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Forord

Med undersegelsen "Kraftpatientens verden" tages et
afgarende skridt mod en langt bedre behandling af danske
kreeftpatienter. For forste gang foreligger en empirisk under-
sogelse af, hvad det vil sige at have kraft, og hvilke behov
patienten har. Resultatet er klart: Kraeftpatienterne far langtfra
den optimale behandling, de kunne enske og forvente. Det er
iseer deres behov som individer og mennesker, der ofte svig-
tes eller overses. Sundhedsvaesenet er tilsyneladende mere
indrettet pa at kurere sygdomme end pa at skabe optimale
rammer for den enkelte patient og deres parerende. Det gael-
der fra det gjeblik diagnosen stilles, under behandlingen til
den rehabilitering, der er sa vigtig for sa mange kraftpatien-
ter, men - ifglge undersagelsen — kun tilbydes et begraenset
antal patienter.

Undersegelsen afdakker patienternes oplevelse af succes og
svigt undervejs i forlgbet. Der er ikke tale om en sort — hvid
situation, men om en nuanceret beskrivelse af, hvordan dan-
ske kraftpatienter oplever deres forlgb. Undersagelsen
arbejder med tre forskellige niveauer, nemlig det optimale for-
leb, det ikke optimale og det problematiske. Afhangigt af
ambitionsniveau kan resultaterne fortolkes forskelligt. Er det
f.eks. tilfredsstillende, hvis en behandling "for det meste”
opleves som god? Patientstetteudvalget og Patientstetteafde-
lingen har valgt et hgjt ambitionsniveau udfra den opfattelse,
at mennesker med si alvorlig en sygdom som kreeft har
behov for den bedst teenkelige behandling og omsorg under
hele forlebet.
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Undersegelsen er den hidtil mest omfattende herhjemme.
Den er sat i gang af Patientstatteudvalget (se hosstaende
boks) og finansieret af Kraeftens Bekaempelses Hovedbesty-
relse netop med det formal at kunne tilretteleegge patientstet-
tearbejdet langt mere preecist. Selve undersegelsen er gen-
nemfert af Forskningsenheden, Palliativ medicinsk afdeling,
Bispebjerg Hospital under ledelse af overlaege, lektor, Ph.d.
Mogens Grenvold. Den omfatter dels interviews med en stor
gruppe behandlere og patienter, dels 1518 patienters besva-
relse af en lang raekke spergsmal vedrerende de forskellige
faser i deres sygdom.

Med udgangspunkt i undersegelsen er det vores ambition, at
der udformes, hvad der kan betegnes som patienternes kraeft-
plan. Det vil sige en plan, der primaert retter sig mod at tilgo-
dese deres og de parerendes behov. Det vil ikke alene give
dem et bedre forlgb og en bedre oplevelse, men ogsa vare til
gavn for sundhedsvasenet. | dette hafte foreslas en raekke
umiddelbare initiativer, som pa kortere sigt kan lgse en del af
de problemer, patienterne oplever under behandlingen.

Det er imidlertid udvalgets opfattelse, at der ogsa bliver
behov for mere omfattende aendringer, hvis danske kreeftpati-
enter skal have en optimal behandling. | forvejen ger perso-
nalet pa landets kraftafdelinger et stort arbejde for at hjelpe
patienterne mest muligt. At indfri de behov, som afdaekkes i
undersggelsen, forudsatter derfor, at forlgb, rammer og prio-
riteringer nyteenkes. Men der skal flere akterer pa banen, sa



netveerket omkring patienten styrkes. Vi skal med andre ord
udvikle nye kriterier for, hvad en optimal kraeftbehandling
indebaerer. Den handler ikke kun om at redde liv, men at ska-
be livskvalitet — savel under som efter sygdommen.

Det er vores hab og ambition, at undersegelsen matte blive
det farste afgerende skridt mod opfyldelsen af dette mal.

Dette hafte er bygget op omkring to kapitler. Det ferste er
forskergruppens korte praesentation af undersegelsen og
dens resultater. Den refererer til den mere omfattende og
uddybende gennemgang af de samlede resultater. Den
anden er Patientstatteudvalgets og Patientstetteafdelingens
vurderinger, kommentarer og umiddelbare forslag.

Med afseet i det samlede materiale ser vi frem til en konstruk-
tiv dreftelse med Kraeftens Bekaeempelses Hovedbestyrelse
omkring udformningen og fastleeggelsen af nye initiativer, sa
der kan fgjes et nyt vigtigt spor til behandlingen af danske
kraeftpatienter.

Kgbenhavn den 3. maj 2006

Anne Nissen
Leder af
Patientstetteafdelingen

Erik Rasmussen
Formand for
Patientstetteudvalget

Patientstotteudvalget

Et fagligt udvalg, der radgiver Kraftens Bekeempelse i
spergsmal vedrerende hjelp til kreeftpatienter, pargrende og
efterladte. Udvalget varetager aktiviteter, som medvirker til
at forbedre og skabe forstaelse for disse gruppers levevilkar.
Udvalgets medlemmer er valgt af Kreeftens Bekeempelses
hovedbestyrelse for en tre-arig periode med mulighed for
genvalg én gang.

Medlemmer af Patientstotteudvalget

Chefredakter Erik Rasmussen (formand)
Sygeplejedirekter Helen Bernt Andersen
Overlaege, dr.med. Jgrn Andersen

Hospitalspraest Christian Juul Busch
Socialradgiver Birgitte Kjaergaard

Lektor, Ph.d. Jan Mainz

Praktiserende lzege, Ph.d. Julie Damgaard Nielsen
Professor Kjeld Maller Pedersen
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Formal

Undersagelsen er igangsat af Kreaeftens Bekeempelses Patient-
stotteudvalg for at afdeekke danske kraftpatienters fysiske,
psykiske og sociale behov.

Undersogelsens tre faser

Farste fase af undersegelsen var en litteraturgennemgang.
Anden fase bestod af interviews med grupper af kraeftpatien-
ter, parerende, ansatte og frivillige i Kraeftens Bekeempelse,
og ansatte i sundhedsvaesenet. | alt medvirkede 77 personer i
interviews. Der blev lavet et spargeskema med spergsmal om
de emner, der fremstod som de vigtigste i interviewene.
Undersegelsens tredje og mest omfattende fase var den sper-
geskemaundersegelse, der beskrives neermere i dette hefte.
En narmere beskrivelse af undersegelsens resultater kan ses i
felgende to publikationer:

AT Johnsen, CR Jensen, C Pedersen, M Grenvold: Kraftpati-
entens verden — en undersegelse af hvilke problemer danske
kraeftpatienter oplever: Litteraturgennemgang og interviews.
Kgbenhavn, 2006.

M Grgnvold, C Pedersen, CR Jensen, MT Faber, AT Johnsen:
Kreeftpatientens verden - en undersggelse af, hvad danske
kreeftpatienter har brug for. Kebenhavn, 2006.

Publikationerne kan findes pa www.cancer.dk/rapporter.

Malgruppe

Undersegelsen fokuserer pa de mennesker, der har eller tidli-
gere har haft kraeft, og som fortsat er i kontakt med et syge-
hus. Det er disse personer, der bedst kan fortalle, hvordan
det opleves at fa og blive behandlet for kreeft, og dermed
hvad man som kreeftpatient har brug for. Personer, der tidlige-
re har haft kraeft, men som for leengst er helbredt og holdt op
med at ga til kontrol, vil typisk have oplevelserne pa leengere
afstand.

Hvordan blev deltagerne udvalgt?

For at repraesentere de forskellige dele af Danmark udvalgtes
tre omrader: Ringkebing Amt, Fyns Amt og H:S-omradet
(Kgbenhavns og Frederiksberg kommuner). En tilfeeldigt
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udvalgt stikpreve pa cirka en fjerdedel af de personer, som
boede i disse omrader og havde vaeret i kontakt med en syge-
husafdeling for kraeft indenfor det sidste ar, fik tilsendt et
spergeskema.

Spergeskema

Spergeskemaet indeholdt spergsmal om i alt 74 forskellige
problemer og symptomer, som man kan opleve i forbindelse
med kreft og kraeftbehandling. Ved en del af spgrgsmalene
var der mulighed for at skrive kommentarer. Der var desuden
spergsmal om familieforhold, arbejde, m.v.

Gennemfarelse

Undersegelsen er forlgbet godt. Stort set alle starre afdelin-
ger, der behandler kraftpatienter, herunder alle onkologiske
afdelinger i de valgte amter, valgte at deltage. | alt 52 hospi-
talsafdelinger medvirkede. De afdelinger, der ikke deltog,
havde haft kontakt med ca. 5 % af den samlede malgruppe.
Ca. 95 % af patienternes journaler kunne findes.

Spergeskemaer blev udsendt til 2.245 patienter. Der var 1.518
personer (68 %), der valgte at besvare spergeskemaet. Blandt
patienter i aldersgruppen 40-69 ar var deltagelsen 76 %.

Der er grund til at tro, at undersegelsen er rimeligt repraesen-
tativ og tegner et korrekt billede af oplevelserne blandt dan-
ske kreeftpatienter generelt. Der er dog mindre forskydninger
mellem forskellige grupper. Der er siledes for f4 af de sygeste
og svageste kreeftpatienter, af de kreeftpatienter, der hurtigt er
dede af deres sygdom, og af de personer, der pa andre
mader har de darligste ressourcer. Omvendt er der for mange
brystkraeftpatienter.

Samlet vurderes dette ikke have haft nogen stor effekt pa
undersegelsens resultater, men for visse symptomers og pro-
blems vedkommende er der formentlig - fordi nogle af de
sygeste patienter ikke er med — tale om en vis undervurdering
af problemernes hyppighed.

Tabel 1: Hvem er deltagerne?

Kvinder: 971  (64%)
Maend: 547  (36%)




22-95 ar, gennemsnit 64 ar Ringkebing Amt: 182  (12%)
Sterste ti-arsgruppe: 60-69-arige  (29%)  Fyns Amt: 630  (42%)
H:S: 706 (47%)

Hovedhalskraeft Antal behandlingstyper

(kraeft i mundhule, sveelg, strube, m.v.): 71 (5%) (kirurgi, stralebehandling, kemoterapi,

Mavetarmkreeft: 165  (11%) antihormonbehandling)

Lungekreeft: 73 (5%) Ingen af ovenstdende: 59  (4%)
Gynaekologiske kraeftformer En af ovenstdende: 634 (42%)
(livmoderhals- og livmoderkraeft, m.v.): 163 (11%) To af ovenstéende: 462  (30%)
Prostatakraeft: 117 (8%) Tre af ovenstdende: 280 (18%)
Kreeft i urinvejene (nyrer, blaere, m.v.): 52 (3%) Alle ovenstdende: 81 (5%)
Brystkreeft: 498  (33%)

Lymfom (lymfekreeft): 122 (8%)  Som det kan ses af tabel 1, er der flere kvinder end maend,
Leukeaemi (kronisk og akut): 103 (7%)  hvilket bl.a. skyldes, at der er flere kvinder, der lever efter en
Andre kreeftformer: 151 (10%)  kreeftdiagnose. Brystkraeftpatienter udger en tredjedel af del-

Udbredelse

Lille eller begraenset udbredelse: 777 (51%)
Stor udbredelse og/eller spredning: 473 (31%)
Ukendt: 268  (18%)

Tid siden diagnose

0-6 maneder: 82 (5%)
6-12 maneder: 233 (15%)
1-2 ar: 298  (20%)
2-54ar: 440  (30%)
5-10 ar: 250  (16%)
Over 10 ar: 102 (7%)
Ukendt: 113 (7%)

Hospitalsafdeling

Onkologisk/hamatologisk: 780 (51%)
Kirurgisk: 550 (36%)
Gynaekologisk: 110 (7%)
Medicinsk: 78 (5%)

tagerne, hvilket bade skyldes den relativt hoje overlevelse
efter denne sygdom, og at der er et kontrolforlgb, som bety-
der, at patienterne bevarer mere langvarig kontakt med syge-
huset end patienter med andre diagnoser. Kraeftsygdomme
med kort overlevelse er kun sparsomt repraesenteret.

Knap 40 % af patienterne havde faet kraeftdiagnosen inden
for to ar.

Godt halvdelen af deltagerne blev kontaktet, fordi de havde
veret i kontakt med en onkologisk eller heematologisk afde-
ling, men der var ogsa mange, der havde veeret i kontakt med
en kirurgisk afdeling inden for det seneste ar.

Hovedparten af patienterne kom fra H:S-omradet og Fyns
Amt, mens feerre var fra Ringkebing Amt.

Ud fra undersegelsens resultater kan det beregnes, at der i
Danmark er omkring 50.000 personer i undersggelsens mal-
gruppe: Personer over 18 dr, der har vaeret i kontakt med et
dansk sygehus i forbindelse med deres kraeftsygdom inden
for et ar. Det betyder, at man med en vis forsigtighed kan
omregne resultaterne til tal for forekomsten i Danmark: Nar
undersggelsen fx finder, at 10 % har oplevet et problem, sva-
rer det til omkring 5.000 danskere. Hertil kommer et antal
personer, der har haft kraeft, men ikke har vaeret i kontakt
med et sygehus i det sidste ar.
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Resultater fra sporgeskemaet

| spergeskemaet er der i alt 74 spergsmal, der for overskuelig-
hedens skyld opgeres i grenne, gule og rede kategorier.

Grenne svar udtrykker den bedst mulige situation, gule svar
er mindre gunstigt (men tolkningen varierer mellem sporgs-
malene), og rede svar udtrykker en klart negativ vurdering.
De grenne svar betegnes 'optimale’ og de rgde svar 'pro-
blem'.

De gule kaldes 'ikke optimale’ med den begrundelse, at de
beskriver noget, der er mindre gunstigt end den mest positive

svarmulighed. Det skal dog understreges, at fortolkningen af
de gule svar varierer fra spergsmal til spergsmal. Fortolknin-
gen afhaenger naturligvis ogsa af, hvilke forventninger og nor-
mer man har. Derfor forklares det en del steder i teksten, der
ledsager tabellerne, hvad de gule svar betyder.

Samlet viser undersggelsen, at danske kraeftpatienter
(nuvaerende og forhenvaerende) har oplevet en meget lang
reekke problemer ud over de problemer, der skyldes deres
kraeftsygdom.

Diagnosen

Svarene er vist i tabel 2. 14 % af patienterne vurderede, at
ventetiden fra deres egen forste mistanke om kreeft til diagno-
sen var for lang, mens 12 % mente, at den var 'lidt for lang'
(gult svar). Der var 66 %, der svarede, at det gik hurtigt (grent
svar).

Selvom en kraeftdiagnose ber overgives ved personlig samta-
le, angav 9 % at have faet diagnosen pr. telefon (kaldes her

gult svar) og 3 % pr. brev (kaldes redt svar).

11 % var utilfredse med maden, diagnosen blev overbragt pa,

mens 31 % var overvejende tilfredse.

24 % savnede vejledning, radgivning, stette, hjeelp eller andet
i forbindelse med overbringelse af diagnosen.

Samlet havde 35 % mindst et radt svar i spergsmalene ved-
rerende diagnose. Allerede i forbindelse med diagnosen var
der sdledes en tredjedel af patienterne, der oplevede mindst
ét problem. Der var 37 %, der var fuldt tilfredse (havde gren-
ne svar) i forhold til alle fire spergsmal.

Tabel 2. Diagnosen

Hvordan vurderer du den tid, der gik fra du fik den ferste mistanke

om kreeft, til du fik din kreeftdiagnose?

Hvordan fik du overbragt din kraftdiagnose?

Hvor tilfreds er du med maden, din diagnose blev overbragt pa?

Savnede du nogen form for vejledning, radgivning, stette, hjaelp
eller andet i forbindelse med, at du fik din kraftdiagnose overbragt?

Ved
lkke ikke/ikke
optimalt relevant
7
B 0
1
6
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Behandling

15 % mente, at ventetiden pa behandling var for lang, mens
yderligere 17 % fandt, at den kun var lidt for lang (tabel 3).

Der var 8 %, der svarede, at unedig ventetid ved diagnose
eller start af behandling havde forvaerret sygdommen. Det ma
tolkes som, at disse personer mener, at deres levetid eller
muligheder for at blive helbredt for sygdommen kan vare
reduceret pga. svigt i sundhedsvaesenet.

Der var heldigvis kun 4 %, der angav, at deres behandling
ikke havde veeret af hgjest mulig kvalitet, men 28 % mente, at
behandlingen kun ‘i store treek’ var af hgjest mulig kvalitet.

Dette tyder pa, at der er knapt en tredjedel, der ikke er helt
sikre pa, at de har faet behandling af hgjest mulig kvalitet.

Endelig var der sidst i afsnittet om behandling i spergeskema-
et et dbent spargsmal, hvor 333 personer valgte at beskrive
vigtige oplevelser, erfaringer og holdninger — bade positive
og negative. Der beskrives mange problematiske forhold.

Samler man svarene pa de fem spargsmal, er der 32 %, der
har mindst et redt svar, mens 41% svarede positivt (havde
grenne svar) pa alle fem spegrgsmal.

Tabel 3. Behandling

Mener du, at du har mattet vente for laenge pa
at blive behandlet for din kraeftsygdom?

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette, hjzlp eller

andet i den periode, hvor du gik og ventede pa behandling?

Tror du, at unedig ventetid ved diagnose eller start af behandling

har forvarret din sygdom?

Feler du, at den behandling, du har faet for din sygdom,
har veret af hgjest mulig kvalitet?

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette, hjelp eller andet

i den periode, hvor du har faet behandling?

Ved
lkke ikke/ikke
optimalt relevant
2
7
3
5
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Folgevirkninger, genoptraning og rehabilitering

Det ma ud fra svarene i tabel 4 konstateres, at danske kraeft-
patienter ikke systematisk tilbydes fysisk genoptraening.

Af de personer, der ikke svarede ' Ved ikke/ikke relevant’, og
som dermed potentielt kunne have behov for genoptraening,
havde 55 % ikke eller kun i ringe grad faet tilbud om genop-
traening, mens 23 % havde faet det tilbudt i nogen grad.

Genoptraening og rehabilitering er i hej grad ogsa relevant i
forhold til bl.a. psykiske og sociale forhold. Disse emner
omtales i afsnittet om 'Andre muligheder for stette og hjeelp’,
hvor der ogsa findes betydelige andele af deltagere, der kun-
ne have brugt mere stette eller adgang til hjeelp.

De mange spergsmal om symptomer og falgevirkninger illu-
strerer detaljeret nogle af de mange forskellige problemer,

som betydelige andele af patienterne oplever. Svaret 'lidt' er
vist som gult svar, mens svarene 'en del' eller 'meget’ vises
som rede svar.

Andre spargsmal om psykisk velbefindende og samlet livs-
kvalitet viser, at en stor del af deltagerne trods de naevnte
problemer vurderer deres situation positivt. Dette er forment-
lig tegn pd, at mange har veeret i stand til at komme igennem
forlebet pa en god made eller har lzrt at leve med de proble-
mer, som sygdommen har medfert.

Nar resultaterne vedrarende symptomer og falgevirkninger
sammenholdes med tallene, der viser, at meget betydelige
andele af patienterne ikke har faet tilbudt fysisk genoptraening,
samtale med psykolog m.v., er det neerliggende at antage, at
mange patienter kunne have haft gavn af sadanne tilbud.

Tabel 4. Folgevirkninger, genoptraening og rehabilitering

Ved
lkke ikke/ikke
optimalt relevant

I hvor hgj grad har du faet tilbudt den fysiske genoptraning,
du evt. har haft brug for?

29

Har du som felge af din kraftsygdom eller dens behandling felgende

symptomer og problemer:
Angst
Nedtrykthed
Genererende traethed
Lymfedem
Mindre lyst til seksuelt samvaer end for diagnosen
Sjeeldnere seksuelt samvzer end fer diagnosen
Inkontinens
Snurren eller manglende felesans i fingre eller fadder
Andret smags- eller lugtesans
Terhed i munden
Synkebesvaer
Vaegttab
Vaegtstigning
Andet

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette,

hjelp eller andet i forhold til ovenstdende symptomer/problemer

eller andre symptomer/problemer?

12

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette,
hjeelpemidler eller andet for at komme tilbage til hverdagen?

11
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Kontakten til sygehuset

Det indgar i regeringens aftale med amterne, at patienter skal
have en kontaktperson pa sygehuset, men 57 % havde ikke
oplevet at have dette (tabel 5).

Naesten halvdelen af undersggelsens deltagere (49 %) havde
oplevet mindst ét problem i forhold til de gvrige spergsmal i
afsnittet, og kun 18 % var fuldt tilfredse med samtlige de gvri-
ge spergsmal.

25 % havde oplevet generende ventetid pa sygehuset.

En del havde ikke taget stilling til samarbejdet mellem syge-
huse/afdelinger, formentlig fordi de kun havde vaeret i forbin-
delse med ét sted. Af de, der tog stilling, mente 20 % ikke,
der var et godt samarbejde, mens 40 % mente, at der kun
nogle gange var et godt samarbejde. Heller ikke samarbejdet

mellem praktiserende laege og sygehus var oplevet ideelt: De
tilsvarende tal var 20 % og 31 % svarende til, at kun halvdelen
af patienterne havde oplevet at det altid fungerede godt.

Kun 54 % af deltagerne havde oplevet, at der altid var styr pa
papirerne pa sygehuset, mens 33 % mener, at det var der for
det meste. En tiendedel mente, at der 'kun nogle gange' eller
'sjzeldent/aldrig’ var styr pa papirerne. Dette er foruroligende.

31 % svarede, at de havde veret i kontakt med for mange
leeger pa sygehuset og 14 % med for mange sygeplejersker
(gult svar: 'Flere end gnskeligt’).

En tiendedel svarede, at de havde varet i tvivl om, hvem de
skulle henvende sig til pa sygehuset, hvis de var urolige for
noget eller havde spergsmal.

Tabel 5. Kontakten til sygehuset

Ved
ikke/ikke
relevant

lkke
optimalt

Har du oplevet generende ventetid,
nar du har veeret pd sygehuset/sygehusene?

Har du oplevet, at der var et godt samarbejde
mellem forskellige sygehuse og sygehusafdelinger?

32

Har du oplevet, at der var et godt samarbejde
mellem sygehuset/sygehusene og din praktiserende leege?

36

Har du oplevet, at man pa sygehuset/sygehusene havde styr pa

dine papirer (hvad du fejlede, hvad der var sket med dig,
hvad der skulle ske med dig)?

Hvordan vil du beskrive antallet af laeger, du har veeret i kontakt med?

Hvordan vil du beskrive antallet af sygeplejersker, du har vaeret i kontakt med?

Har du vaeret i tvivl om, hvem du kunne henvende dig til
pa sygehuset/sygehusene, hvis du var urolig for noget eller
havde spergsmal til din sygdom eller behandling?

Har du haft en fast kontaktperson pa sygehuset/sygehusene?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet (om din sygdom,
behandling, bivirkninger og hvad sygdomsforlgbet indebeerer)?

Har du oplevet, at du har faet for meget information pa nogle omrader?

o
N
R
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Kommunikation

Resultaterne vises i tabel 6. Der var en fierdedel (24 %), der
havde svaret havde svaret negativt pa mindst et af de otte
spergsmal (fx at leegerne 'kun nogle gange' eller
'sjeeldent/aldrig’ var gode til at kommunikere), mens knap en
fierdedel (22 %) var fuldt tilfredse i forhold til alle spergsmal

Laegernes kommunikationsevner vurderedes mere negativt
end sygeplejerskernes.

Meget fa (6 %) var decideret utilfredse med 'timingen" af
information, men omvendt mente kun 43 %, at informationer
altid var givet pa rette tidspunkt.

Tabel 6. Kommunikation

Har legerne vaeret gode til at kommunikere?

Har laegerne brugt et forstaeligt sprog?

Har leegerne vaeret gode til at lytte til dig?

Har sygeplejerskerne veeret gode til at kommunikere?

Har sygeplejerskerne veeret gode til at lytte til dig?

Er informationer blevet givet pa rette tidspunkt (har timingen vaeret i orden)?

Har personalet afsat tilstraekkelig tid til samtaler?

Har du oplevet, at en leege har kritiseret en anden laege,
der har veret involveret i din behandling?

= OE
Ikke ikke/ikke
optimalt relevant
3
1
2
;
i
7
5
s

Omsorg og psykosocial stette fra sygehuspersonalet

Billedet her (tabel 7) minder om kommunikation. Knap en
tredjedel var utilfredse med mindst ét element, mens 28 %
gav udtryk for fuld tilfredse pa alle spergsmal.

Ifelge undersagelsens deltagere har personalet ikke altid
udvist nok interesse for, hvordan patienterne havde det. Der
var 8 %, som svarede, at personalet kun nogle gange eller
aldrig havde udvist interesse for, hvordan de havde det, mens
35 % havde oplevet, at de for det meste havde gjort det.

14 % (svarende til 24 % af dem, der tog stilling til spergsmalet)
havde oplevet, at personalet ikke udviste nok interesse for
overvejelser i forbindelse med liv og ded, mens 19 % (33 % af
dem, der tog stilling) havde oplevet, at personalet havde gjort
det i nogen grad.

De fysiske rammer

Langt de fleste af deltagerne var tilfredse med de fysiske ram-
mer (33 % meget tilfredse, 51 % tilfredse), men 10 % fandt
dem problematiske. | kommentarerne, ogsé fra en del af dem,
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Der var 16 %, der kun nogle gange eller sjeeldent/aldrig ople-
vet, at de blev set som et individ og ikke som en i reekken,
mens 33 % kun ‘for det meste' oplevede dette.

6 % havde ikke oplevet, at deres ensker og holdninger blev
taget alvorligt, og 36 % oplevede kun dette 'for det meste'.

En gruppe pa 16 % af deltagerne havde ikke oplevet psykisk
stette fra personalet, mens 28 % oplevede, at personalet stet-
tede dem i nogen grad og 36 % i hgj grad.

Ud fra dette og de foregaende afsnit kan det konkluderes, at

en lang raeekke af de 'serviceydelser’, der leveres af sygehuse-
ne, ikke vurderes som tilstreekkelige, og at en meget betyde-

lig del af patienterne har veeret utilfredse pa adskillige vigtige
omrader.

der havde erklzret sig tilfredse, var der dog en del kritik af
bl.a. rengering, fler-sengsstuer og toiletforhold.



Tabel 7. Omsorg og psykosocial stette fra sygehuspersonalet

Ved
ikke/ikke
relevant

lkke
optimalt

Foeler du, at personalet pa sygehuset/sygehusene har udvist interesse for,

hvordan du har haft det?

Feler du, at personalet har udvist tilstraekkelig interesse for dine eventuelle
overvejelser om liv og ded i forbindelse med at vaere eller have vaeret syg?

Feler du, at du pa sygehuset/sygehusene er blevet set som et individ,

og ikke bare som "en i reekken"?

Feler du, at sygehuspersonalet har taget dine gnsker og holdninger alvorligt?

Har personalet pa sygehuset/sygehusene stettet dig psykisk?

Hvordan vil du vurdere den menneskelige omsorg, du har modtaget

pa sygehuset/sygehusene under din sygdom?

Feler du, at personalet har overskredet dine graenser eller
er gaet for teet pa i deres forseg pa at hjelpe dig?

Alternativ behandling

Kun 27 % af deltagerne oplyste at have brugt alternativ
behandling. Tallet kunne dog formentlig vaere blevet hgjere,
hvis vi havde naevnt flere mulige typer behandling.

Brugerne af alternativ behandling begrundede det med for-
ventninger om at ege modstandskraften, fa mere energi eller
livskvalitet samt med at den alternative behandling kunne vir-
ke aktivt mod kraeftsygdommen. Langt de fleste havde brugt
den alternative behandling som et supplement, ikke en erstat-
ning for den konventionelle behandling.

To tredjedele af brugerne (64 %) mente, at den alternative
behandling havde vaeret gavnlig, 27 % tog ikke stilling, mens
9 % vurderede, at den ikke havde gavnet dem. Der var 4 %,

der mente, at behandlingen havde vaeret skadelig.

17 % havde savnet vejledning, radgivning, stette eller hjalp
fra sygehuset i forhold til alternativ behandling (tabel 8).

Godt to tredjedele af patienterne havde ikke talt med perso-
nalet om alternativ behandling, men heraf svarede 17 %, at
det ville de gerne have gjort.

Af de kun 13 %, der havde talt med personalet om alternativ
behandling, havde 33 % oplevet en imedekommende hold-
ning, 48 % en hverken imgdekommende eller afvisende hold-
ning, og 18 % havde oplevet en afvisende holdning.

Tabel 8. Alternativ behandling

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette, hjelp eller

andet vedrgrende alternativ behandling?

Ved
Ikke ikke/ikke
optimalt relevant
28

Har du talt med personalet pa sygehuset/sygehusene om alternativ behandling?

Hvis Nej: Ville du gerne have talt med personalet
om alternativ behandling?
Hvis Ja: Hvordan oplevede du, at de reagerede?
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Andre muligheder for stotte og hjalp

Godt halvdelen af deltagerne (53 %) angav at have et problem
i forhold til mindst ét af de otte spergsmal om andre mulighe-
der for statte og hjalp, dvs. stette fra andre end leeger og
sygeplejersker pa sygehuset.

23 % af deltagerne angav at have faet utilstreekkelig informati-
on om muligheder for at fa hjaelp fra andre steder, herunder
fra patientforeninger/Kraeftens Bekaempelse. Der var 12 %,
der havde savnet hjalp eller radgivning i forhold til skonomi-
ske konsekvenser, og 11 % i forhold til arbejdsmaessige kon-
sekvenser.

Der var 38 % (et relativt lavt tal), der angav at have haft behov
for hjaelp eller stotte fra deres praktiserende laege, og heraf
havde 56 % i hej grad faet dette, mens 18 % i ringe grad eller
slet ikke havde. Der var 117 kommentarer, der beskrev, hvad
deltagerne i hgjere grad kunne have gnsket sig fra deres
praktiserende leege.

Der var 29 % af deltagerne, der svarede, at de havde haft
behov for at tale med en psykolog, men heraf havde kun 37 %
faet et tilbud om det.

En fjerdedel af deltagerne svarede, at de havde haft behov
for praktisk hjaelp, og heraf angav 28 % ikke at have faet det
samt 27 % at have faet det i nogen grad.

Der var 36 %, der angav at have haft behov for at snakke med
andre patienter med samme diagnose eller i samme situation.
Heraf havde 26 % faet behovet daekket i hej grad, 36 % i
nogen grad, mens 35 % ikke havde faet behovet daekket.

Kun 17 % af deltagerne svarede ja til, at kraeftsygdommen
havde givet anledning til andelige, eksistentielle eller religiose
overvejelser. Heraf svarede 18 %, at de havde savnet radgiv-
ning, stette eller hjelp i nogen eller hgj grad, mens 13 % kun
havde savnet det lidt.

Tabel 9. Andre muligheder for stotte og hjalp

Ved
Ikke ikke/ikke
optimalt relevant

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om,
hvor det er muligt at fa hjaelp andre steder end pa sygehuset
(fx fra patientforeninger eller Kraeftens Bekaempelse)?

Har du savnet hjalp eller radgivning til at handtere eventuelle
okonomiske konsekvenser af din sygdom?

Har du savnet hjalp eller radgivning til at handtere de eventuelle

arbejdsmassige konsekvenser af din sygdom?

I hvor hgj grad har du faet den hjalp eller stette fra din praktiserende leege,
som du havde brug for? (Blandt personer, der angav behov herfor)

Har du faet tilbud om at tale med en psykolog?
(Blandt personer der angav behov herfor)

I hvor hgj grad har du faet den praktiske hjaelp du havde brug for?

(Blandt personer der angav behov herfor)

I hvor hgj grad er dit behov for at have kontakt med andre patienter med

samme diagnose eller i samme situation blevet deekket?
(Blandt personer der angav behov herfor)

Har du savnet nogen form for radgivning stette, hjelp eller andet

vedrgrende andelige, spirituelle eller religigse overvejelser?
(Blandt personer der angav behov herfor)
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Parerende, familie, netvaerk

En tredjedel af deltagerne (35 %) mener ikke, at personalet
interesserer sig nok for de parerende.

10 % havde savnet stette eller vejledning til at fortelle deres
familie/parerende om sygdommen. Der er tale om et relativt
lille tal, men hjaelpen kunne formentlig have veeret vaesentlig
for disse personer.

Langt hovedparten af deltagerne havde faet god stette fra
deres familie og venner, 14 % havde faet stette i nogen grad,
mens 4 % ikke havde faet stette.

Nzsten en fierdedel (24 %) — navnlig yngre mennesker (51 %

af deltagerne under 40 ar) - havde oplevet, at andre menne-
sker havde forkerte forestillinger om deres sygdom og dens
konsekvenser.

Omgivelsernes forstaelse for sygdommen blev belyst ved at
sperge, om den narmeste familie, anden familie, kolleger og
overordnede havde udvist tilstraekkelig forstaelse, og svarene
viste en hej grad af forstaelse, men at graden af forstaelse
aftog med netvaerkets afstand til personen. Tallene for kolle-
ger og overordnede bliver hgjere, hvis de alene beregnes
blandt de erhvervsaktive. De gule svar angiver den del, der
kun i nogen grad havde oplevet forstaelse.

Tabel 10. Parerende, familie, netvark

Har sygehuspersonalet udvist tilstraekkelig interesse for, hvordan

din familie/dine parerende har det?

Har du savnet statte til eller vejledning i, hvordan du skulle fortzlle

din familie/dine parerende om din sygdom?

Har du familie og/eller venner, som har givet dig god stette
i forhold til din sygdom og behandling?

Har du oplevet, at andre mennesker havde forkerte forestillinger

om din sygdom og dens konsekvenser?

Foler du, at falgende personer har udvist tilstraekkelig
forstaelse for din sygdom og dens konsekvenser?
Naermeste familie og venner
Anden familie og venner
Kolleger
Overordnede pa din arbejdsplads

Har du savnet nogen form for vejledning, radgivning, stette, hjelp

eller andet i forhold til dine pargrende/familie/netvaerk?

Ved
Ikke ikke/ikke
optimalt relevant
21
- 14
4
14
1 2
27 6
19 30
il 37
- 15

Hvilke patienter havde oplevet flest problemer?

Der var store forskelle mellem spgrgsmalene, men i mange
spergsmal var tendensen, at de mest utilfredse var

- kvinder

- personer under 60 ar

- skilte eller separerede (mens enker/enkemznd er mindst
utilfredse)

- de hgjest uddannede

- arbejdslese (erhvervsaktive i midten og folkepensionister
mest tilfredse)

- personer, der havde faet kreeft for mere end 2 ar siden

- personer med fremskreden kreeft

- personer, der havde faet 2 eller flere behandlingstyper
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- personer behandlet pa sygehuse i H:S (personer fra Fyns
Amt mest tilfredse, personer fra Ringkebing Amt varierede i
tilfredshed)

- Personer kontaktet fra medicinske afdelinger (personer fra
gynzakologiske afdelinger mest tilfredse, de 'store’ afdelings-
typer ofte i midten)

| forhold til diagnose var der ikke klare menstre. Inden for
nogle spergsmal om behov for stette var der 'omvendte'
menstre, hvor maend, zldre, og darligt uddannede angav
flest problemer.

Sammenfatning og vurdering af resultaterne

Undersggelsens forste faser med litteraturstudier og fokus-
grupper/interviews viste, at kraeftpatienter har behov pa et
stort antal omrader. Inden for de omrader, der blev frem-
havet som vigtigst, blev der udvalgt enkelte centrale temaer,
der blev lavet spgrgsmal om. Det farte til et spergeskema
med 74 spergsmal, der beskriver vigtige forhold i 'kreeftpati-
entens verden'.

Pa baggrund af analyserne af disse 74 udvalgte spargsmal, og
idet undersggelsens forste faser dokumenterer, at der kun
blev spurgt til en lille delmaengde af de temaer, der var blevet
bragt frem, kan det konkluderes, at det kan have saerdeles
vidtreekkende konsekvenser at fa kraft. Spergsmalene
beskaftiger sig kun i beskedent omfang med selve kraeft-syg-
dommen; langt hovedparten af temaerne er knyttet til det at
blive patient og skulle gennemga et behandlingsforlgb.

Det er i sig selv et problem at vaere syg og at skulle behand-
les. Hvert enkelt af de 74 spargsmal repraesenterer proble-
mer, som laegges oven i de vanskeligheder, som sygdommen
afstedkommer. Og mange af dem reprasenterer situationer,
hvor sundhedsvasenet ikke deekkede patienternes meget
forstaelige behov.

Undersegelsens resultater, som spargsmal for spergsmal
dokumenterer, at betydelige andele af patienterne oplever
serdeles vaesentlige problemer, papeger derfor et betydeligt
potentiale for forbedring. For hovedparten af spargsmalenes
vedkommende er der tale om, at problemerne under ideelle
forhold kunne begranses meget betydeligt eller helt undgas.

Vil man se tingene fra den positive side — hvilket bestemt
ogsa er relevant og berettiget — ma det ogsa understreges, at
undersggelsen viser, at mange patienter har haft positive
oplevelser p4 mange omrader. Pa trods af de problemer, der
fokuseres pa i denne rapport, skal det altsa huskes, at mange
patienter vurderer mange dele af sundhedsveesenets ydelser
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positivt. Dette er vigtigt at vide for de mange ansatte i sund-
hedsvaesenet, som hver dag ger en stor indsats under for-
hold, der ofte er langt fra optimale.

Dette andrer dog ikke ved, at det er ved at se pd problemer-
ne, at mulighederne for store og vigtige forbedringer kan fin-
des. Hvis alle forhold i disse personers omgivelser havde
veeret ideelle — og navnlig hvis sundhedsvasenet havde fun-
geret ideelt — sa havde disse mennesker veeret sparet for
mange og vaesentlige problemer.

| den samlede forstaelse af undersegelsens resultater ma det
understreges, at man ikke bar konkludere, at kraeftpatienter
som helhed har det darligt — faktisk er der meget, ogsa i den-
ne undersegelse, der tyder pa, at kraeftpatienter klarer mange
problemer godt. Men man kan konkludere, at mange danske
kraeftpatienter oplever en lang raekke alvorlige og vaesentlige
problemer eller manglende tilbud om stette, som medferer, at
det er mere belastende at fa kraft, end det behevede at
vaere.

Det er forskergruppens opfattelse, at der ber igangsattes
malrettede initiativer, der sigter mod at reducere hvert enkelt
af de dokumenterede problemers omfang. Det ber ske alle de
steder, hvor kreeftpatienter udredes og behandles, eller hvor
de potentielt kunne hente statte, vejledning, ressourcer og
hjeelp. Det er vanskeligt at forestille sig, at dette kan ske
omkostningsfrit, men den 'sygelighed' som dokumenteres i
form af de mange utilstraekkeligt deekkede behov ber aner-
kendes som 'behandlingskreevende'. Og derved ber en for-
bedret indsats mod problemerne anerkendes som en meget
betydelig gevinst, som samfundet forhabentlig har rad til at
sikre. Man kan endvidere spgrge, om en intensiveret, pro-
blemforebyggende indsats i udrednings-, behandlings- og
rehabiliteringsforlabet ikke pa leengere sigt kan vise sig ogsa
at vaere en gkonomisk gevinst.



Kraftens Bekampelses Patientstotteudvalg:
Vurderinger, kommentarer og umiddelbare forslag

Med denne undersggelse far vi for forste gang et samlet ind-
blik i, hvad det vil sige at have kreft og en langt mere kom-
plet forstaelse af kraftpatienternes vilkar. Det betyder, at vi
med denne viden nu kan malrette indsatsen mod kraftpatien-
terne og give dem en langt bedre statte. Undersggelsen viser,
at det ogsa er nedvendigt. Der er et stort behov for en gen-
vurdering af vores samlede indsats overfor den enkelte kraeft-
patient — en indsats hvor det hele menneske bgr veere i cen-
trum.

Selvom der generelt ydes en stor indsats i arbejdet med at
behandle kraeftpatienter, tegner undersggelsen billedet af et
forleb, hvor mange kraftpatienters behov ofte overses eller
underprioriteres. Der afdaekkes en raekke omrader, hvor kreef-
tpatienter péfares store problemer, bl.a. fordi det ikke er nok
kun at fokusere pa de fysiske aspekter af kraeftsygdommen.
Undersegelsen viser et stort behov for, at opmarksomheden
ogsa rettes mod sygdommens falger for patienternes psyki-
ske, emotionelle og andelige velbefindende. Kreft er ikke
kun en sygdom, men en tilstand der pavirker alle dimensioner
af et menneskes liv og uden varsel stiller mennesker overfor
den maske sterste udfordring i tilvaerelsen. Det kraever en
behandling, der favner bredt og imadekommer de serlige
behov for pleje, omsorg, rehabilitering og stette, som kraeft-
patienten naturligt har behov for.

Patientstetteudvalget mener, at det er nedvendigt at formule-
re en ambitigs malsaetning for kraeftstattearbejdet. Der er
almindelig enighed om, at kraftbehandlingen i Danmark skal
vaere af hgjeste internationale standard. Vi ma have den sam-
me ambition, ndr det gaelder de avrige aspekter af vores kon-
takt med kreftpatienterne. Undersegelsen viser, at der er
behov for vaesentlige forbedringer pa disse omrader.

Undersegelsen er bygget op omkring ti temaer. | det fglgen-
de gennemgas hovedkonklusionerne pa disse omrader. Desu-
den skitseres nogle af de tiltag, Patientstgtteudvalget finder
nedvendige, for at de beskrevne problemer kan lgses:

Diagnosen

Tidspunktet, hvor et menneske far at vide, at han/hun har en

kraeftsygdom, er et af de vigtigste gjeblikke i en kraeftpatients
liv. Her er det helt afgerende, at budskabet om diagnosen for-
midles optimalt. Det er i diagnosegjeblikket, at patientens til-

lid og tryghed overfor det samlede forlgb skal skabes. Gar
det galt her, far det ofte konsekvenser for hele sygdomsfor-
lebet. Her viser undersggelsen behov for markante forbedrin-
ger. 14 pct. mener, at ventetiden fra deres egen ferste mistan-
ke om kreeft til diagnosen var for lang. Mere end hver 10.
patient har faet diagnosen pr. telefon eller brev, og 11 pct. er
utilfredse med maden, diagnosen blev formidlet pa. Hver 4.
kraeftpatient har savnet vejledning, radgivning og stette i for-
bindelse med kraeftdiagnosen. Det er klart utilfredsstillende.
Derfor er der behov for:

e At overbringelse af kraftdiagnosen altid sker i forbindelse
med en personlig samtale og med deltagelse af en pareren-
de, hvis patienten ensker det.

e At det i forbindelse med diagnosesamtalen skal veere kry-
stalklart, at der er en raekke tilbud til radighed for kraeftpati-
enten.

e At der sker en generel kvalificering af diagnosesamtalen
med tilbud om stette og vejledning som opfelgning til sam-
talen.

e At treening i hvordan man bedst formidler en kraeftdiagnose
prioriteres meget hejt i uddannelsen og efteruddannelsen
af leger, der overbringer kraeftdiagnosen til patienterne.

e At der blandt tilbudene ber vaere en organisering af patient-
forlgbet i "pakker”, hvor de forskellige trin i patientforlgbet
er planlagte og forhandsbookede inden eller umiddelbart
efter diagnosesamtalen, men hvor der ogsa tages hensyn til
de patienter, der ikke passer ind i pakkerne. Organiseringen
i "pakker” vil bade kunne reducere ventetiderne og fungere
som en stette for patienterne, der hele tiden vil veere klar
over, hvad der skal ske nzaste gang og hvornar.

o At kraeftpatienten senest i forbindelse med diagnosesamta-
len far en fast kontaktperson, som patienten kan ringe til
ved tvivlsspergsmal, og som i hele patientforlgbet falger
med i den lgbende information om undersegelsesresultater
og de naste trin i forlebet.

Behandling

Tilbud om behandling af den hgjeste sundhedsfaglige kvalitet
uden ventetid af betydning er afgerende for, hvordan kreeft-
patienterne kommer igennem sygdomsforlgbet. Det er ogsa
regeringens malsaetning. Her mener 65 pct., at de har faet en
behandling af hejst mulig kvalitet. Blandt de utilfredse naev-
ner 15 pct., at de har mattet vente for leenge, og 8 pct. mener,
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at ventetid direkte har forvaerret deres sygdom. En del patien-
ter giver desuden udtryk for, at de har savnet radgivning bade
i lgbet af ventetiden, og mens de var i behandling:

¢ Det er vaesentligt, at der fortsat arbejdes for at reducere
ventetiderne og hejne kvaliteten af behandlingstilbudene til
kraeftpatienter.

e En del af behovet for rddgivning og stette vil kunne daek-
kes, nér kraeftpatienterne tilknyttes en fast kontaktperson,
som patienten kan kontakte ved tvivisspargsmal.

e Herudover er der behov for, at kreftpatienternes andre
stattemuligheder uden for sygehusene bakkes op, sa de er i
stand til at give den fornedne stette og informere om
mulighederne. Blandt disse stettemuligheder er kreeftpati-
enternes parerende, arbejdspladser, patientforeninger samt
Kraeftens Bekaeempelse mv.

Felgevirkninger, genoptraning og rehabilitering
Undersegelsen viser, at mange kreaftpatienter har alvorlige
felgevirkninger af deres kraeftsygdom og behandling. Samti-
dig er det tydeligt, at indsatsen med hensyn til genoptraening
og rehabilitering er helt utilstraekkelig og praeget af manglen-
de koordinering, iseer mellem sygehus og kommune. Kraeftpa-
tienterne far ikke systematisk tilbud om genoptraning og
rehabilitering. Kraeftpatienterne star efter afsluttet behandling
ofte med spargsmalet: "Hvad skal jeg gere, nar jeg gar her-
fra"? Blandt de kreeftpatienter i undersegelsen, der kunne
have behov for genoptraning, havde 55 pct. ikke eller kun i
ringe grad faet det tilbudt. Der er pa den baggrund behov
for:

e At udarbejdelsen af genoptraeningsplaner sattes i system i
overensstemmelse med reglerne herom, og at de fysiske
genoptraningsplaner suppleres med udarbejdelsen af
egentlige handleplaner for patienterne.

¢ At kontrolbesegene fremover reorganiseres til ikke kun at
vaere en kontrol af sygdom, men en omsorg for det hele
menneske — et muligt handleomrade .

e At indsatsen overfor senfelger af kraeftsygdommen og
behandlingen styrkes.

o At kommunerne er klar til en eget indsats inden for rehabili-
teringsomradet, nar ansvaret for rehabiliteringen laegges
over til kommunerne i forbindelse med strukturreformen.

e Formidling af viden og information til kreeftpatienterne om,
hvordan de bedst og hurtigst kan reducere virkningen af
deres eventuelle senfelger og komme videre. Patientunder-
visning er nggleordet her.
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Kontakten til sygehuset

Amternes mél er, at alle patienter skal have en kontaktperson
pa sygehuset. Kraeftpatienterne fortzller, at over halvdelen af
dem ikke har haft en fast kontaktperson. 10 pct. af kraeftpati-
enterne mener ikke, at sygehuset havde styr pa deres papirer.
Hver fierde har oplevet generende ventetid pa sygehuset, og
hver femte mener ikke, at der har varet et godt samarbejde
mellem den praktiserende laege og sygehuset. En hyppig kla-
ge er kontakten med alt for mange leeger, hvilket kan give
misforstaelser, forskellige beskeder og darlig koordinering og
dermed utryghed for patienten. Der er behov for:

o At det sikres, at kraeftpatienten senest i forbindelse med
diagnosesamtalen far en fast kontaktperson, som patienten
kan ringe til ved tvivlsspergsmal, og som i hele patientfor-
lebet deltager i den labende information om undersagel-
sesresultater og de naeste trin i forlebet.

e At de interne ventetider reduceres.

o At det sikres, at sygehusene altid har styr pa papirerne.

o At patienterne kommer i kontakt med feerre laeger, og/eller
at det sikres, at informationen til patienterne koordineres,
sa legerne giver den samme information.

o At der udarbejdes guidelines for samarbejdet mellem afde-
linger og praktiserende laeger, sa de praktiserende leeger
bedst muligt kan stette patienterne.

Kommunikation

Det er altafggrende, at kommunikationen mellem sundheds-
personalet og patienten er helt i top. Kvaliteten af kommuni-
kationen har betydning for patientens tilfredshed, livskvalitet
og helbred. Her afdaekker undersagelsen vaesentlige proble-
mer. Hver fjerde kreeftpatient har oplevet problemer med
kommunikation og information. Over halvdelen af patienterne
har oplevet, at der ikke har varet afsat tilstraekkelig tid til en
samtale. Der er behov for:

o At kommunikationen prioriteres. Kommunikationen ber
tage udgangspunkt i patienternes forudsaetninger, sprog og
veerdier mv..

® God kommunikation, der omfatter empati, respekt, evnen
og viljen til at lytte, et forstaeligt ordvalg og tiltale, forbere-
delse af dialogen, tid og neervar. Samt at informationen
gives pa det rette tidspunkt, og at patienten stettes i at
bevare og udvikle habet.

e Indfgrelse af patientundervisning, der sammen med en fast
kontaktperson vil kunne forbedre patienternes oplevelse af
kommunikationen med sundhedspersonalet.

o At styrke arbejdet med at implementere de 20 anbefalinger



i pjecen "Patientens made med sundhedsvaesenet — De
mellemmenneskelige relationer — anbefalinger for kommu-
nikation, medinddragelse og kontinuitet", der er udarbejdet
af en bred kreds af akterer inden for det danske sundheds-
vaesen.

Omsorg og psykosocial stette fra sygehuspersonalet
Generelt vurderes den medmenneskelige omsorg pa sygehu-
sene som god. Men undersegelsen afdeekker dog omrader,
hvor der er behov for betydeligt sterre fokus pa patientens
mentale tilstand og selvvardsfelelse - f.eks. at blive opfattet
som et individ og ikke som et nummer i reekken samt at fa
taget sine personlige gnsker, vaerdier og overvejelser om liv
og ded alvorligt. 16 pct. mener séledes ikke, de har faet til-
straeekkelig psykisk stette af sundhedspersonalet:

® Der er behov for, at afdelingerne udvikler og fremmer en
kultur, hvor sundhedspersonalet har feerdigheder og vilje til
at seette sig ind i patientens vaerdier, felelser, holdninger og
tankegang, sdledes at patienten bliver betragtet og behand-
let som et unikt menneske.

e Etableringen af en ordning med en fast kontaktperson vil
formentlig reducere patienternes oplevelse af ikke at blive
betragtet som et individ — og give sterre muligheder for
psykisk stette af patienterne.

e Der er behov for, at Kraeftens Bekeempelse understatter
patienterne med tilbud om psykisk stette, og tilbud der gar
patienterne i stand til at agere som aktive medspillere under
sygdomsforlgbet, hvis de gnsker det.

o Alle kraeftpatienter ber have tilbud om gratis adgang til
samtaler med en psykolog.

Fysiske rammer

Hver tiende kreeftpatient er utilfreds med de fysiske rammer
pa sygehuset og mange peger i deres kommentarer pa kritik
af rengering, fler-sengsstuer og toiletforhold.

* Der er behov for en hgjere prioritering af kvaliteten af de
fysiske rammer, som patienterne tilbydes — bl.a. med hen-
syn til rengering, toiletforhold, antallet af senge pa stuerne,
tilbud om samtaler under fire gjne mv.

o Der er generelt stigende opmaerksomhed pa de fysiske
rammers betydning for patienterne. Der er behov for mere
viden pa dette omrade.

Alternativ behandling
Mange kreeftpatienter bruger alternativ behandling for selv at
gere noget aktivt for at forbedre deres livskvalitet, age deres

modstandskraft og fa mere energi. Nasten hver femte kraeft-
patient har savnet vejledning, radgivning, stette og hjaelp med
hensyn til alternativ behandling.

¢ P4 den ene side kan det ikke forventes, at leegerne og det
ovrige sundhedspersonale vil kunne svare eller radgive om
alle spgrgsmal vedrerende alternativ behandling. Nar pati-
enterne gnsker at tale med sundhedspersonalet om alterna-
tiv behandling er det pa den anden side vigtigt, at kommu-
nikationen sker pa en made, s patienterne ikke foler sig
afvist.

o Kraftpatienterne ber oplyses om relevante radgivningstil-
bud vedrerende alternativ behandling herunder om Kraef-
tens Bekampelses radgivningstilbud.

Andre muligheder for stotte og hjalp

Undersegelsen afslarer et stort behov for, at kraeftpatienterne
tilbydes og informeres om andre muligheder for stette og
hjeelp. Mange af disse muligheder findes allerede. Men hver
fierde kraftpatient angiver, at de har faet utilstreekkelig infor-
mation om mulighederne for at fa hjaelp i Kraeftens Bekam-
pelse, patientforeningerne eller andre steder uden for syge-
huset. Blandt de kraftpatienter, der har haft behov for at tale
med en psykolog, har kun lidt over en tredjedel faet tilbud
herom. Undersagelsen viser, at de praktiserende leeger kan
inddrages langt mere i stotten til kraeftpatienter, og 36 pct.
angiver, at de har haft behov for at tale med andre patienter i
samme situation, men hver tredje har ikke faet dekket dette
behov:

e Der bor tages initiativer til at sikre, at Kraeftens Bekeempel-
ses tilbud om hjaelp og stette bliver mere tydeligt for patien-
terne.

e Der er behov for et markant gget tilbud om psykolog-hjaelp
til kreeftpatienter. Alle kraeftpatienter, der gnsker det, ber
tilbydes gratis adgang til samtaler med en psykolog.

o Det er veesentligt at medtaenke de praktiserende leeger i
mulighederne for stette og hjelp. Det forudsaetter, at den
praktiserende lzege hele tiden har adgang til opdateret
information om patientens sygdomsbillede og behandling.
Der bgr som naevnt udarbejdes guidelines for samarbejdet
mellem afdelinger og praktiserende lzeger, sa de praktise-
rende leeger bedst muligt kan stette patienterne.

® Der er et meget stort behov for, at kraftpatienter kan kom-
me i kontakt med hinanden. Ordninger, hvor der tilbydes
let og fleksibel adgang til kontakt med andre ber prioriteres
haijt.

¢ Der er behov for mere information om nogle af de eksiste-
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rende muligheder for hjzlp og stette. Informationen kan
blandt gives i forbindelse med patientundervisning som et
led i behandlingen.

Parerende, familie og netvark

Undersegelsen peger pa, at kreeftpatienternes netvaerk ér
bzredygtigt og er den vasentligste stette i sygdomsforlabet.
Derfor er det dybt problematisk, at mere end hver tredje
kreeftpatient har oplevet, at sygehuspersonalet ikke har udvist
tilstreekkelig interesse for, hvordan deres parerende har haft
det. | betragtning af den stettemaessige ressource, de
pargrende udger for kraeftpatienterne, er det ikke i orden, at
der er sa lidt fokus pa de parerende. Herudover viser under-
sogelsen, at hver fijerde kraeftpatient har oplevet, at andre
mennesker har forkerte forestillinger om deres sygdom og
dens konsekvenser.

¢ De parerendes viden og ressourcer ber understettes, fordi
de pargrendes hjalp og statte er helt afgarende for mange
kraeftpatienter.

e Der er behov for oplysning og holdningsbearbejdende til-
tag for at gere op med forkerte forestillinger om kraeftsyg-
dommen og dens konsekvenser.

18 Hvad danske krzftpatienter har brug for

Forslag til indsatsomrader

Alle de nzvnte indsatsomrader er af vaesentlig betydning for
kraeftpatienternes trivsel, livskvalitet og helbred. Derfor finder
Patientstetteudvalget det ngdvendigt, at der udvikles en sam-
menhangende plan for at statte den enkelte patient og de
pargrende under hele forlabet — en plan der tager udgangs-
punkt i personlige behov og forventninger. Det er udvalgets
klare opfattelse, at denne indsats ikke alene vil skabe et bedre
oplevet forlgb for patienter og parerende, men ogsa motivere
den enkelte patient til at tage et sterre medansvar og dermed
forlese de ressourcer, der findes hos mange patienter. Derfor
vil indsatsen ogsa vere til gavn og fordel for sundhedsperso-
nalet — og generelt bidrage til at skabe et bedre behandlings-
miljg.

Patientstetteudvalget vurderer, at saerlig stor vaegt ber leegges
pa de omrader og initiativer, der satter fokus pa 2 centrale
tidspunkter i kraeftpatientens forlgb: Nar kraeftdiagnosen stil-
les, samt nar behandlingen afsluttes, og patienten skal videre i
livet.

At komme godt i gang

Undersegelsen viser tydeligt, at det er altafgerende, at der fra
start skabes tillid og tryghed hos patienten og de parerende
overfor det samlede forlgb.

| sygehusregi skal der tilbydes

e en kontaktperson, der kan informere, stette og koordinere

e information afpasset den enkeltes behov

o respektfuld, empatisk kommunikation, der tager afseet pati-
entens verdier, folelser, holdninger og tankegang

o psykosocial stette til patienter og pargrende

e patientundervisning

Tilbud uden for sygehusets regi skal synliggeres overfor
kraeftpatienter og parerende. Et middel til synliggerelse og



dermed storre tilgaengelighed kan veere, at tilbudene rykker
teet pa sygehuset. Det kan f.eks. vaere dbne
radgivninger/mestringscentre med en bred vifte af tilbud
afpasset den enkeltes behov for hjalp. En vigtig funktion her
vil vaere at vaere vejviser i forhold til gvrige tilbud som f.eks.
praktiserende leege, privatpraktiserende psykologer, socialfor-
valtningen, patientvejleder, praest.

Patientstetteudvalget opfordrer derfor Kraeftens Bekaempelse
til at undersege mulighederne for at udvikle, oprette og drive
abne radgivninger/mestringscentre naer sygehusene i samar-
bejde med det offentlige.

Let og fleksibel adgang til at made ligestillede skal veere til
radighed fra start og gennem hele forlgbet.

Det ber udvikles modeller for hvordan kraeftpatienter kan
medes med henblik pa erfaringsudveksling (personligt, i tele-
fon eller pa nettet).

Den praktiserende lzzge som vigtig samarbejdspartner for
patienten ber inddrages og informeres. Han/hun skal hele
tiden have adgang til opdateret information om patientens
sygdomsbillede og behandling.

Der ber udarbejdes guidelines for et samarbejde mellem
sygehuset og den praktiserende lzege, sd den samlede stette
til patienten og de parerende optimeres.

At komme godt videre

Undersegelsen viser, at der er stort behov for, at kreeftpatien-
ter far stotte og redskaber til at vende "tilbage til livet" efter
endt behandling.

Stafetten skal gives videre. Det kan vere til den praktiserende
lege eller en kontaktsygeplejerske i kommunen eller pa sund-
hedscenteret. Et stort antal kraeftpatienter har behov for fysisk

genoptraening, og et forleb skal fastlegges. Reglerne om
genoptraeningsplaner fungerer ikke for kreeftpatienter. Der ma
gives personalemaessige ressourcer, sa retten omsaettes til en
genoptraeningsplan, som ogsa giver patienten egne handle-
muligheder.

Tilbudene uden for sygehusets regi, der er blevet synlige alle-
rede pa diagnosetidspunktet, ber ud over ovennaevnte omfat-
te patientundervisning - ler at leve med felgevirkninger af en
kraeftsygdom/leer at leve med en kronisk sygdom. Der ber
herudover tilbydes rehabiliteringsophold for de svarest stille-
de.

De blade vardier kraever ressourcer

Undersagelsen viser klart betydningen af, at "de blede veerdi-
er" (kommunikation, medinddragelse og kontinuitet) oppriori-
teres. Hermed bekrzefter den behovet for, at de 20 anbefalin-
ger til sundhedspersonalet i forbindelse med patientens
mede med det danske sundhedsveaesen mélrettes, sa de pas-
ser til de enkelte sygehusafdelingers rammer og vilkar, og
implementeres.

Der ber indhentes viden om , hvordan de "de blgde vardier"
implementeres.

Der ber sattes skonomiske og personalemaessige ressourcer
af til at varetage "de blgde vardier". Nar det f.eks. anbefales,

at der sammen med patienten udarbejdes en handleplan, skal
der kunne afsattes gode rammer, f.eks. i form af en relevant

sundhedsperson, tid og et uforstyrret lokale.

Patientstetteudvalget vil arbejde for, at de naevnte aktiviteter
hurtigst muligt udvikles og implementeres, og at de ngdven-
dige ressourcer hertil stilles til radighed, séledes at der sikres
et optimalt forleb for danske kreftpatienter og deres péareren-
de.
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