospitalserhvervet - 7 - 7
infektion

Kommunikations- og 4 14 3 21
informationsbrist

Medicineringsheendelser - 26 - 26
Administrative haendelser 2 10 3 15
| alt 34 90 1 135

Forkert eller forsinket diagnostik
De fleste heendelser falder i denne kategori (37).

En patient blev indlagt med sammenfald i rygsgjlen i marts 2008. Hiemsendes uden
neermere udredning med diagnosen osteoporose (knogleskarhed). Der er ingen op-
falgning pa hospitalet pa "skeeve blodpraver”. | august 2008 diagnosticeres myeloma-
tose. Gentagne forespgrgsler i forlgbet fra patient og pargrende om yderligere under-
sg@gelser var blevet afvist.

CT scanning vurderes ikke far efter flere rykkere fra patienten. Der gar 1 maned
fra CT scanning far diagnose pé kreeft i bugspytkirtel stilles. Tumoren er vokset i
mellemtiden. Operation er ikke leengere mulig — kun lindrende behandling kan
tilbydes.

4 Ekskl. medicineringsfejl og kommunikations- og informationsbrist
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Kvalitetsbrist i klinisk handling
Heendelser i forbindelse med den kliniske handling omfatter 24 haendelser.

Ved anlseggelse af "Port-A-Cath™ til kemoterapi perforeres lungen. Patienten ma
indleegges 4 dage og bliver i den tid flyttet 3 gange til ny stue. Kemoterapi start
udseaettes 1 maned.

En brystkraeftpatient far ved 2 operationer fiernet lymfeknuder. Ved operation
nummer 2 begrundes fjernelse af yderligere lymfeknuder med planleegning af ef-
terbehandling. Patienten far senere oplyst, at anden operation var helt ungdven-
dig og ikke aendrede pa efterbehandlingen.

Svigt i pleje
Svigt i forbindelse med pleje omfatter 5 haendelser.

Trods besked om, at patienten skal have flydende kost 1 uge efter operation, far
patienten gentagne gange serveret groft rugbrad og fed mad.

Pa trods af flere faldepisoder iveerkseaettes ikke faldforebyggende tiltag hos pati-
ent, der er i steerk smertebehandling.

Hospitalserhvervet infektion
Hospitalserhvervede infektioner omfatter 7 haendelser.

Patienten skal have lagt en PICC-line® til indgivelse af kemoterapi. Der gennemfo-
res flere forsag, for det lykkes. Flere sygeplejersker er involveret, og patienten gar
flere gange til anden afdeling med henblik pa rantgen af placering af PICC. Efter
at patienten er udskrevet, konstateres der infektion i indstiksstedet, og patienten
indleegges akut efter kollaps i hjemmet. Der er stafylokokker i PICC-linen.

Patienten er opereret for tyktarmskraeft. Postoperativt bliver patientens almentil-
stand darlig med blodtryksfald mm., som ikke medfarer naermere monitorering.
Dag 2 far patienten septisk chok med hjertestop, men genoplives. Ved reopera-
tion findes 5 mm hul péa tarmen.

Kommunikations- og informationsbrist
Kommunikations- og informationsbrist omfatter 21 haendelser, som underopdeles i tre
kategorier jf. tabel 8.

Tabel 8. Kommunikationshaendelser fordelt pa type og fase i forlabet

Udredning | Behandling | Kontrol | alt
Manglende eller forkert 2 7 3 12
Information
Uhensigtsmaessig overbringelse 1 4 - 5
af vanskelige budskaber
Skiftende informationer 1 3 - 4
| alt 4 14 3 21

5 Et Port-a-Cath bestar af et kammer, der anbringes under huden pa forsiden af brystet. Til kammeret er
tilsluttet et kateter, der anbringes i en stor bloddre pa brystet. Katetret anvendes til indgift af kemoterapi,
vaesketerapi mv. for at forhindre leengerevarende irritation af tynde blodkar i armen

5 En PICC-line er et kateter, der laegges i en vene i albuebgjningen eller i overarmen. Kateteret bruges til
indgift af kemoterapi og ligger i ca. 6 til 12 m&neder
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Manglende eller forkert information
12 haendelser omfatter manglende eller forkert information, og de vedrarer bade leeger

og sygeplejersker.

Efter fjernelse af testikel hos ung mand tages biopsi af den tilbageveerende testi-
kel. Dette farer til bladning og kraftig heevelse i pungen af appelsinstor stgrrelse.
Patienten er ikke informeret om mulig komplikation og bliver meget bange.

En patient blader sa meget ved en kikkertoperation, at man aendrer til aben ope-

ration. £ndringen medfarer et leengere efterbehandlingsforlab og flere gener for

patienten. Patienten havde forudgdende oplyst om brug af kosttilskud, som virker
blodfortyndende, men var ikke blevet informeret om at oph@re med medicinen in-
den operation.

Uhensigtsmaessig overbringelse af vanskelige budskaber

5 haendelser omfatter uhensigtsmaessig overbringelse af alvorlige budskaber om diagno-

se mv.

Overbringelse af information om evt. afslutning af behandling pga. uhelbredelig kreeft
foregar tilfeeldigt pa sengestue og stdende pa gangen pga. manglende booking af af-

tale.

En patient ma selv laese budskab om diagnose i journalen, da leegen ikke forstar
dansk.

Skiftende informationer
4 haendelser omfatter skiftende information.

Patienten far ved to lejligheder forskellig information om spredning af kreeft til lym-
feknuder. Ved den ene oplyses patienten om, at kemobehandling er forebyggen-
de behandling, hvilket farer til at patienten gerne vil stoppe behandlingen pa
grund af bivirkninger. Patienten far da at vide, at der er tale om behandling for
kraeften, hvorfor patienten veelger at fortsaette behandlingen.

Tidligere brystkreeft patient (674 siden) indlaegges pga. mistanke om blodprop.
Scanningsbillederne viser metastaser i hjerne, og efterfalgende CT viser tillige me-
tastaser i lunger og lever. Patienten oplever at blive henvist frem og tilbage mellem
den ikke-onkologisk indlaeggende afdeling og onkologisk afdeling, som afviser visi-
tationen. Patienten far i forlgbet forskellige oplysninger om undersagelsesresulta-
terne.

@vrige forhold i relation til kommunikation

Det gar igen i mange rapporter, at patienterne oplever, at der ikke bliver lyttet tilstraekke-

ligt til deres klager over symptomer, spagrgsmal etc. Patienterne udtrykker ikke at blive
taget alvorlig, og at der ikke reageres pa klager eller spgrgsmal.

Medicineringsheendelser
26 heendelser optraeder i forskellige faser af medicineringsprocessen jf. tabel 9. Savel

medicin til kreeftbehandling (kemoterapi) som anden medicin indgér i haendelserne. 4 ud

af de 13 haendelser med anden medicin omhandler smertebehandling.
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Tabel 9. Medicineringshaendelser fordelt pa type og involveret medicin
Kategori Kemoterapi Anden medicin | alt
Ordinationshaendelser 8 8 16
Dispenseringshaendelser 1 1 2
Administrationshaendelser 4 3 7
Bivirkninger - 1 1
| alt 13 13 26

Ordinationshaendelser

16 heendelser omfatter ordinationshandelser af henholdsvis forkerte leegemidler og for-
kerte doser.

Patienten kan kun tale kemoterapi i 88 % dosis for ikke at fa bivirkninger. Til trods
for at reduceret dosis er aftalt med hospitalet, ordineres ved to falgende serier
100 % dosis. Patienten ma argumentere for kun at fa 88 % dosis.

En patient med tyktarmskraeft er registreret i journalen med CAVE’ overfor Prim-
peran. Dette ordineres alligevel, hvilket medfarer, at patienten far voldsomme bi-
virkninger og ma indleegges akut pé& hospital.

Dispenseringshaendelser®
Dispenseringshaendelser omfatter 2 heendelser.

En patient i klinisk forseg med Herceptin far udleveret en anden patients medicin.

Heparin udleveres til hjiemmebrug til en patient, som har faet konstateret sméa
blodpropper i lungerne. Dosis i sprajten er af dobbelt styrke, sa der kun skal gives
¥ sprajte daglig. Haendelsen opdages af hiemmesygeplejersken, inden medici-
nen gives.

Administrationsheendelser’

Administrationshaendelser omfatter 7 haendelser. 3 af disse vedragrer indlgb af kemo-
terapi eller antibiotika under huden i forbindelse med injektion, som skal ske via en
blodare.

En patient oplever heevelse og smerter efter indgivelse af kemoterapeutika via
indopereret kapsel (Port-A-Cath). Patienten klager over heevelse og smerter, som
farer til behandling med antibiotika, uden at dette har effekt. Ved senere fiernelse
af kapsel konstateres, at der er et omrade pa 10 x 10 cm med dadt veev, som ma
bortopereres efter udsivning af kemoterapeutika. Patienten oplever et langvarigt
og kompliceret efterforlab.

En patient betragtes som selvadministrerende’®, selv om patienten er staerkt
svaekket og smertepavirket. Patienten er ikke klar over, at han betragtes som
selvadministrerende. Personalet tiekker ikke, om patienten tager sin medicin,
hvorfor han ikke far den ngdvendige medicin i flere dage.

Bivirkninger
Visse heendelser kan ikke forebygges f.eks. laegemiddelbivirkninger.

7 CAVE (latin for "undgd”) anfgres, nar patienten er allergisk over for et bestemt stof, som derfor ikke ma
ordineres.

8 Fejl i forbindelse med ophaeldning og udlevering af medicin.

° Fejl i forbindelse med medicingivning

10 patienten forventes selv at tage sin medicin, som opbevares i sengebordet
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Patienten oplever voldsom "larm” i gret efter inhalation af neesespray. Der er vedva-
rende problemer med at hgre, og greleege diagnosticerer tinnitus.

Administrative heendelser

15 haendelser er administrative haendelser. De forekommer i hele patientforlagbet. Der er
typisk tale om haendelser relateret til administrative systemer og rutiner i forbindelse med
overgange mellem forskellige afdelinger, hospitaler eller ved sektorskift.

Patienten oplever ventetid pa kemoterapi pga. koordineringsproblemer mellem to loka-
le sygehuse. Patientens tilstand forveerres i ventetiden, sé der ikke laengere er mulig-
hed for behandling. | alt 4 hospitaler samt egen laege er involveret i forlabet.

En patient har i behandlingsforlabet kontakt til 4 forskellige hospitaler og egen
laege. | forbindelse med udskrivelse fra hospital 1 videregives ikke oplysninger til
egen laege eller henvisning til andet hospital om behandling for hgje infektionstal,
som er fundet ved blodprave. Patienten har ved udskrivelse feber og hoste. Start
pé antibiotikabehandling sker farst 12 dage senere, da egen laege indlaegger pati-
enten pa hospital 2, da hospital 1 afviser at modtage patienten.

En patient med brystkreeft indlaegges med lungebetaendelse og blodpropper i lun-
gerne. Efter 3 ugers indlaeggelse udskrives patienten i meget darlig funktionstil-
stand. Der sikres ikke koordinering med hjemmepleje.

4.3. Problemer i relation til smerter

I mindst en fjerdedel af haendelserne beskriver patienterne, at de oplever smerter. Smer-
ter er enten beskrevet som arsagen til kontakten til hospitalet, som led i beskrivelsen af
haendelsesforlgbet eller som konsekvens af haendelserne. | mange tilfaelde oplever pati-
enterne ikke tilstraekkelig respons pa deres klager over smerter, hvilket der findes ek-
sempler pa i alle faser af patientforlabet.

Der er i rapporteringsskemaet ikke spurgt specifikt ind til forhold omkring smerter, lige-
som der i det anvendte kategoriseringssystem ikke findes en seerlig kategori til smerter.
Heaendelser der indeholder forhold omkring smerter kan f.eks. vaere kategoriseret under
medicineringshaendelse ved manglende ordination af ngdvendig medicin eller under kva-
litetsbrist i klinisk handling, hvis der ikke er foretaget relevant smertemonitorering.

4.4. Haendelsernes betydning for patienterne

Patienterne har i rapporteringsskemaet med deres egne ord beskrevet de oplevede kon-
sekvenser af haendelserne, som i det felgende samles under nogle overordnede temaer.

Fysiske konsekvenser
Patienterne beskriver forskellige fysiske konsekvenser pa kort eller lang sigt:

e Stgrre indgreb og &endringer i den planlagte behandling

"Konsekvensen af dette er, at der er blevet fiernet 2 lungelapper, hvilket sikkert
kunne have veeret en mindre del, hvis mine symptomer var blevet taget alvorligt.”

“Infektionen af blodbanen resulterede i betaendelse af hjerteklapperne, som farte
til emboli’’, hvor en hjernescanning viste, at der var mellem 25 og 30 mindre

" Emboli = blodprop
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blodpropper i hjernen (...) Cancerbehandlingen er derfor ikke blevet afsluttet som
oprindeligt planlagt og kan og vil ikke, grundet min nu skrabelige tilstand, blive ud-
fort.”

e Fysiske, psykiske og sociale problemer

"Darlig livskvalitet — ny operation — ny kemobehandling — nyt leengere fraveer fra
mit job.”

e Starre omfang af senfalger

"Hvis den rigtige diagnose var blevet stillet et ar tidligere, havde jeg maske und-
gdet spredningen til lymfeknuderne, og jeg havde sluppet for at fa dem alle fjernet
med de uheldige effekter for armen og dens efterfalgende funktion. Jeg tar ikke
teenke tanken helt til ende.”

e Dgad
Patienten far behandling pa forkert indikation. Behandlingen iveerkseettes, inden der
er modtaget skriftligt patologisvar. Patienten har efter behandling store hjerteproble-
mer. Patienten dar af bivirkninger af behandlingen.

Psykiske konsekvenser
Der er i knap halvdelen af rapporterne beskrevet en eller anden form for psykisk konse-
kvens af haendelsen.

e Utryghed ved behandlingen eller mistillid til enkeltpersoner, behandlingsstedet eller
sundhedsvaesenet generelt

"Starre utryghed, ikke sikker pé at der var tjek pa min sygdom, ikke sikker pa, at
jeg var under kyndig behandling, stor frustration.”

e Chok over de oplevede fejl og angst for konsekvenser af dem

"Psykiske konsekvenser for hele familien og ikke mindst for ... selv og hans unge
alder taget i betragtning. (...) Tilliden til sygehusvaesenet er helt veek for ...s ved-
kommende, og han er endda helt ny i det regi. Hvad fremtiden for ... byder, er
uvis, bade psykisk og fysisk.”

¢ Foglelsesmaessige rutsjeture

"Rent psykisk havde de den konsekvens, at min far var lykkelig, da vi fik den for-
kerte besked, og bagefter da han fik besked om fejlen, rag han ned i et keempe-
stort fglelsesmaessigt sort hul.”

o Psykiske reaktioner for bade patienten selv og deres pargrende

“Jeg og min kone fik en psykisk nedtur, og vi matte have fat i egen laege, hvor vi
fik hjeelp og rad, sé jeg fik en ekstra ultralydsscanning, det radede min egen laege
mig til at fa, sa vi kunne fa ro, da vi jo var blevet meget skraemte, da vi fik den rig-
tige diagnose. Alt dette kunne vi have veeret sparet for, hvis vi havde faet den rig-
tige besked fra starten.”
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Sociale konsekvenser
De sociale konsekvenser er typisk relateret til de arbejdsmaessige forhold for savel pati-
enten selv som pargrende.

e Mistet arbejde, pension el. lign. pga. af langvarig sygdom efter en haendelse

“Jeg mister sandsynligvis mit arbejde, nar jeg i februar maned falder for 12 mane-
ders graensen for at kunne oppebaere sygedagpenge. Dertil kommer, at min mand
har valgt at sige sin stilling op og er gaet pé efterlgn for at kunne pleje og statte
mig for derved at undga, at jeg kom pa plejehjem. Det har betydet en kraftig re-
duktion i vores husstands indkomst med deraf folgende begraensninger.”

e Problemer med anerkendelse af uarbejdsdygtighed

En patient far staerke smerter i heender og fadder efter kemobehandling for eegge-
stokkreeft. Patient er under pres fra kommunen for at genoptage arbejde. Patienten
forsgger deltidsansaettelse, men ma opgive pga. smerter. | hospitalets journal er an-
fart, at patienten formentlig ikke bliver arbejdsdygtig igen, men dette er ikke meddelt
til kommunen.

Andre konsekvenser

| tre rapporter har patienter beskrevet, hvordan de, efter at have madt modstand i sund-
hedsvaesenet, primaersektor sdvel som hospitalssektor, pa eget initiativ og for egen beta-
ling har faet udfgrt diagnostiske undersggelser eller behandling i privat regi.

”I ... var det sa slemt, jeg naesten ikke kunne noget og matte tage meget smerte-
stillende medicin. Sa tog jegq initiativ til at fa en MRI scanning pa privathospitalet i
..., Som jeg selv betalte. Den viste sé desveerre, at kreeften havde bred sig til ryg
og hofte. Siden har der ikke vaeret noget at klage over rent behandlingsmaessigt.
Jeg har kun godt at sige om .... Min anke géar pd, at det muligvis kunne veere ble-
vet fundet i tide”.

Ingen konsekvenser
Ikke alle rapporterede haendelser har haft konsekvenser for patienterne, da nogle fejl
blev afveerget i tide.

"Haendelsen fik heldigvis ingen konsekvenser, da jeg opdagede fejlen, inden den
Skete.”

“Ingen [konsekvenser], da det blev opdaget ret hurtigt af hiemmesygeplejersken.”

4.5. Tvaergaende patientforiob

Nogle heendelser i tvaergdende patientforlgb er i det foregaende medtaget under katego-
rien administrative haendelser. Denne kategori rummer imidlertid kun en delmaengde af
de forhold, der gar sig geeldende ved tvaergaende forlgb.

| lgbet af projektperioden er der ud over de rapporter, der er modtaget via rapporterings-
systemet, modtaget 12 laengere beskrivelser af oplevelser i patientforlgbet beskrevet af
patienter eller pargrende, heraf er 5 gengivet i dagbogsform. Flere af disse beskrivelser
omfatter leengere forlgb, som indeholder flere uhensigtsmaessige forhold i relation til kva-
litet og patientsikkerhed, som tilsammen resulterer i utilfredsstillende forlgb. | det falgen-
de sammenfattes indtrykkene af uhensigtsmaessige forhold i forbindelse med tvaergaen-
de patientforlgb pa baggrund af de laengere forlgbsbeskrivelser og heendelser fra rappor-
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teringssystemet, som omfatter patientforlgb, der gar pa tveers af afdelinger og/eller hos-

pitaler.

Patienternes/pargrendes beskrivelser er samlet under falgende problemomrader:

Koordinering af udrednings- og behandlingsforlgb

Informationer til neeste behandlingsansvarlig nar ikke frem, og da der ikke er en
faelles journal, ma konsultationer finde sted, uden at journalen er til stede

Aftaler om tid og sted sendes ikke til patienten, og aftaler er evt. ikke noteret hos
modtagende afdeling

Patienter har oplevet, at forskellige afdelinger ikke er enige om, hvem der har be-
handlingsansvaret for patienten

Patienter oplever uvished om, hvem der har ansvaret for det videre forlgb, og de
savner en overordnet forlgbsansvarlig person, som de kan henvende sig til

Kommunikationen med sundhedspersonalet

Patienter informeres ikke om aendringer i planer eller far forklaring herpa

Der er afsat meget lidt tid til undersggelse og samtale, saledes at patienter forla-
des uden at have haft mulighed for at forsta budskaber og stille supplerende
sporgsmal

Alvorlige budskaber formidles uden at patienten forberedes herpa og i uhen-
sigtsmeessige fysiske rammer, f.eks. pa en hospitalsgang eller sengestue med
flere tilstedevaerende

Patienter og paragrende oplever at blive afvist ved telefoniske henvendelser, eller
de kan ikke komme igennem til rette vedkommende

Patienter oplever at blive tiltalt pa en made, der ggr, at de faler sig til besveer

Patient/pargrende som 'tovholder’ i forlgbet

Patient og parerende ma selv holde styr pa aftaler, ogsa dem der ikke er modta-
get skriftlig besked om

Patient og pargrende ma ringe for at fa svar pa tests. Selvom der er lovet svar,
opfyldes dette ikke, og der loves nye tider for svar eller besked om, at en person
vil ringe tilbage. Dette sker alligevel ikke

Patient og parerende ma selv veere med til at sikre, at patienten far korrekt medi-
cin. Der er ikke tilstreekkelig styr pa patienternes medicinering med hensyn til
f.eks. preeparater, der ikke tales, eller behov for justering af medicin mv.
Patienter oplever at have smerter i lang tid og oplyser personalet om det, uden at
den forngdne smertebehandling iveerkseettes

Der er andre forhold, hvor pargrende ma veere tovholder for at sikre kvaliteten af
den faglige indsats, f.eks. i forbindelse med handtering af ernseringssonde i ma-
ven hos kreeftpatienter

4.6. Patienternes udsagn om arsager til haendelser

Patienterne er blevet spurgt om, hvad de ansa for mulige arsager til heendelsen. | en
tiendedel af patientrapporterne er der ikke angivet nogen mulig arsag, mens der i de
gvrige er papeget flere forskellige forhold, som efter patientens opfattelse kan veere
medvirkende arsag til, at haendelsen skete.
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Besvarelserne omfatter forhold som:

Travlihed
"Personalet havde for travit til at kontrollere.”

"Méaske var leegen treet, havde indtryk af, at der var rigtig mange den dag, da jeg
jo selv kom meget senere ned.”

Manglende kommunikation mellem behandlere

*Vi forstod heller ikke siden, at resten af personalet ikke reagerede allerede man-
dag evt. droftede det med andre laeger pa afdelingen, da de jo ma have kendt ri-
sikoen for dette i forbindelse med kreeftsygdommen. Méaske havde de for travit?
Hvem ved?”

"Manglende samarbejde mellem onkologerne og medicinerne. Og sé foltes det
0gsa lidt som om, at ndr man er cancerpatient, sa er der altsa nogle bivirkninger,
som bare er der, og sa bliver der ikke rigtigt lyttet. | 3-4 uger var onkologerne ble-
vet gjort opmeerksom pa, at noget i det ene ben faltes helt forkert, men det blev
ikke taget alvorligt.”

Behandlernes kompetencer eller omhu

“Fordi man ikke har gjort sit arbejde ordentligt. (...) Sygehusets made at agere pa
har veeret lemfaeldig og uacceptabel, og der er ikke en dag, hvor jeg ikke spekule-
rer pé, hvordan vores situation havde veeret, hvis man havde taget mine bekym-
ringer alvorligt, i stedet for at betragte mig som en kveerulant.”

"Manglende omhu. Ultilstraekkelig uddannelse.”

Manglende patientinddragelse

"Fordi laegen ikke gnskede at hgre pa os pargrende (...).”
”... manglende lydhgrhed over for mine egne oplysninger.”
Procedurer

"Det eneste, vi har kunnet konkludere, er, at det méa vaere en procedurefejl. Da
tumoren bliver overset 5 gange.”

Komplekse forlgb

“Jeg tror, at man ikke taler nok sammen, nér patienten har flere "ting" i journalen.
(...) Det er sikkert ogsé sveert at gennemskue SA mange ting hos en patient, men
man kunne jo prave at finde nogle svar. (...) Der kunne veere flere arsager til nog-
le af hans lidelser, men de blev aldrig rigtig undersagt — og sat i forbindelse med
hinanden.”

Manglende accept til behandling

“Jeg blev opereret, selvom jeg rent faktisk ikke ville.”
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4.7. Patienternes forslag til forbedringer

Rapporterne viser generelt, at patienter og pargrende anerkender, at det er menneske-
ligt at fejle, men at man bar leere af fejlene. | enkelte rapporter peges der pa sanktion
overfor de personer, der har veeret med til at fordrsage haendelserne.

Af konkrete forbedringsforslag fra patienter og pargrende kan naevnes:

o Anseettelse af personale som koordinator pa tvaers af afdelinger
Sikring af samme laege igennem et forlab
Udlevering af udskrift af journalen til patienten ved undersggelse
Retningslinjer omkring symptomer, der kreever seerlig opmaerksomhed
Tilretteleeggelse af procedurer saledes at patienten kommer i forste raekke
Tilbud om juridisk hjeelp vedrgrende patientrettigheder
Individuelle undersggelsesforlgb i forhold til seerlige patientgrupper, f.eks. yngre
patienter
Brug af patienternes erfaringer til at stramme op pa regler og procedurer
o At patienten selv skal vaere opmaerksom og give besked om oplevede fejl

4.8. Diskussion

Hvilke haendelser rapporterer patienter

En del rapporter indeholder korte praecise beskrivelser af en konkret haendelse, f.eks. en
medicineringshaendelse. Disse rapporter har stor lighed i form og indhold med de haen-
delsesbeskrivelser, der rapporteres af sundhedspersonalet til Dansk Patientsikkerheds-
database (DPSD). Andre rapporter gengiver episoder, der straekker sig over kortere
eller leengere faser i et patientforlgb, hvilket giver en indsigt i patientens samlede situati-
on, som sundhedspersonalets rapportering i mindre grad giver indblik i.

Undersggelsen indikerer, at patienter rapporterer haendelser, som, de oplever, har be-
tydning for deres forlgb ud fra forventning om, at hvis ikke haendelsen var sket, ville for-
Igbet have vaeret anderledes f.eks. i form af faerre smerter, tidligere diagnose og dermed
bedre prognose, feerre komplikationer og reoperationer, mindre alvorlige infektioner,
mindre psykisk uro og tvivl. Endvidere at patienterne synes at kunne bidrage til aget sik-
kerhed gennem opmaerksomhed i patientforlgbet, hvorved haendelser kan afveerges.

Patienter synes at have en forholdsvis hgj teerskel for, hvornar en heendelse rapporteres.
| flere rapporter er det som afsluttende bemaerkninger anfert, at patienten har oplevet en
reekke mindre haendelser som medicineringsfejl, mindre infektioner mv., men at disse
ikke beskrives naermere. | DPSD rapporteres en del haendelser med subkutant indlgb af
kemoterapi, herunder tilfeelde der har haft mindre eller ingen konsekvenser. | patientrap-
porteringen omfatter haendelser med subkutant indlgb hovedsagelig tilfaelde med alvorlig
vaevsskade eller klager over smerter, der ikke tages hand om af personalet.

Undersggelsen tyder pa, at de patientoplevede haendelser raekker ud over hospitalets
viden, og at patienterne i modsaetning til personalet ogsa rapporterer psykiske konse-
kvenser. Patienter oplever tillige konsekvenser af haendelserne, der farst optraeder efter
udskrivelsen, og psykiske konsekvenser optraeder for savel patienten som pargrende.

Oplevelser i relation til smerter indgar i en fjerdedel af patientrapporterne og papeger
dermed et omrade, som der i patientsikkerhedsarbejdet i dag er mindre fokus pa, idet
sadanne heendelser ikke placeres i en bestemt kategori. Patienternes rapporter viser, at
manglende smertedaekning mv. har stor betydning for patienternes oplevelse af heendel-
ser. Manglende lydherhed overfor deres klager kan give oplevelse af svigt i behandlings-
forlebet og give anledning til falelse af magteslgshed hos bade patient og pargrende.
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Korrekt og hensigtsmaessig information og kommunikation synes at have stor betydning
for patienternes oplevelse af det samlede forlgb, og kommunikationshaendelser rapporte-
res da ogsa i hgjere grad af patienter end af sundhedspersonalet.

Fordeling af handelser pa sektorer

| primaersektoren er det typiske mgnster, at patienten henvender sig med symptomer,
men hvor der i forste fase initieres behandling (smertestillende medicin, fysioterapi el.
lign.), ingen tiltag eller henvisning til speciallaege. | rapporterne er der eksempler fra ba-
de patienter med en nyopdaget kreeftsygdom og patienter med en tidligere kreeftsygdom.
Konsekvenserne af utilstraekkelige handlinger blandt praktiserende laeger og speciallae-
ger er, at patienterne far stillet kraeftdiagnosen pa et senere tidspunkt, og behandlingen
forsinkes.

Heaendelser fra hospitalssektoren repraesenterer et bredt spektrum af haendelsestyper,
som finder sted i alle faser af patientforlgbet. En tredjedel af haendelserne omfatter for-
kert eller forsinket diagnostik.

Et udrednings- og behandlingsforlgb for kraeft er typisk forbundet med flere skift mel-
lem afdelinger. Patienternes rapporter er vaerdifulde til belysning af sddanne pro-
blemstillinger, da de i hgjere grad end sundhedspersonalet far kendskab hertil.

Sammenfattende peger de modtagne beskrivelser pa, at den manglende koordinering af
forlab opleves at medfaere forsinkelse i behandling, at patienterne oplever utilstraekkelig
handtering af smerter, og patienter og pargrende er bekymrede og mister tillid og tryg-
hed til behandlingssystemet og faler sig magteslgse i mgdet med sundhedsvaesenet.
Mange patienter, som har rapporteret til Kraeftens Bekaempelse, har haft sveert ved at
komme over de negative oplevelser, som mgdet med behandlingssystemet medfarte, og
flere oplyser at have haft brug for psykologbistand for at kunne handtere dette.

Patienters vurdering af arsager og forslag til forbedringer

Patienternes vurdering af arsager til de konkrete heendelser tyder pa, at de kan papege
specifikke forhold, relateret til haendelserne, og at de kan anskue haendelserne i en stgr-
re sammenhaeng. Der papeges saledes bade manglende faglig kompetence eller omhu
hos enkeltpersoner og systemperspektiver som travlhed, procedurefejl og manglende
koordinering.

Som arsager til haendelser peger patienterne tillige pa manglende inddragelse af patien-
ter og pargrende, ligesom de udtrykker forstaelse for kompleksiteten i kreeftpatienters
forlgb. Dette gar igen i patienternes forslag til forbedringer, hvor udsagnene indikerer, at
det kan veere relevant at arbejde med involvering af brugerrepraesentanter i arbejdet
med patientsikkerhed og kvalitetsudvikling.

Rapportering af handelser i forhold til haendelsestidspunkt

Ca. en tredjedel af rapporterne vedrgrer haendelser, der skete mere end et ar tidligere.
Det kan influere pa patientens fremstilling af heendelsen, da forhold kan vaere glemt. Det
er endvidere en svaghed i forhold til at anvende beskrivelserne i det konkrete kvalitets-
og patientsikkerhedsarbejde, idet muligheden for at afdackke forlgbet og identificere og
modificere de bagvedliggende arsager reduceres. Indsendelse af rapporter om haendel-
ser, der ligger tilbage i tiden, viser imidlertid, at oplevelserne med sundhedsvaesenet er i
patienternes og de pargrendes bevidsthed, og at man gnsker at kunne formidle dem
blandt andet for at komme andre til gavn.
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5. Kontakten med personale omkring handelser

5.1. Hvem har opdaget haendelsen?

| 84 % af rapporterne anfgres det, at det er patienten selv eller pargrende, der har opda-
get haendelsen, mens personalet i de resterende 16 % af tilfaeldene har gjort opmaerk-
som pa haendelsen.

| de rapporter, hvor patienten eller parerende opdager heendelsen, fortalte 81 % perso-
nalet om heendelsen.

Ud af 83 heendelser, som personalet blev bekendt med enten ved egne observationer
eller via patienten, har kun 42 % af patienterne angivet at have faet mulighed for at drof-
te det skete med personalet.

5.2. Kommunikation omkring haendelserne

Der er stor forskel pa, hvordan kommunikationen mellem patienten og personalet har
veeret omkring haendelserne. Saledes omtaler en patient, at vedkommende ikke kan fa
legen i tale:

*Jeg har provet at fa leegen i tale, men jeg er ikke kommet forbi hans sekretzer, sa
jeg ma vente til jeg skal made til kontrol, men det er desvaerre altid forskellige lee-
ger jeg har madt, sa jeg ser nok ikke den samme leege igen.”

Der er ogsa eksempler pa, at erkendelsen af haendelsen sker i faellesskab mellem laege
og patient:

"Det var mere | faellesskab med en laege fra X ambulatorium, at fejlen blev opda-
get. Hvor vi snakkede om, at det var meerkeligt, at knuden var sé stor.”

Patienten har i visse tilfaelde angivet at have skrevet brev om forlgbet til den ansvarlige
overlaege eller sygehusledelsen.

Der er eksempler pa handelser, hvor der har veaeret en god dialog med personalet om-
kring det skete, og flere har modtaget undskyldninger fra personalet. | andre tilfeelde er
patienten blevet mgdt med modstand og benaegtelse af haendelsen. | sadanne tilfeelde
har patienten folt, at (...) man harer ikke efter. Der er i hvert fald ingen reaktion”. | enkel-
te tilfeelde har patienten ikke @nsket at magde bestemte laeger/sygeplejersker igen, mens
man i andre tilfaelde nar frem til en Igsning.

| enkelte tilfeelde er det angivet, at heendelsen er anmeldt til Patientklagenaevnet eller
Patientforsikringen. Der er bade eksempler pa sager, hvor patienten har oplyst at have
faet medhold i sagen og andre, som har faet afslag. Der er eksempler pa, at patienten
har faet hjeelp af personalet med at anmelde sagen til Patientklagenaevnet eller Patient-
forsikringen.

5.3. Diskussion

En stor del af patienterne i denne undersggelse oplever, at der ikke bliver fulgt godt nok
op pa de heendelser, de har veeret udsat for, selv om de har fortalt personalet om haen-
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delsen. Patienterne oplever, at der ikke afsaettes tilstraekkelig tid til at tale haendelsen
igennem, sa de kan fa forklaringer pa det skete, hvilke konsekvenser det kan fa og med
mulighed for at stille opklarende spgrgsmal. Dette efterlader patienten i et tomrum, hvor
de psykiske konsekvenser og usikkerhed for fremtiden kan blive stgrre, end hvis der
havde veeret stgrre omsorg for patienten.

Personalets handtering af en haendelse har derfor stor betydning for patienternes ople-
velse af handelserne. F.eks. kan komplikationer, som maske ikke kan forebygges, ople-
ves som en fejl set i patientens perspektiv, hvis der ikke falges tilstraekkelig op med for-
klaring om arsager og konsekvenser, som kan berolige patienten.

Der er via Dansk Selskab for Patientsikkerhed sat fokus pa, at opfalgning pa utilsigtede
haendelser bgr vaere en del af den sundhedsfaglige ydelse. Dette er f.eks. udtrykt gen-
nem kampagnen "Sig undskyld” (15), hvori det pointeres, at patienter, der har vaeret ud-
sat for en utilsigtet haendelse, skal mades med anerkendelse af, at der er sket en fejl.
Patienten skal med det samme have en undskyldning af personalet for det skete samt
forklaring pa, hvad der skete, hvilke behandlingsmeessige konsekvenser det kan have,
og hvad der kan gares for at forebygge konsekvenser, og der skal lsbende falges op
herpa.

Der arbejdes i andre lande med en tilgang "Open disclosure” for opfalgende samtale
med patienter og pargrende, der har vaeret udsat for en haendelse. Tilgangen baseres pa
en aben og ensartet kommunikation mellem patient og pargrende samt sundhedsperso-
nale og kan organiseres pa forskellige mader (16;17).
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6. Bidrag til et nationalt patientrapporteringssystem

| lovforslaget om aendring af Sundhedsloven (3) angives det, at der i 2011 skal &bnes for
adgang til, at patienter kan rapportere til den nationale patientsikkerhedsdatabase. Det
er dog ikke naermere beskrevet, hvordan patientrapportering skal inkluderes i det eksi-
sterende system. Erfaringerne fra det gennemfgrte pilotprojekt viser, at der er en reekke
forhold i forbindelse med patientrapportering, som der bgr tages stilling til i forbindelse
med udvikling og implementering af et kommende nationalt patientrapporteringssystem. |
dette afsnit sammenfattes erfaringer pa tveers af rapporten, som forhabentlig kan bidrage
til udviklingen af dette arbejde.

Information om patienters mulighed for at rapportere om haendelser
Omtale af rapporteringssystemet har ved flere lejligheder i pilotprojektet medfert, at der i
en kort periode herefter er modtaget et sterre antal rapporter. Dette indikerer, at
e der er behov for til stadighed at gare patienter og paragrende opmaerksom pa mu-
ligheden for at rapportere haendelser

Tidspunkt for rapportering i forhold til heendelse
Pilotprojektet viste, at en del af de rapporterede haendelser var sket for mere end et ar
siden. For at sikre mulighed for afdaekning af haendelserne og tidstro laering og opfelg-
ning overfor patienter efter rapportering af haendelser, vil det vaere hensigtsmeessigt, at
e patienter opfordres til at rapportere hurtigst muligt efter en haendelse, og med
oplysning om hvornar haendelsen skete

Anonymitet
Pilotprojektet tyder pa, at savel anonyme som identificerbare patientrapporter kan indga i
arbejdet med kvalitetsudvikling og patientsikkerhed. Det anses derfor for vigtigt, at

e der er mulighed for, at patienter kan rapportere anonymt

Rapporternes karakter
Omfanget af beskrivelserne varierede fra korte praecise beskrivelser af enkeltstaende
haendelser til lange og fyldige beskrivelser af tvaergaende forlgb, hvoraf nogle var i dag-
bogslignende form. Sagsbehandling af de leengere forlgbsbeskrivelser fordrer en anden
handtering end de korte casebeskrivelser, idet de omfatter stgrre problemkomplekser og
kan involvere flere afdelinger og hospitaler. Da de forskellige typer af rapportering bidra-
ger til viden om forskellige problemstillinger indikerer dette behov for, at
o der gives mulighed for, at patienter kan sende laengere beskrivelser af et patient-
forlab
e sagsbehandlingen organiseres pa en made, der tilgodeser handtering af lzenge-
re/tveergaende heendelsesforlgb

Kategorisering
| pilotprojektet er heendelserne som udgangspunkt kategoriseret efter det internationale
klassifikationssystem ICPS. Dette deekker imidlertid ikke fuldt ud de haendelsestyper,
som indgar i patientrapporterne og, som anses for vaesentlige i patientsikkerhedsarbej-
det. For at optimere analyser af patientrapporteringen begr der inkluderes kategorier i
forhold til

e kommunikation og information (f.eks. manglende/forkert information, overbrin-

gelse af alvorlige budskaber, skiftende information)
e smerter (f.eks. monitorering af smerter, manglende/utilstraekkelig smertedaek-

ning)
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Konsekvenser af haendelser
Patienterne har i pilotprojektet angivet mange forskellige typer af oplevede konsekvenser
af de rapporterede haendelser, heraf konsekvenser pa leengere sigt. Ca. halvdelen har
dog ikke beskrevet om, eller i givet fald hvilke konsekvenser haendelserne havde. For at
fa sa fyldestggrende billede af haendelseskonsekvenser, som kan bidrage til sundheds-
vaesenets forebyggelse og handtering af eventuelle konsekvenser som muligt vil det vae-
re hensigtsmaessigt, at

e derirapporteringssystemet spgrges ind til savel fysiske, psykiske som sociale

konsekvenser af haendelser

@vrige erfaringer vedrorende patientrapportering
Opfalgning pa haendelser
Pilotprojektet har vist, at der i hgj grad mangler opfalgning overfor patient og pararende,
nar en haendelse er sket. Der er behov for, at
e sundhedsvaesenet implementerer "open disclosure” pa baggrund af nationale
retningslinjer herfor

Patientinvolvering
Pa trods af at patienter ikke altid kender de bagvedliggende arsager til haendelsesforlab,
viser pilotprojektet, at patienterne har erfaring med, hvor ting kan ga galt, som maske
ikke opleves pa samme made af sundhedspersonalet, og som kan inddrages i patient-
sikkerhedsarbejdet. Det vil vaere hensigtsmeessigt, at

e patienter inkluderes i patientsikkerhedsarbejdet lokalt og regionalt niveau
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Bilag 1

co

Kraftens Bekampelse

Rapporteringsskema vedrorende patientsikkerhed i kraeftbehandling

1. Kon og alder Mand ....[0  Kvinde ...  Alder.................

2. Hyvilke(n) kreftsygdom(me) har du?

3. Hbvilket arstal fik du ferste gang konstateret krzeft? (skriv arstallet) ............

4. Hvornar skete den hzendelse, du vil beskrive? (skriv arstallet) ............

5. Hvor er hzendelsen sket? (st kryds — og skriv evt. hvilken afdeling pa hospitalet)
a. Hospital...... LI Navh e Afdeling...........oooii,
b. Egen lege ... O
c. Speciallege....d
d. Andet sted ..... [0 Hvor (genoptreening, apotek el TiGIL).......cceeeeeeeeieiiiiieee e,

6. Hvad skete der? (beskriv sé precist som muligt hendelsen og omstendighederne for, under og efter den skete)

Udfyld ét skema pr heendelse.

7. Hyvilke konsekvenser havde handelsen for dig?

Fortsaet besvarelsen pa bagsiden

8. Hvem blev opmzerksom pi hzendelsen/opdagede fejlen? A) Personalet ...[] B) Jeg selv/parerende .... L]

Ved A: Hvordan informerede personalet dig om hendelsen?
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Ved B: Fortalte du personalet om handelsen/den fejl du havde opdaget? Nej ... O Ja...O
(Beskriv narmere)

Fik du/pérerende mulighed for at drefte det der skete med personalet? Nej ... Ja....d

Hvis ja — fik du svar pa dine spergsmaél

10.

Hvorfor tror du haendelsen skete?

11.

Hvad tror du kunne have forhindret hzendelsen og/eller forhindre lignende hzendelser i fremtiden?

12.

13.
14.

Har du andre erfaringer med patientsikkerhed eller forslag til forbedringer, som du vil give videre?

Er det vigtigt for dig at du kan rapportere om dine erfaringer? Nej.... [] Ja.... [1 Vedikke.... [J

Har du forslag til hvordan din viden/erfaringer med patientsikkerhed kan bruges fremover?

15.

Skemaet er udfyldt af: Mig selv (patient).. [1 Parerende/bekendt.. [1 ~ Med hjzlp fra personalet..]

16.

M3 denne rapport videregives til det hospital hvor haendelsen er sket (jf. spergsmal 5)? Nej .....d Ja ... O

17.

18.

Ma vi evt. kontakte dig, hvis der bliver behov for det? Nej ....[] Ja....[]

Hyvis ja oplys venligst e-mail eller telefonnummer

Skemaet returneres til: Kraeftens Bekaempelse, Kvalitetsenheden, Strandboulevarden 49, 2100 Kebenhavn O

Tak for din rapport!
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Patientens beskrivelse af en haendelse

Patologerne fandt, at der var tale om en sjaelden men forholdsvis mild kraeftsygdom ...

Min mand og jeg blev indkaldt til en samtale og blev informeret om denne ju-hu diagnose,
hvor de store smil var fremme hos bade overlaege og sygeplejerske, der deltog i samtalen...
Nogen tid efter blev jeg indlagt med sygdomsfeber. Det var som om kraeften eksploderede...
Desveerre kom min kontaktlzege og fortalte mig om en ny og mere kedelig meddelelse: Pato-
logerne ... havde taget fejl. Der var tale om ... [malign sygdom] . Laegen, der kom med dette
budskab var heldigvis af den empatiske type, der forstod min vrede og frustration over ikke at
veere blevet informeret om en sa vaesentlig mistanke under samtalen, hvor jeg fik at vide at
jeg havde [den milde diagnose].

Patientens oplevede konsekvenser af haendelsen

For en stund mistede jeg tilliden til (nogle) laeger, og jeg havde derudover naet at blive feer-
digbehandlet med en godt nok mild form for kemo...Et darligt udgangspunkt nar man star
overfor at skulle have [staerkere kemo] og en stamcelletransplantation. Og jeg endte ogsa op
med at vaere meget slidt ned af al den kemo.

Patientens oplevelse af personalets opfalgning

Ja, og jeg skal love for, at personalet var kede af det og udviste seerlig omsorg. Naesten alle
overleeger var forbi og undskylde eller snakke om det, og sygeplejerskerne var ogsa rigtig
sgde til at snakke om det, hvilket gjorde det lettere at fa genetableret en tillid. Tillid er jo utro-
lig vaesentlig fordi man overgiver en meget farlig behandling af ens egen krop til personalet.

Uddrag af patientrapport modtaget via Kraeftens Bekeempelses hjemmeside, 2009

Kraeftens Bekaempelse
Strandboulevarden 49

2100 Kgbenhavn @
www.cancer.dk
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