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Der er evidens for, at kommunikationen mellem sundhedsprofessionelle og patienter for-
bedres, nir Patientrapporterede Oplysninger (PRO) anvendes aktivt i kliniske konsultatio-
ner. PRO kan bidrage til en personcentreret 0g helhedsorienteret pleje og behandling samt
understotte at beslutninger treeffes pa et feelles grundlag. Der manglede viden om PRO i
praksis i haematologiske patientforleb, herunder sygeplejerskers anvendelse af PRO data.

Pi den baggrund iveerksatte Heematologisk Afdeling pad Sjeellands Universitetshospital et
multi-metode studie om PRO i praksis. Formilet med multi-metodestudiet var at opnd
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viden om hvordan sundhedsprofessionelle anvendte PRO i praksis til en mere helhedsori-
enteret 0g individuel opfelgning til patienter diagnosticeret med kroniske haematologiske
kreeftformer. Studiet var et kvalitativt etnografisk studie som foregik fra 2016 til 2020.
Analysen var inspireret af Habermas’ kritiske teori.

Formilet med denne artikel er, kritisk at diskutere fundene fra studiet omhandlende
sygeplejerskers oplevelser med PRO op mod organisatoriske rammer og vilkdr samt hy-
potesen om, at en helhedsorienteret 0g person-centreret tilgang til patienter med kroniske
hamatologiske kreeftformer kan opnds ved anvendelse af PRO i klinisk praksis.

I alt blev ni sygeplejersker observeret under deres konsultationer med patienter og ef-
terfolgende interviewet. Studiet viste, at sygeplejerskerne oplevede informationerne som de
fik via PRO-data understottende for deres arbejde med pleje 0og behandling til patienterne.
Sygeplejerskerne havde imidlertid ikke rammer og muligheder for at bruge PRO aktivt un-
der konsultationerne i den tid der var til radighed, idet sygeplejerskerne prioriterede tiden
til droftelse af blodprevesvar og instrumentel medicinsk behandling.

Vi kan ud fra fundene konkludere, at sygeplejerskerne ikke brugte PRO besvarelserne,
og dermed heller ikke anvendte dem til at understotte en person-centreret og helhedsorien-
teret tilgang til plejen og behandlingen af patienterne. Arsagerne til dette var de aktuelle
organisatoriske rammer og vilkdr, som sygeplejerskerne var underlagt og skulle agere in-
denfor.

PRO as a bridge to a holistic approach to patients with
hematological cancers — A critical perspective

There is evidence that communication between healthcare professionals and patients im-
proves when Patient Reported Outcomes (PRO) are actively used in clinical consultations.
PRO can contribute to person-centred and holistic care and treatment and supports shared
decision making. There is still a lack of knowledge about the potential of using PRO in
nursing consultations with haematological patients undergoing longer courses of treatment
and care.

Against this background, the Department of Haematology at Zealand University Ho-
spital launched a multi-method study on PRO in practice. The aim of the multi-method
study was to examine whether the use of PRO by nurses and haematologists in practice
supported a holistic approach to the care and treatment of patients diagnosed with chronic
haematological cancers. The study was a qualitative ethnographic study, taking place from
2016 to 2020. The analysis was inspired by Habermas’ critical theory.
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The aim of this paper is to discuss the findings from the study on nurses experiences
with PROs plus the current organizational framework and conditions related to the hypo-
thesis of holistic and person-centred practice through implementation of PROs in clinical
practice.

Nine nurses were observed during consultations with patients and subsequently inter-
viewed. The study showed that the nurses found the information they obtained via PRO
data supportive of their work with care and treatment of patients. However, the nurses did
not have frameworks or opportunities to actively use PRO during consultations in the time
available, as they prioritised the time for discussion of blood tests and instrumental medical
treatment.

Based on the findings, we conclude that the nurses did not use the PRO-data and the-
refore nurses did not use PROs to support a person-centred and holistic approach to the
care and treatment of the patients. The reasons for this were the current organizational
framework and conditions that the nurses were subject to and had to act within.

Baggrund

I Danmark péagar en national satsning pa at implementere Patient Rapporterede
Oplysninger (PRO) til gavn for patienter, organisationer og samfundet [1]. Den
nationale satsning pa PRO opstod som et initiativ pa baggrund af internationale
forskningsresultater, hvor man blandt andet hos patienter diagnosticeret med lun-
gekraeft kunne dokumentere leengere overlevelse og bedre livskvalitet hos patien-
ter i palliative forleb [2, 3]. Endvidere kom en dansk arbejdsgruppe bestdende af
patientrepreaesentanter, forskere, politiske beslutningstagere, offentlige ledere og
»PRO-eksperter« med rapporten “Program Pro” hvor de anbefalede udfoldelse
af PRO bredt i det danske sundhedsveesen for kvalitetsforbedringer [4]. Siden har
flere internationale studier vist, at brugen af PRO kan understeotte 1) tidligere iden-
tifikation af problemstillinger, 2) forbedret kommunikation mellem sundhedspro-
fessionelle om symptomer og livskvalitet og endelig gore konsultationerne mere
rettet mod den enkelte patient, altsa personcentreret [5-8]. Det danske PRO sekre-
tariat under sundhedsstyrelsen definerer:

"Det karakteristiske ved patientrapporterede data er, at oplysningerne opsamles sy-
stematisk, og at borgeren selv indrapporterer dem. Svarene kan anvendes i modet
mellem patient og sundhedsprofessionel. Svarene hjeelper den sundhedsprofessionelle

PRO SOM BRO TIL EN HELHEDSORIENTERET TILGANG 25

TIL PATIENTER MED HZAEMATOLOGISKE KRZAFTFORMER



til at fi et indblik i den enkelte patient, 0g derved give den rette behandling” (Afde-
ling for Klassifikationer og Inddata (KID) i Sundhedsdatastyrelsen, n.d.).

PRO indsamles systematisk via validerede sporgeskemaer om den enkeltes fy-
siske og mentale helbredstilstand samt livskvalitet og funktionsniveau. Sperge-
skemaerne kan veere generiske og anvendelige pa tvers af sygdomme eller de
kan veere specifikke og inkludere meget sygdomsspecifikke domener. Dermed
har PRO for leeger og sygeplejersker potentiale som screeningsveerktej, til mo-
nitorering af sygdomme, til dokumentation og til at felge patienters effekter og
bivirkninger af behandlinger og pleje over tid. Patientens egen vurdering af egen
tilstand via PRO er en vaesentlig praediktor for patientens tilstand.

I dag peger en del studier pa at patienterne gnsker PRO, men det er ogsa velbe-
skrevet at der er udfordringer med at integrere PRO til klinisk praksis idet PRO
kan veere tidskreevende [9] og der er barrierer mod PRO fra sygeplejersker og lee-
ger [10, 11].

Leaenge for PRO-sekretariatet blev etableret, tilbage i 2015, ansegte Haematologisk
Atfdeling ved Sjeellands Universitetshospital, om at blive en del af Kraeftens Be-
keempelses initiativ “Partnerskab om PRO”.

Atdelingsledelsen i Heematologisk Afdeling havde deltaget i en arbejdsgruppe
i Sundhedsstyrelsens udarbejdelse af pakkeforlobsbeskrivelsen for kroniske my-
eloide sygdomme [12]. Arbejdsgruppen udarbejdede anbefalinger for, at pakke-
forleb ikke kun skulle veere orienterede mod medicinsk behandling af kroniske
tilstande, men at “patienter skal opleve et veltilrettelagt, helhedsorienteret fagligt
forleb uden unedig ventetid i forbindelse med udredning, initial behandling og
efterforlobet, rehabilitering og palliation, med det formal at forbedre prognosen
og livskvaliteten for patienterne.” [12].

Endvidere havde afdelingen tidligere lavet et pilot-studie om haematologiske
patienters villighed til at udfylde PRO. Fundene viste at 87% af de inviterede tak-
kede ja til at udfylde PRO og at de elektroniske skemaer var gennemferbare for
patienterne [13, 14].

Patienter med kroniske heematologiske kraeftformer er kronisk syge, men af meget
forskellig karakter. Dermed har patienterne ogsa meget forskellige behov. Mange
patienter far fra diagnosetidspunktet og derefter livsvarigt forskellige former for
medicinsk behandling til at holde sygdommen i skak, mens andre patienter er i
sakaldte “watch-and-wait” forleb hvor medicinsk behandling forst pabegyndes
nar sygdommen progredierer [15]. En hel del patienter far over tid felgevirkninger
af deres haeematologiske sygdom, eksempelvis nyrepavirkning, men primeert far
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de folgevirkninger af forskellige medicinske, ofte livsneadvendige og livsforleen-
gende, behandlinger [16]. Folgevirkningerne kan vare mange lige fra neuropati
til obstipation [17, 18]. Fra forskning ved vilgang til patientforleb, er styrende. Re-
sultaterne i naervaerende artikel praesenterer en syntese af adskilte fund, som ikke
tidligere er publiceret, omkring sygeplejerskers oplevelser med omseaetning og an-
vendelsen af PRO i deres kliniske praksis.

Metodologi

Det kvalitative studie om sygeplejerskers oplevelser med PRO, som neerveerende
artikel udspringer fra, var en del af et multi-metodestudie om PRO integreret i
opfelgningsforleb hos patienter diagnosticeret med heematologiske kreeftformer
(se figur 1) som blev udfert i Heematologisk Ambulatorium pa Sjeellands Univer-
sitetshospital. I multi-metodestudiet fik patienterne tilsendt PRO-skemaer som
bestod af to spergeskemaer: henholdsvis den danske version af the European Or-
ganization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire
Core 30 Version 3.0 (EORTC QLQ-C30) og den danske version af Outcomes and
Experiences Questionnaire (OEQ) [23]. EORTC QLQ-C30 er udviklet til at male
livskvaliteten hos patienter med kreeft og indeholder spergsmal vedrerende funk-
tionsniveau, symptomer og en global livskvalitetsscore. OEQ sporgeskemaet
omhandler patientens tilfredshed med behandlingen og plejen. Begge skemaer
blev udsendt til patienterne elektronisk eller i papirform. For yderligere informa-
tion om multi-metodestudiet henvises til Thestrup Hansen, 2020. Det kvalitative
studie om sygeplejerskers oplevelser med PRO var et kvalitativt Interpretive De-
scription studie med en fokuseret etnografisk tilgang [24, 25]. Interpretive De-
scription er en induktiv forskningsmetodologi udviklet til at undersege kliniske
problemer, der opstar fra praksisdiscipliner, med det formél at generere viden der
informerer klinisk praksis. Interpretive Description anerkender den teoretiske og
kliniske viden, som forskere bringer til et projekt og metodologien er anvendelig
til at besvare praksisorienterede sporgsmal funderet i anvendelighedsorienterede
discipliner, sdsom sygepleje [24, 26]. I studiet blev undersegt brugerperspektiver
pa anvendelsen af PRO, herunder sygeplejerskers brug af PRO-data. For sygeple-
jerskerne repraesenterede implementeringen af PRO i ambulatoriet en ny form
for data om patienterne, der blev tilfejet den eksisterende klinisk praksis, men
uden der blev afsat ekstra tid til forberedelse eller til konsultationerne. Forsk-
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ningsgruppen og afdelingsledelsens hypoteser om studiet tog udgangspunkt i
den davaerende eksisterende viden om PRO i klinisk praksis og var felgende 1) at
brugen af PRO-data kunne understotte sygeplejerskers kliniske praksis idet PRO
forventes at bidrage med mere viden om patienters behov for pleje og behandling,
2) at sygeplejerskerne ville orientere sig i PRO-data, savel som de orienterer sig
i patienters blodprover og andre relevante info inden patientens fremmede; 3)
at sygeplejersker er fagprofessionelle som selvsteendigt initierer sygeplejefaglige
handlinger, nar behov for sygepleje identificeres hos patienterne, som vi kender
det fra sygeplejeprocessen [27]. Med baggrund i disse hypoteser, iseer hypotese 3,
fulgte der med studiet ingen implementeringsstrategi, men som en del af studiet
blev det prioriteret, at PRO skulle veere let tilgeengeligt for sygeplejerskerne via
patientjournalen séledes at de ikke skulle tilgd andre systemer for at orientere sig
i patienters PRO-besvarelser.

I studiet blev der blandt andet lavet fokuserede etnografiske observationer un-
der patienternes konsultationer hos sygeplejersker. Feltobservationerne blev fore-
taget i perioden marts 2017 til maj 2018. I alt blev der foretaget syv observations-
sessioner med seks forskellige sygeplejersker udvalgt strategisk ud fra kriteriet
at sygeplejerskerne havde meder med patienter der var inkluderet i multimeto-
deprojektet. En sygeplejerske frabad sig at blive observeret af personlige arsager.
Observationerne blev foretaget i haematologisk ambulatorium pa Sjeellands Uni-
versitetshospital.

Feltobservationerne indbefattede observationer med fokus pa samspillet mel-

lem sygeplejerske og patienter, samt feltnoter og interviews med sygeplejersker
bade individuelt og i fokusgruppe, for at udvikle en omfattende forstaelse af syge-
plejerskers oplevelser med PRO.
Fokus for observationerne aendrede sig undervejs efterhanden som data blev sam-
let og analyseret. Data-analyserne genererede interimistiske resultater, der ledte
til nye foci for nye feltobservationer. En essentiel erkendelse ved Interpretive De-
scription og feltstudier er, at analysen allerede er pabegyndt inden dataindsamling
pabegyndes, idet alt anskues igennem en fortolkende epistemologisk og teoretisk
linse, som man ser de udforskede feenomener igennem. Maden forskeren ser ting
pa, har betydning for data som indsamles, analysen og forskningens resultater
[28]. I dette studie havde forsteforfatteren under observationerne sin erfaring med
sig fra sin tidligere anseettelse som klinisk sygeplejespecialist i ambulatoriet.

Feltobservationerne blev overvejende brugt til at observere interaktioner mel-
lem sygeplejersker og patienter i klinisk praksis, specifikt med fokus pa brugen
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af PRO. I starten var fokus hvordan sygeplejerskerne laeste og brugte PRO, samt
hvordan de italesatte PRO overfor patienter, men dette fokus blev efter den forste
periode med observationer eendret, idet PRO ikke blev observeret anvendt eller
italesat af sygeplejerskerne. Derefter blev fokus for det videre studie sendret til
at omhandle preemisserne for PRO i klinisk praksis, herunder kontekst, arsager,
rationaler og strukturer i klinisk praksis.

De individuelle interviews blev gennemfert umiddelbart efter observationerne i
fortrolige rammer i et lokale beliggende i ambulatoriet. Efter feltstudierne blev
alle ambulatoriets ni sygeplejersker, som havde veeret ansat siden begyndelsen
af multi-metodeprojektet, inviteret til et fokusgruppeinterview. Fem af de ni sy-
geplejersker sagde ja til at deltage. En sygeplejerske afviste at deltage pa grund af
uoverensstemmelser med afdelingens prioriteringer, og tre sygeplejersker havde
opsagt deres stillinger. Fokusgruppeinterviewet blev udfert med fem sygeplejer-
sker i december 2018, alle sygeplejersker som havde veeret i ambulatoriet siden
projektets start var inviteret. Fokusgruppeinterviewet blev faciliteret af denne
artikels forfattere og omhandlede sygeplejerskernes praksis samt PRO [29].
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Patientrapporterede Oplysninger (PRO) integreret i opfelgningsforleb

hos patienter diagnosticeret med hamatologiske kraeftformer

Patienter som bliver diagnosticeretmed en h@matologisk sygdom

Inklusionskriterier

Nydiagnosticerede patienter > 18 ar

Patienter som bliver diagnosticeretmed kronisk
hamatologisk myeloid sygdom eller maligne
Iymfomer (bortsetfra knoglemarvskrzft) og som
er overgaet til opfelgningsforlob enten direkte
eller efter initial behandling

Eksklusionskriterier

Patienter med fysiske og/eller
mentale problemstillinger ift
compliance og/eller
adherence

Patienter som frabeder sig
deltagelse

_‘

Samtykke

Kvantitativt studie —
-Et randomiseret kontrolleret forsog (RCT)

Krvalitativt studie
-Et fokuseret etnografisk studie

Randomisering Deltagerobservationer
Individuelle dybdeinterviews
J [ Fokusgruppe interview
PRO
Kontrol tilgengelige i PRO ikke
den tilgengelige Patienters oplevelser
elektroniske
patientjournal
I
Vidtyhdatug =t Udiyldelse af Sygeplejerskers oplevelser
sporgeskemaer | | sporgeskemaer -
I ]
Konsultationi Konsultationi | [ Konsultationi
ambulatoriet ambulatoriet ambulatoriet L=zgers oplevelser

Figur 1: Flowchart over multi-metodeprojektet “Patientrapporterede Oplysninger
(PRO) integreret i opfelgningsforleb hos patienter diagnosticeret med haemato-
logiske kreeftformer”. Figuren er adapteret og frit oversat efter artiklen Thestrup
Hansen, S., Kjerholt, M., Friis Christensen, S., Brodersen, J., & Holge-Hazelton, B.
(2019). “I Am Sure That They Use My PROM Data for Something Important.” A
Qualitative Study About Patients” Experiences From a Hematologic Outpatient
Clinic. Cancer Nursing.
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Analyse

Da dette studie var et Interpretive Description studie blev dataanalysen induktivt
udfert sidelobende med datakonstruktionen som en proces for at finde mening
med det, som er observeret og hert. Det var en eksplorativ proces, hvor der lo-
bende blev stillet spergsmal til data samt spgt svar for at generere forklaringer
understottet af teori.

Analysen indbefattede jf. Interpretive Description felgende faser: 1) alle data
inklusiv feltnoter, interviewdata blev transskriberet til tekstdata og uploadet i
softwareprogrammet NVivo; 2) bearbejdning og forstaelse af data ved kodning,
2) syntetisering af betydninger i data, 3) teoretisering af relationer pa tveers af
data og 4) rekontekstualisering af data til resultater [24, 30]. Analyse blev udfert
nar nye dataseet var samlet, i alt tre gange. Ved hver analyse blev det samlede
dataseet analyseret pa ny og tidligere kodninger blev revideret, efterhdnden som
nye forstaelser opstod og fokus eendret. Tekster der blev brugt til analysen, var
konsultationerne og interviewene i transskriberet form. Feltnoter blev brugt til at
informere data og til at bekreefte eller udfordre analysen.

Analysen var inspireret af Habermas’ kritiske teori, seerligt begreberne system-
og livsverden, kommunikativ- og strategisk handlen i det kommunikative rum
samt operationalisering af magt, og resultaterne fra denne analyse er publiceret
[31]. Teorien var induktivt valgt ud fra ensket om en teoretisk ramme som kunne
belyse og forklare fundene i klinisk praksis, som var, at PRO ikke blev anvendt.

I denne artikels syntese seettes studiets fund om sygeplejerskernes oplevelser
med omseetning og anvendelsen af PRO i deres kliniske praksis ind i en teoretisk

sygeplejefaglig linse omhandlende en holistisk og person-centreret tilgang.

Teoretisk sygeplejefaglig linse — holistisk og person-centreret praksis

Dette afsnit omhandler, hvordan omsorg er funderet i sygeplejen og hvordan PRO
teoretisk set kan veere et nyteenkende initiativ til at bedrive sygepleje. Introduk-
tionen af PRO i heematologisk afdeling, som var pa initiativ fra afdelingsledelsen,
havde til formal tveerfagligt at understotte en mere helhedsorienteret og person-
centreret tilgang til pleje og behandling af patienter med kroniske haematologiske
sygdomme. Dette initiativ var ud fra viden i litteraturen om, at patienters behov
for stottende tiltag i mange tilfeelde ikke imedekommes, og at sygeplejefaglige
indsatser, herunder omsorg, har potentiale til at hjeelpe patienterne [32]. Allerede
pa sygeplejerskeuddannelsen leerer studerende gennem sygeplejeteori, om om-
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sorg som grundlaget for sygeplejeprofessionens virke. De to amerikanske syge-
plejeforskere Patricia Benner og Judith Wrubel giver ingen anvisninger til, hvor-
dan man udferer god sygepleje. Men med deres tanker om omsorg, som de mener
er grundlaeggende for al sygepleje, kommer de med en raekke eksempler pa det
de kalder god sygepleje. Et eksempel er at sygeplejersker ma se mennesket som et
hele, hvor krop og sjeel ikke er adskilt, men indvirker pa hinanden, og tilsvarende
geelder person og situation. Personen er altid i en situation, som virker ind pa
personens krop og sjeel, det som Benner og Wrubel kalder et holistisk eller hel-
hedsorienteret menneskesyn [33]. I en nyere definition af McCormack og McCance
defineres holistisk pleje som “at yde behandling og pleje, der er opmaerksom pa
hele personen gennem integration af fysiologiske, sociokulturelle, udviklings-
meessige og spirituelle dimensioner af personer” [34]. McCormack og McCance
pointerer, at en helhedsorienteret tilgang er grundlaget for person-centreret sy-
gepleje. De to begreber holistisk og person-centreret haenger altsd sammen idet
person-centreret sygepleje bygger pa evnen til at skabe helhed i plejen og samle de
mange forskellige elementer med henblik p4, at patienten oplever sygeplejen som
individuelt tilpasset og malrettet patientens unikke situation, behov og ensker.
En personcentreret tilgang indenfor sygepleje betyder at fokusere pa de elemen-
ter af pleje, stotte og behandling, der betyder mest for patienten, dennes familie
og parerende. Set i lyset af formalet med PRO og potentialet for brugen af PRO i
sygeplejekonsultationerne, sa har PRO potentiale til at understette en holistisk og
person-centreret tilgang [35]. .

I de kommende afsnit praesenterer forfatterne fund fra studiet om sygeplejer-
skers oplevelser med PRO, som er fund fra de primeere analyser, som ikke tidli-
gere er publiceret. Resultaterne preesenteres under et tema ”"Brugen af PRO-data
der blev veek” som var det hovedtema, der fremkom via analysen. Dette tema vil
efterfolgende blive diskuteret under et nyt tema: “Rammer og vilkar for at udeve
sygepleje med anvendelse af PRO”.

Brugen af PRO-data der blev vaek

Under feltobservationerne og interviewene fandt forfatterne, at PRO-data ikke ak-
tivt blev italesat sammen med patienterne eller anvendt til initiering af sygepleje-
faglige stottende tiltag. Nogle sygeplejersker fik ikke orienteret sig i patienternes
PRO-data forud for medet med patienterne, da de oplevede det som tidskraevende
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atnavigere rundti den elektroniske patientjournal efter oplysningerne. I stedet pri-
oriterede sygeplejerskerne at ga direkte til konsultationen med patienterne uden
at orientere sig neevneveerdigt i journalen. De sygeplejersker som orienterede sig i
PRO udtrykte, at de fik ny og vigtig viden om patienterne som var yderst relevant,
idet behovene ofte afspejlede patienternes behov for sygeplejefaglige indsatser,
eksempelvis hvis patienter var forstoppede, havde smerter eller var krisepraegede.
Forfatterne brugte interviewene til at sperge ind til deres observationer om, at
PRO ikke blev anvendt, herunder om sygeplejerskerne mente der kunne vaere ne-
gative effekter ved brugen af PRO i klinisk praksis. Sygeplejerskerne udtrykte ikke
negative konsekvenser ved PRO, men angav at der var flere strukturelle arsager
til at PRO-data ikke blev anvendt. Under fokusgruppeinterviewet fremkom det,
at sygeplejerskerne ikke - som de ellers havde gjort tidligere - arbejdede med kon-
taktsygepleje, da indferslen af den nye Sundhedsplatform havde kreevet nye ar-
bejdsgange. Fordi sygeplejerskerne ikke var kontaktpersoner og ikke havde kon-
tinuitet i patientkonsultationerne vurderede de, det ville veere fagligt uforsvarligt
at tage hul pa folsomme emner, som de ellers havde identificeret ud fra PRO-data,
men som de ikke kunne dokumentere eller folge op pa grundet begreensningerne
i den nyligt implementerede Sundhedsplatform. Dermed kan argumenteres for, at
der skete storre strukturelle eendringer, som har gjort at PRO havde sveere vilkar
for at blive anvendt. Her skal dog tilfojes, at de forste observationer blev foretaget
for implementeringen af Sundhedsplatformen, og her blev PRO heller ikke obser-
veret anvendt af sygeplejerskerne.

Sygeplejerskerne udtrykte under interviewene, at de potentielt ansa PRO-data
som en ny slags behovsvurdering som de kunne tage udgangspunkt i, i en tid hvor
sygeplejen havde veeret sveer at dokumentere pa grund af indferslen af Sundheds-
platformen. Sygeplejerskerne oplevede samtidig, at administration og handtering
af medicinsk behandling skulle prioriteres og dokumenteres, mens sygepleje blev
nedprioriteret, eller som en sygeplejerske udtrykte: "sygeplejen er vak”.

Adspurgt gav sygeplejerskerne udtryk for, at de i hej grad oplevede informa-
tionerne som de fik via PRO-data potentielt understottende for deres praksis i ar-
bejdet med pleje og behandling til patienterne [31]. PRO-data gav sygeplejerskerne
mere nuancerede oplysninger om patienternes levede liv med sygdom, som syge-
plejerskerne ikke nedvendigvis fik spurgt ind til under konsultationerne. Syge-
plejerskerne mente, at hvis brugen af PRO-data blev prioriteret pa ledelsesniveau,
sa ville brugen af PRO-data i klinisk praksis kunne bringe patienternes sygepleje-
faglige behov tilbage i fokus [31]. Dermed ville sygeplejerskerne potentielt kunne
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arbejde malrettet ud fra patienternes individuelle behov, og dermed holistisk og

person-centreret.

En haematologisk dagsorden styrer

Et markant fund i sygeplejerskernes oplevelser med PRO var, at anvendelsen og
omsetningen af PRO var atheengig af konteksten, det vil sige den eksisterende
kliniske praksis som PRO skal anvendes og omseettes i. Med andre ord, sa var
PRO en tilfgjelse til den eksisterende praksis, uden der var afsat ekstra ressour-
cer til indsatsen. Det viste sig under feltobservationerne, at der fremherskede en
haematologisk dagsorden i sygeplejerskernes konsultationer. I denne dagsorden
var sygeplejerskernes fokus at informere patienterne om den medicinske behand-
ling, leese og tolke blodpreovesvar og pa praktisk administration af medicinsk
behandling. Sygeplejerskerne agerede saledes ud fra en patientorienteret tilgang
med fokus pa sygdommen og ikke en person-centreret tilgang. Det kom ogsa til
udtryk ved, at sygeplejefaglige konsultationer var booket ind pa konsultations-
tider tilpasset efter de laegeordinerede behandlinger, og tiden var allokeret som
standard i forhold til hvor lang tid det forventedes at tage sygeplejersken at give
den medicinske behandling. Denne allokerede behandlingstid kunne for nogle
konsultationer veere 15 minutter mens andre var op til seks timer.

Mens omseetningen af PRO ikke blev set som en kerneopgave blandt de sy-
geplejefaglige opgaver i konsultationerne, sa blev medicinsk stettebehandling til
den medicinske kreeftbehandling derimod set som en sygeplejeopgave. Sygeple-
jerskerne brugte tid pa at sperge ind til problemstillinger relateret til behandlin-
gen sasom kvalme og obstipation, fordi dette var indskrevet i sygeplejerskernes
ansvarsomrade i retningslinjen for administration af medicinsk kreeftbehandling
[36]. Der eksisterede ikke en retningslinje for sygeplejerskers ansvarsomrade i for-
hold til PRO. Under observationerne blev PRO-data heller ikke i den sammen-
heeng anvendt. Sygeplejerskerne havde i den eksisterende kontekst ikke rammer
og muligheder for at anvende PRO aktivt under konsultationerne, idet sygeplejer-
skerne hovedsageligt beskeaftigede sig med handlinger relateret til den haemato-
logiske dagsorden. Disse fund diskuteres videre i neeste afsnit.
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Diskussion af rammer og vilkar for at udeve sygepleje
med anvendelse af PRO

Forskningen om patienter og sygeplejerskers oplevelser med PRO i Heematologisk
Afdeling afdeekker hvordan systemets logikker er styrende for sygeplejerskers
rammer og vilkar for at bedrive sygepleje. Studiets fund vidner om en kultur med
et fortrinsvis ensidigt fokus pa behandling fremfor omsorg, en ubalance i for-
holdet mellem behandling og omsorg [23, 37, 38]. Studiets fund kalder endvidere
pa afklaring om hvad sygeplejekonsultationer ber indeholde og hvilken pleje pa-
tienterne skal have. Et ensidigt behandlingsfokus er problematisk for patienter og
sygeplejersker [39], og nyere forskning tyder tillige pa, at konteksten og mangel
pa sygepleje kan influere negativt pa behandlingens effekt [40]. I en meta-analyse
fandt Haflidadottir et al., at behandlingens effekt i mange tilfeelde kan siges at
vaere kontekstmedieret, det vil sige effekten haenger i hoj grad sammen med alt
det udenom den egentligt medicinske eller kirurgiske behandling [40]. Derfor er
der grund til at arbejde holistisk og person-centreret med patienters individuelle
behov og tage hojde for dette pa et organisatorisk plan, saledes at det organisato-
riske plan kan understotte klinisk praksis [34].

Udfordringerne ved pro i klinisk praksis

Forteellingen om potentialet for PRO i Danmark er kraftigt understettet af PRO-
sekretariatet under Sundhedsdatastyrelsen. Som tidligere angivet skriver PRO
sekretariatet, at

"Det karakteristiske ved patientrapporterede data er, at oplysningerne opsamles sy-
stematisk, 0g at borgeren selv indrapporterer dem. Svarene kan anvendes i modet
mellem patient og sundhedsprofessionel. Svarene hjeelper den sundhedsprofessionelle
til at fd et indblik i den enkelte patient, 0g derved give den rette behandling” (Afde-
ling for Klassifikationer og Inddata (KID) i Sundhedsdatastyrelsen, n.d.).

I deres logik ligger flere antagelser, blandt andet: 1) At udsendelse af PRO sporge-
skemaer korer automatisk, 2) At patienter per automatik besvarer skemaer nar de
modtager dem, 3) At svarene pa sporgeskemaerne er relevante og meningsfulde
for modtagerne, 4) At besvarelsen fra patienterne automatisk medferer handlin-
ger/initiativer pa den modtagende institution, 5) At de modtagende klinikere sa-
som sygeplejersker ved hvad og hvordan de skal handle pa PRO, 6) At udfyldelsen
af PRO skemaet medforer “den rette behandling”.
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Hvad der imidlertid ikke er beskrevet er, hvorvidt skemaerne er meningsfulde
for patienterne, hvorvidt de afspejler de outcomes som er vigtigst for patienten,
hvorvidt den modtagende institution har rammer og muligheder for at afhjeelpe
patientens konkrete problemstillinger eller hvordan de sundhedsprofessionelle
skal tolke og handle pa de oplysninger som indberettes, og som patienterne bliver
“lovet” relevant anvendt, eksempelvis i PRO sekretariatets informationsmateria-
ler [41].Hvis man skal have et nuanceret billede af bade fordele og ulemper ved
PRO i praksis, bor svar pa disse spergsmal ogsa beskrives af PRO-sekretariatet
under Sundhedsdatastyrelsen.

Der er danske eksempler pd, at brugen af PRO medferer oget fokus pa patien-
tens perspektiv og dermed en mere helhedsorienteret pleje [42, 43]. I disse studier
har man eksempelvis haft sygeplejersker ansat til specifikt at varetage PRO eller
sat ekstra ressourcer ind for at understette introduktionen samt anvendelsen af
PRO [35].

At sygeplejerskerne i Heematologisk afdeling fortrinsvis havde et ensidigt fo-
kus péa den haematologiske dagsorden, er desveerre ikke et seeregent feenomen. I
mange sundhedssystemer er realiteten, at sygeplejersker har for travlt til at etable-
re relationen med patienten og se hele personen [44]. For sygeplejerskerne betyder
det, at sygeplejen bliver oplevet fragmenteret, og at tiden hvor sygeplejersken har
kontakt med patienten, f.eks. nar der gives kemobehandling eller opseettes blod-
transfusioner, ikke ses som sygeplejespecifikke opgaver, men blot som opgaver,
der skal udferes i en fortravlet kaotisk hverdag. I de situationer risikerer sygeple-
jersker, at kernesygeplejeopgaver sasom patientens psykosociale behov, stotte til
bevarelse af patienternes veerdighed, sikring af inddragelse, og at patienten hele
tiden er orienteret om det neeste skridt, slet ikke i kommer i betragtning, nar syge-
plejen udferes. Rammerne, som sygeplejersker agerer i, har afgerende betydning
for dette [34].

Studiets fund skriver sig ind i en tid hvor sundhedssystemets rationaler er til de-
bat [37, 45]. Det danske sundhedsveaesen er underlagt produktivitet og behand-
lingsgarantier, mens der ingen garanti er for omsorg, som Birkler skriver:

"I takt med at omsorgen bliver nedprioriteret, mister vi blik for patienten og begynder
dermed at overse, hvad der for patienten er vigtigt. Resultatet er uveerdige patient-
forhold, hvor patienten behandles, men uden at der er sikkerhed for, at man bliver set
undervejs”[37].
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Sygeplejersker har som beskrevet i de sygeplejeetiske retningslinjer “et ansvar,
fagligt, personligt, etisk og aestetisk, i forhold til de patienter, der har behov for
sygepleje (...) I ansvaret ligger en forpligtelse til at yde omsorg” [46], hvilket re-
lateret til naervaerende studie ma geelde nar sygeplejersken f.eks. gennem PRO
bliver bevidst om et sygeplejefagligt behov hos patienter. Vi ved fra velfungerende
sygeplejesystemer, sdkaldte magnethospitaler, at disse er kendetegnet ved evnen
til at skabe organisationer med en gennemskuelig, feelles ledelsesstruktur og
steerk sygeplejefaglig ledelse [47]. Vejen frem til anvendelse af PRO er at fokusere
pa elementer som person-centreret sygepleje, sikkerhed og gennemfort kvalitet,
personaleudvikling og stette til udforskning og innovation, en personcentreret
praksis [34, 47]. Men for at komme dertil, skal sygepleje udferes pa lige fod med
medicinsk behandling, eksempelvis er det foreslaet at indfere akkrediteringsstan-
darder, der anerkender behovet for relationsbaseret sygepleje og som ger krav pa
holistisk og personcentreret sygepleje [48].

I studiet af Thestrup Hansen et al. (2020) fandt man, at sygeplejerskerne ikke
orienterede sig i PRO-data og dermed heller ikke anvendte PRO-data til en hel-
hedsorienteret tilgang til patienterne, som det ellers var formalet. Det kan der
vere flere drsager til. En naerliggende arsag var, at der med studiet ikke fulgte en
malrettet implementeringsindsats [23]. Derfor var det uklart for leeger og sygeple-
jersker hvem der forventedes at tage sig af problemstillinger identificeret i PRO-
data [49]. Implementeringen af PRO-data i afdelingen var styret af en logik om,
at sundhedspersonale er fagpersoner som, nar de far nye oplysninger om patien-
terne, kan og vil anvende og integrere disse relevant i patienternes forlgb. En slags
autonomi- og professionsfrihed. Men sygeplejerskerne arbejder i en dikotomi med
bade individuelle krav og institutionelle krav i hverdagens praksis [23, 50, 51]. I
klinisk praksis skete det derfor, at sygeplejerskerne prioriterede de indsatser som
de blev malt/vurderet pa i egen afdeling, eksempelvis at give patienterne medi-
cinsk behandling, fremfor at udeve person-centreret pleje og behandling ud fra
bl.a. PRO-data.

Man kan stille spargsmalene: hvad der skal til, hvis man vil anvende PRO til at
e@ndre praksis hen mod en mere holistisk og person-centreret tilgang bade pa et
lokalt og nationalt niveau? Kan man paleegge PRO instrumenter en sddan “opga-
ve”? Forfatternes bud pa sterre anvendelse af PRO er, at sygeplejen organisatorisk
far en storre betydning og bliver funderet i arbejdet med PRO og at der anvendes
PRO-instrumenter med domeener, der bidrager til at sygeplejersker kan arbejde
ud fra deres idealfaglige vaerdier om en helhedsorienteret og person-centreret til-
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gang til patienterne. Dette i overensstemmelse med indsatsen pa nationalt niveau
hvor kvalitetsdatabasernes malsaetning er “at bidrage til en bedre opsamling og
anvendelse af patientrapporterede oplysninger (PRO-data) for at belyse patien-
tinvolveringen”[52, 53]. Her ma det tilfgjes, at PRO-data ikke er en forudseetning
for at udeve sygepleje da patienters sygeplejefaglige behov kan identificeres pa
multiple méder, eksempelvis ved en narrativ tilgang. Men afdelingens raesonne-
ment for at introducere PRO var netop en ensartet og systematisk tilgang til en
helhedsorienteret behovsvurdering, og derfor bliver det problematisk nar syge-
plejerskerne ikke seetter sig ind i PRO-data og ikke folger op pa de problemer som
identificeres. Under observationerne spurgte sygeplejerskerne ind til patienterne
med spergsmal som “hvordan gar det”, ”"hvordan har du det” eller “har du smer-
ter”, men disse sporgsmal forte i flere tilfaelde ikke til en dybdegaende dialog om
patientens behov eller til sygeplejefaglige indsatser. Det er her vigtigt at tilfeje,
at sygeplejerskers manglende orientering i PRO-data ikke betyder, at patienterne
ikke foler sig imodekommet og taget sig godt af, men disse aspekter vedrorer et
relationelt plan og ikke afdeekning og afhjeelpning af de symptomer, patienten
rapporterer at have.

Patienterne italesatte under studiet, at de var positive for at blive spurgt dybere
ind til deres helbredstilstand, og at de forventede sygeplejerskerne tog problem-
omraderne op fra PRO, hvis noget skulle diskuteres [54]. Dette skete, som tidli-
gere skrevet, ikke. Eksempelvis angav flere patienter i PRO-data at veere plaget
af smerter og obstipation, men sygeplejerskerne tog ikke problemstillingerne op
sammen med patienterne under de ambulante konsultationer, forfatterne overvee-
rede. Dermed stod patienterne tilbage med identificerede behov uden opfelgning
eller fagprofessionel stotte til at athjeelpe problemerne. Nar det sker, risikerer pa-
tienterne at falde i en metaforisk kleft, fordi hospitalet dbner op for en dialog om
patienternes behov via PRO, men behovene bliver ikke fulgt op af hospitalet. Der-
med er patienterne overladt med problemstillingerne til enten dem selv, eller hvis
de kontakter egen leege eller vagtleege. Pa den made risikerer sundhedsveaesenet at
skabe klofter for patienterne med PRO i stedet for at bygge bro fra standard forleb
til helhedsorienterede forleb ud fra patientens behov (se Illustration 1). Dette er
bade etisk og moralsk et problem i forhold til manglende handling pa identifice-
rede behov, ubrugte ressourcekreevende data og for borgernes tillid til behandler
og system. Endvidere er det et problem i forhold til patientsikkerheden, idet nogle
ubehandlede tilstande kan udvikle sig kritisk.
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PRO og en helhedsorienteret opfelgning kreever allokering af ressourcer efter
patientens individuelle pleje- og behandlings behov. Men i stedet for aktiv anven-
delse af PRO i praksis blev PRO-data en slags uanvendte pseudodata og endnu et
lag af bureaukrati i sundhedsvaesenet. Systemets forseg pa mere individuel til-
gang ved brug af PRO forsvandt i en klinisk praksis karakteriseret ved regulari-
serede procedurer, fragmenteret arbejdsdeling mellem professionerne, hierarki og
upersonlige forhold [55, 56].

Et nyere oversigtsartikel om status pa PRO i Danmark péapeger, at det halter
med implementeringen af PRO i klinisk praksis, medmindre man har afsat kon-
krete ressourcer til en tovholder eller implementeringsansvarlig [35]. Dette under-
stottes af fundene i neerveerende artikel. En ting er de velkendte problemer med
implementering af nye tiltag, men man kan tillige stille det vaesentlige spergsmal,
om sygeplejerskers orientering i PRO-data kan veere/vil opfattes som endnu en
tidskraevende aktivitet, der tager fokus og tid fra den direkte omsorg for patienten
i modet, hvis/nar sygeplejersker skal prioritere hvad de bruger deres tid pa? Dette
vaesentlige spergsmal kan vi ikke give svar pa ud fra vores studie, men kunne

veere interessant at undersege i fremtidige studier.

HELHEDSORIENTERET -
FORLOB
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llustration 1: PRO blev introduceret i Haematologisk Afdeling for at bygge bro
fra standard forleb til helhedsorienterede patientforleb. Imidlertid blev PRO ikke
anvendt af de sundhedsprofessionelle, og PRO-initiativet skabte derfor en storre
kloft for patienterne, som ikke fik hjeelp trods deres behov.

Konklusion og perspektivering

Forfatterne har i denne artikel gennemgaet nogle af fundene fra et studie om bru-
geroplevelser med PRO i et Heematologisk Ambulatorium. Sygeplejerskerne fik
via PRO-data vigtige oplysninger om en raekke behov for pleje og omsorg hos
patienterne som sygeplejen ville, kunne og burde understotte i en person-centre-
ret holistisk praksis, safremt sygeplejerskerne havde rammer og vilkar til at yde
denne form for praksis, hvilket de ikke havde i dette studie. Vi kan ud fra vores
fund konkludere, at sygeplejerskerne ikke brugte PRO besvarelserne, og dermed
heller ikke anvendte dem til at understette en person-centreret og holistisk tilgang
til plejen og behandlingen af patienterne. Arsagerne til dette var de aktuelle orga-
nisatoriske rammer og vilkar, som sygeplejerskerne var underlagt og skulle agere
indenfor.

Artiklen her viser, hvordan introduktionen af PRO-data uden samtidige res-
sourcer eller klare mal om hvordan PRO skal anvendes forer til, at PRO-data ikke
bliver anvendt af sygeplejersker. PRO-data kan tillige gore mere skade end gavn,
nar patienter bedes besvare spergsmal, der aldrig bliver fulgt op pa.

Hvis sundhedsveesenet gnsker og kreever en helhedsorienteret og person-cen-
treret tilgang til patienterne, blandt andet ved hjeelp af PRO, er der brug for viden,
diskussion og konkrete veerktgjer til, hvordan sygeplejersker far eller gives man-
dat til bade prioritering og omsaetning af PRO i praksis. I den sammenheng kan
det neevnes at Sjeellands Universitetshospital bekender sig til en person-centreret
tilgang , og Heematologisk afdeling har siden 2020 haft tilknyttet sygeplejefag-
lig professor Brendan McCormack, som er en international anerkendt specialist
i person-centreret praksis, som gaesteprofessor [57]. Ansettelsen har til formal at
styrke og implementere en personcentreret klinisk praksis. Dette tiltag kan blandt
andet have den betydning, at der organisatorisk arbejdes med at zendre péa de

eksisterende rammer for sygeplejerskers virke hen imod en holistisk og person-
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centreret praksis, hvilket ogsa kan betyde, at der bade afseettes tid til at sygeplejer-
sker kan orientere sig i PRO-data, og tid til at drefte disse med patienterne.
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