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NYHEDSBREYV januar 2009

Bliv knoglemarvsdonor!

Du kan redde liv ved at blive knoglemarvsdonor.
Personer med leukzemi eller lymfekraeft, som har brug
for en knoglemarvs- eller stamcelletransplantation
venter ofte leenge pa, at der findes den rigtige donor.
Det eneste du skal gare er at melde dig til den
naermeste bloddonorbank. Du skal vaere over 18 ar og
sund og rask.

Informationer om stamcelledonation fas pa
Rigshospitalets hjiemmeside: http://www.immunologi-
riget.dk/

Man kan se flere oplysninger pa www.knoglemarv.dk.
Og du kan ogsa melde dig ind her
https://www.donornyt.dk/tiimelding.asp

Rita O. Christensen

Fra Rita O. Christensen

Hﬁp://nvhederne.tv2.dk/article.php/id-1 7989842.html...

ang navlestrengsmetoden... og flere vil gerne opbevare

stamceller fra deres bagrn.

Du kan i dette nummer laese om:

Bliv donor til knoglemarvs- eller
stamcelletransplantationer.

Link

Konferencen 14. november 2008
Tandskader — oplaeg og lovgivning
Kraeftens Bekampelse indsamler
kraeftpatienters erfaringer med
sikkerheden i behandlingen
Lokalgruppen for

Lymfekreeft og leukami
Kebenhavn og omegn

Lidt mere om MDS

Debatmgde om patientinformation

->Korrektion fra den drilske satternisse til NYHEDSBREVET november 2008:

Medicinen ofatumumab er ikke til CML, men forhabentlig godt til CLL og/eller non-Hodgkin

lymfom.

Sa der skal sta:

http://www.finansnyheder.dk/News/ShowNewsStory.aspx?StorylD=9971066 :

Ny medicin for CLL patienter, ofatumumab-forsgg afsluttet. Midlet er ikke

godkendt her i landet endnu.

REDAKTOR: Jytte Gamby er redaktor, Louise Aagaard Nielsen har studieorlov.
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Konferencen 14. november 2008

Tak for en god konference og det store
fremmgade.

Tak for de eminente gode oplaeg.

LYLE er meget glad for at have modtaget
uopfordrede mail med meget positive
tilbagemeldinger om konferencen.

Vi har samlet henvendelserne pa A4 sider og
vi sluttede pa 6. side.

Et lille udpluk af tilbagemeldingerne:

..ingen diskussion, jeg har i dag oplevet den mest indholdsrige dag man kan forestille sig.
Tusind tak for det store arbejde du og din stab har lagt i det .

Jeg har faet s mange svar pa ting jeg har gaet og tumlet med og som umiddelbart var sveere
at fa hos egen leege og huske, nar man er til kontrol

Det var en helt fantastisk dag. Det var nogle gode indlaeg, der blev afholdt. Det var yderst
interessant at hgre om. Jeg havde min mand med og han var lige sa begejstret.

Jeg var imponeret over de humoristiske indslag vi fik, og da de to leeger talte om
transplantationer, og de naermest rystede deres viden ud af a&ermerne..

Tak for et fornemt arrangement. Taenk at sadan en flok eksperter var
i stand til at foredrage pa en made sa det var til at forsta (i hvert fald det meste) — og endda
ind imellem underholdende.

Rigtig mange tak for en god og saglig konference. Det var imponerende at |
havde faet fat i alle disse dygtige og faglige foredrags holdere. En stor

tak til alle jer der stod for det. Stedet og beveertningen var i top - og jeg
foler at i har lagt et keempe arbejde i, at den dag skulle vaere noget seerligt
for os med disse sygdomme.

...... takke for en pa alle mader fantastisk dag med et yderst veltilrettelagt program og megen
interessant og nyttig information. Vi er klar over, at det kraever mange overvejelser og
forberedelser for at fa en sadan dag til at lykkes. Flot klaret! Tusind tak!

...et meget flot arrangement og meget professionelt afviklet. Jeg deltog i min egenskab som
sundhedsperson, og syntes det var meget forfriskende og givende at mades i et forum af
patienter, pararende og sundhedspersonale. Det gav en lidt anden vinkling end vi i den
professionelle del af sundhedsvaesenet er vant til - og det har vi rigtig godt af. Det var bestemt
0gsa en gjenabner for det faktum at al behandling handler om samarbejde mellem behandler
og patient/pargrende.

Flere af leegernes Power Pointoplaeg ligger pa LYLES hjemmeside.
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Fra Hans Jorgen Dyrskjot

Oplaeg om tilskud til tandbehandling for kraeftpatienter

Efter en kraeftbehandling oplever mange, at de oven i deres gvrige
problemer far dramatiske tandproblemer, som det vil vaere meget dyrt at fa
behandlet hos tandleegen - for sa vidt det tandleegefagligt er muligt at
afhjeelpe skaderne. Regionerne administrerer en tilskudsordning, som skal
sikre, at kraeftpatienter i denne situation ikke far starre udgifter til
tandbehandling end andre.

Imidlertid er erfaringen i patientforeningerne pa kraeftomradet, at
tilskudsordningen ikke fungerer tilfredsstillende. Mange patienter oplever
at fa afslag pa tilskud, som de mener sig berettigede til, regionernes
sagsbehandling virker uigennemskuelig og vilkarlig, og opgerelsen af
bevilget tilskud uforudsigelig.

Der er pa den baggrund taget initiativ til en nezermere belysning og
vurdering af det seerlige tilskud til tandbehandling. Dette oplaeg er skrevet
med henblik pa en drgftelse af, hvad der kan gares for at forbedre
ordningen.

Kraeftbehandling og tandproblemer

Det er almindelig anerkendt, at stralebehandling pa hoved og hals
forarsager tandproblemer i form af gget karies og karies pa utypiske
steder. Desuden bliver teenderne skare, knaekker let og fyldninger og
kroner tabes. Problemerne skyldes dels, at spytkirtlerne skades af
stralingen, sa de ikke kan danne enzymer, der normalt beskytter
teenderne, dels at stralingen skader teenderne direkte. Tandskader fra
stralebehandling kendes bade efter intensiv og mindre kraftig bestraling.

Der er tilsvarende problemer efter kemoterapi, men de anses for typisk at
veere af mindre omfang og/eller forbigaende.

Tilskudsordningen omfatter ogsa patienter med Sjégrens syndrom. Dette
er en tilstand, hvor tare- og spytproduktionen er varigt nedsat. Sjégren er
ofte en falgetilstand til kronisk leddegigt, men tilstanden kan ogsa opsta
isoleret. Undertiden betegnes kroniske problemer med kirteltarhed efter
kreeftbehandling ogsa som Sjégrens syndrom.

KOMMENDE
ARRANGEMENTER

12. marts 2009:
Informationsmade pa
Alborg Sygehus

26. marts 2009:
Generalforsamling.
Kraeftradgivningen i
Odense

30. april 2009
Temadag om
transplantationer
Rigshospitalet
Kabenhavn

Efterar 2009
Temadag om
transplantationer
Arhus

15.9. 2009
Mindfulness
Kraeftradgivningen i
Odense

Kig pa www.lyle.dk og
se, hvornar der er

mader i
erfaringsgrupperne i
de enkelte
lokalomrader.

Den egentlige arsagssammenhaeng mellem kraeftbehandling og tandskader er darligt

kendt. Den laegelige viden bygger overvejende pa erfaringer.
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Lovgrundlaget

Tilskuddet til tandbehandling — i dets nuvaerende form — blev indfart ved en aendring af lov
om tandpleje pr. 1. april 2001, og er siden viderefart i sundhedslovens § 166, der
suppleres af regler i bekendtgarelse om tandpleje, §§ 23-25. Reglerne kan ses i bilag 1.

Ved folketingsbehandlingen i nov.-dec. 2000 fik ordningen tilslutning fra alle partier. Der
blev i lovforslaget og forhandlingen lagt veegt pa, at ordningen skulle sikre gkonomisk
ligestilling mellem kraeftpatienter og den gvrige befolkning. Det skulle ogsa undgas, at
kreeftbehandlede af gkonomiske grunde matte undveere relevant tandbehandling.

Tilskuddets beregning

Tilskudsordningen er i princippet udformet med henblik pa gennemsnitligt at udligne
de foragede udgifter til tandbehandling for kraeftbehandlede. Man antager, at
personer uden seerlige problemer typisk vil have en arlig egenbetaling til tandleege
(efter det almindelige sygesikringstilskud) pa 1.560 kr. (2008-belgb). Udgifter
herudover skal betales af regionen, hvis der er tale om udgifter pga. tandproblemer,
som efter deres karakter er en fglge af kraeftoehandling.

Efter bekendtgarelsen om tandpleje ydes tilskuddet til "kreeftpatienter, der ... har
betydelige dokumenterede tandproblemer”. Til kemobehandlede ydes tilskuddet dog
kun, "sa laenge der som falge af kemoterapien fortsat er behov for en seerlig indsats.”
(§ 24, stk. 1, 2. pkt.)

Det virker uklart, hvilken betydning den seerlige formulering af § 24, stk. 1, skal
medfare for tilskuddets administration. Tilskud ydes i alle tilfaelde kun for
tandplejeydelser, der skyldes det saerlige behov efter kreeftbehandling. Realiteten er
vistnok, at der pa baggrund af § 24, stk. 1, kun bevilges éngangstilskud til
kemopatienter, saledes at der i forb.m. hver ansggning pa ny skal dokumenters
sammenhaeng mellem tandproblemerne og kemobehandlingen. Der kan fmtl. seettes
spgrgsmalstegn ved, om en sadan praksis er i overensstemmelse med loven.

Tilskudssagers forlgb og behandling

| ordningen er forudsat falgende normale forlgb af en tilskudssag:

e De praktiserende tandlaeger skal tage initiativ til at sege tilskud, nar der
konstateres et behov for behandling, som er tilskudsberettiget. Tandlzegen
indsender et behandlingsforslag med prisoverslag til regionen og indhenter
erklaeringer mv. fra hospitalet, der har udfart kraeftboehandling, til
underbyggelse af ansaggningen. Der er seerlige skemaer pa nettet, som
tandleegerne skal bruge ved ansggning.
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¢ Regionen indhenter en tandlaegesagkyndig vurdering af ansggningen og
meddeler pa denne baggrund en afgarelse i sagen. Afgagrelsen sendes til
tandlaegen med kopi til patienten. Hvis ansggningen imgdekommes meddeler
regionen, at behandlingen ifglge behandlingsforslaget kan pabegyndes. For at
der kan opnas tilskud til en behandling, ma den principielt ikke veere
pabegyndt far regionens godkendelse foreligger. Uopsaettelige behandlinger
vil dog fmtl. kunne udfares uden at patienten mister muligheden for tilskud.

e Nar en tandbehandling er gennemfgrt afregnes tilskuddet mellem tandleegen
og regionen.

e Regionens tilskudsbevilling kan veere udformet sadan, at der kun ydes tilskud
én gang pa samme grundlag. | andre tilfeelde kan der senere udfares
yderligere tandbehandling med tilskud uden forhandsgodkendelse fra
regionen.

Som det fremgar forudseettes de privat praktiserende tandlaeger at veere centrale
aktarer i tilskudssager, medens regionerne spiller en ret passiv rolle. Patienterne er
uden for indflydelse - de bliver end ikke hart i forb.m. sagens oplysning eller
behandling, skent de er de egentlige sagspatrter.

Typisk afheenger det helt af den pagaeldende tandlaeges engagement og indstilling,
om patienten overhovedet bliver oplyst om, at der kan sgges seerlig stotte til et
foreliggende tandproblem, og om der bliver ansggt om denne statte. Det er naeppe
realistisk at forvente, at praktiserende tandleeger vil bruge starre ressourcer pa at
veere tilskudsadministratorer.

Klageadgang

Lovgivningen indeholder ingen regler om evt. klage over regionernes afgerelser vedr.
det seerlige tilskud til tandbehandling, og da regionerne ikke indgar i et administrativt
hierarki, er der heller ikke klageadgang efter det almindelige, ulovbestemte princip
om klage til en hgjere instans (administrativ rekurs).

Forvaltningsretligt er der i den situation ingen pligt til at give klagevejledning, og det
er derfor fsv. korrekt, nar regionernes afgerelser meddeles uden klagevejledning. Det
ville dog veere i bedre overensstemmelse med god forvaltningsskik, hvis der i
afgarelserne blev oplyst om den manglende klageadgang og samtidig orienteret om
muligheden for at klage til den afgerende myndighed selv (remonstration) og om
betingelserne for genoptagelse af en sag.

Oplysning om ordningen

Hospitalsafdelinger bgr inden behandling med kemo og/eller straler oplyse patienten
om evt. risiko for tandskader og i den forb. orientere om muligheden for saerligt
tilskud til tandbehandling. Patienterne bar ogsa opfordres til at fa foretaget et
tandleegeeftersyn inden behandlingen, sa der er sikret et bevis for tandsaettets status
inden behandlingen. Desveerre gives denne orientering langtfra altid. Det er ogsa et
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problem, at der ikke foreligger informationsmateriale om ordningen rettet til patienter,
pargrende og hospitalspersonale m.fl.

Der foreligger en vejledning fra Sundhedsstyrelsens om omfanget af og kravene til den
kommunale og regionale tandpleje. Men den er rettet til administrationen i regioner og
kommuner og ikke egnet til oplysning for patienter.

Det var gnskeligt, at sundhedsmyndighederne orienterede om dette tilskud i pjecer
el.lign. pa samme made som f.eks. om tilskuddet til medicin.
Konklusion

Det bar undersgges kritisk, om regionernes — og tidligere amternes — administration
af ordningen er i overensstemmelse med loven og forvaltningsretligt korrekt, navnlig
mht.:

¢ pligten for offentlige myndigheder til at informere borgerne om deres
rettigheder,

e regionernes opfyldelse af pligten til af egen drift at sikre en tilstraekkelig
oplysning af foreliggende sager til, at de kan afgeres korrekt (det
forvaltningsretlige officialprincip).

e pligten til partsharing

e begrundelsen af afggrelser.

Det bar som naeste trin overvejes, om ordningen kan fungere tilfredsstillende og
opfylde de erkleerede formal med det foreliggende lovgrundlag, eller om dette vil
kraeve aendret lovgivning.

19. november 2008
Hans Jorgen Dyrskjot
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Bilag 1
Tilskudsordningen hviler p& § 166 i sundhedsloven, jf. lovbekendtgarelse nr. 95 af 7/2 2008:

§ 166. Regionsradet yder et seerligt tilskud til tandpleje til kraeftpatienter, der pa grund af
stradlebehandling i hoved eller halsregionen eller pa grund af kemoterapi har betydelige
dokumenterede tandproblemer.

Stk. 2. Regionsradet yder et seerligt tilskud til tandpleje til personer, der pa grund af Sjggrens
Syndrom har betydelige dokumenterede tandproblemer.

Stk. 3. Ministeren for sundhed og forebyggelse fastsaetter naermere regler for stotte til de
nzevnte patientgrupper, herunder for starrelsen af patientens maksimale egenbetaling i
praksistandplejen.

https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=114054 (kap. 49)

Neermere regler er fastsat ved §§ 23-25 i bekendtgarelse om tandpleje, nr. 727 af 15/6 2007:

§ 23. Regionsradet yder et seerligt tilskud til tandpleje til kreeftpatienter, der efter
stralebehandling i hoved- eller halsregionen har betydelige dokumenterede tandproblemer.

Stk. 2. Behandlingsbehovet som fglge af stralebehandling, jf. stk. 1, skal dokumenteres
overfor regionen via hospitalsjournaler, rgntgenbilleder m.v. fra onkologiske afdelinger samt
erkleering fra egen tandleege. Regionsradet udsteder en tilskudsbevilling til patienter, der
visiteres til det saerlige tandplejetilbud.

Stk. 3. Der ydes stotte til tandproteser samt til forebyggende og behandlende tandpleje
tilpasset den enkeltes behov pa det pagaeldende tidspunkt. Der ydes ikke hjeelp til reparation
eller udskiftning af tidligere bevilget tandprotese.

Stk. 4. Patientens egenbetaling til tandpleje hos praktiserende tandlaeger kan maksimalt
udgare 1.450 kr. arligt (grundbelgb pr. 1. januar 2005). Nar patienten kan dokumentere en
egenbetaling inden for 12 maneder — regnet fra bevillingsansagningen — der overstiger 1.450 kr.
(grundbelgb pr. 1. januar 2005), betaler regionen den fremtidige patientandel for
tandplejeydelser omfattet af regionens tilskudsbevilling.

Stk. 5. Pabegyndelse af seerligt kostbare behandlinger kan dog ikke ske, far regionsradet har
godkendt behandlingsforslaget samt det af tandlaegen afgivne behandlingstilbud.

Stk. 6. Regionsradet kan fastsaette hvilke ydelser, der er omfattet af tilskudsbevilling uden
forhandsgodkendelse.

Stk. 7. Udgifter til behandling, der ikke er omfattet af tilskudsbevillingen, jf. stk. 5 og 6, betales
af patienten. @nsker patienten en dyrere behandling end den, der kan bevilges statte til, kan
patienten fa refunderet et belgb svarende til prisen pa den behandling, som Regionsradet har
godkendt statte til.

§ 24. Regionsradet yder et seerligt tilskud til tandpleje til kreeftpatienter, der pa grund af
kemoterapi har betydelige dokumenterede tandproblemer. Den seerlige statte ydes kun, sa
lenge der som folge af kemoterapien fortsat er behov for en saerlig indsats.

Stk. 2. Behandlingsbehovet som falge af kemoterapi, jf. stk. 1, skal dokumenteres overfor
regionen via journaloptegnelser samt erkleering fra egen tandlaege. Regionsradet udsteder en
tilskudsbevilling til patienter, der visiteres til det seerlige tandplejetilbud.

Stk. 3. Der ydes stotte til tandproteser samt til forebyggende og behandlende tandpleje
tilpasset den enkeltes behov pa det pagaeldende tidspunkt. Der ydes ikke hjeelp til reparation
eller udskiftning af tidligere bevilget tandprotese.

Stk. 4. Patientens egenbetaling til tandpleje hos praktiserende tandlaeger kan maksimalt
udgere 1.450 kr. arligt (grundbelab pr. 1. januar 2005). Nar patienten kan dokumentere en
egenbetaling inden for 12 maneder — regnet fra bevillingsansagningen — der overstiger 1.450 kr.
(grundbelgb pr. 1. januar 2005), betaler regionen den fremtidige patientandel for
tandplejeydelser omfattet af regionens tilskudsbevilling.
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Stk. 5. Pabegyndelse af saerligt kostbare behandlinger kan dog ikke ske, far regionsradet har
godkendt behandlingsforslaget samt det af tandlaegen afgivne behandlingstilbud.

Stk. 6. Regionsradet kan fastsaette hvilke ydelser, der er omfattet af tilskudsbevillingen uden
forhandsgodkendelse.

Stk. 7. Udgifter til behandling, der ikke er omfattet af tilskudsbevillingen, jf. stk. 5 og 6, betales
af patienten. @nsker patienten en dyrere behandling end den, der kan bevilges stotte til, kan
patienten fa refunderet et belgb svarende til prisen pa den behandling, som Regionsradet har
godkendt statte til.

§ 25. Regionsradet yder et seerligt tilskud til tandpleje til personer, der kan dokumentere
betydelige tandproblemer som fglge af Sjégrens Syndrom.

Stk. 2. Behandlingsbehovet som fglge af Sjogrens Syndrom, jf. stk. 1, skal dokumenteres
overfor regionen via journaloptegnelser samt erklaering fra egen tandleege. Regionsradet
udsteder en tilskudsbevilling til patienter, der visiteres til det saerlige tandplejetilbud.

Stk. 3. Der ydes statte til tandproteser samt til forebyggende og behandlende tandpleje
tilpasset den enkeltes behov pa det pageeldende tidspunkt.

Stk. 4. Patientens egenbetaling til tandpleje hos praktiserende tandleeger kan maksimalt
udgere 1.450 kr. arligt (grundbelab pr. 1. januar 2005). Nar patienten kan dokumentere en
egenbetaling inden for 12 maneder — regnet fra bevillingsansggningen — der overstiger 1.450 kr.
(grundbelgb pr. 1. januar 2005), betaler regionen den fremtidige patientandel for
tandplejeydelser omfattet af regionens tilskudsbevilling.

Stk. 5. Pabegyndelse af saerligt kostbare behandlinger kan dog ikke ske, far regionsradet har
godkendt behandlingsforslaget samt det af tandlaegen afgivne behandlingstilbud.

Stk. 6. Regionsradet kan fastsaette hvilke ydelser, der er omfattet af tilskudsbevillingen uden
forhandsgodkendelse.

Stk. 7. Udgifter til behandling, der ikke er omfattet af tilskudsbevillingen, jf. stk. 5 og 6, betales
af patienten. @nsker patienten en dyrere behandling end den, der kan bevilges stotte til, kan
patienten fa refunderet et belgb svarende til prisen pa den behandling, som Regionsradet har
godkendt statte til.

https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=11383 (kap. 7)

EFTERSKRIFT FRALYLE

Hans Jargen Dyrskjot arbejder videre med problematikken omkring tandskader sammen med
LYLE og Kraeftens Bekeempelse. Andre patientforeninger deltager i arbejdet.

LYLE undersgger de haematologiske afdelingers procedure omkring erfaringer med tandskader og
radgivning om samme.

LYLE har brug for patienthistorier, hvor personen har faet darlige taender efter kemoterapi og/ eller
stralebehandling og senere er blevet afvist eller har faet afslag pa stotte til tandskaderne. Kontakt
Jytte Gamby jytte@lyle.dk. eller 31 68 26 00

Det er tandleegerne, der skal sgge om tilskuddet. Tandlaegerne kan hente ansggningsskemaer pa
www.sundhed.dk under "tilskud til tandpleje for kraeftpatienter".
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Fra Kraeftens Bekaeempelse

Kraeftens Bekaampelse indsamler kraeftpatienters erfaringer
med sikkerheden i behandlingen

Kreeftpatienter far fra december 2008 adgang til i en forsggsperiode at rapportere
om deres erfaringer med utilsigtede haendelser og fejl i kraeftbehandlingen.
Formalet er at leere af patienternes erfaringer og forbedre patientsikkerheden
Dine erfaringer med patientsikkerhed er veerdifulde fordi:

e du maske oplever utilsigtede haendelser og fejl anderledes end personalet

e du er den eneste, der kender til det samlede forlab

e du maske har gode forslag til forbedringer

Patientsikkerhed i kraeftbehandling

| sundhedsvaesenet har man et stort gnske om, at patienten far den bedst mulige
behandling. Og behandlingen af kraeftsygdommen gar i reglen som den skal, men nogle
gange forekommer det, der kaldes ’utilsigtede haendelser’, dvs. uheldige ting som man
ikke forudsa, eller der er lige ved at ske en fejl.

Maske har du talt med personalet om det, eller maske har du valgt ikke at sige noget.
Men det er vigtigt at hgre om dine erfaringer med patientsikkerheden, sa man kan lzere at
undga sadanne utilsigtede haendelser i fremtiden.

Eksempler pa haendelser der kan rapporteres

Vi vil gerne laese om:

e konkrete heendelser, som ikke bgr forekomme i et behandlingsforlab
e dine oplevelser af patientsikkerheden generelt i behandlingen

e dine forslag til forbedring af patientsikkerheden

Eksempler:

En kreeftpatient beretter, at han efter stralebehandling med kraftig hud-reaktion og
forbraending fik lagt en forkert forbinding omkring halsen. Da forbindingen rev
huden af, fik han kraftige smerter og sar. Dette medforte, at patientens
indlaeggelse blev forlaenget.

En patient, der er afkreeftet efter et behandlingsforlob, skulle have taget biopsi i
fuld narkose og maétte derfor faste fra om morgenen. Biopsien blev aflyst om
aftenen. Men der var ingen mad til patienten pa den kirurgiske afdeling, og
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pararende matte ud og skaffe mad. Naeste dag blev undersogelsen gennemfort
efter endnu en periode med faste. Konsekvensen var yderligere svaekkelse og
vaegttab.

En indlagt patient far taget en raekke rutineprover, herunder rantgenbillede af
lungerne. Patienten udskrives, uden at man har vurderet rontgenbillederne, og
forst 2 ar senere opdages det, at billederne viser kreeft i lungerne. Konsekvensen
var, at behandlingen blev forsinket.

En patient far for stor dosis kemoterapi og far yderligere bivirkning i form af
kvalme, diaré og nedsat appetit.

Hvad sker der med rapporterne?

Alle rapporter om dine eller pararendes erfaringer sendes til Kreeftens Bekaempelse. | de
tilfaelde hvor haendelsen er sket pa et af de hospitaler, der indgar i undersggelsen (se
nedenfor) sendes rapporten videre til hospitalet, og den vil her indga i arbejdet med at
forbedre patientsikkerheden.

Du bestemmer selv, om du vil oplyse hvilket hospital eller afdeling, haandelsen er
sket pa. Der er dog starst mulighed for, at man kan laere af dine erfaringer, hvis afdelingen
far kendskab til dem.

Kreeftens Bekaempelse laver en samlet opgarelse over de rapporterede haendelser, for at
vurdere, om patientsikkerheden bar forbedres pa saerlige omrader i behandlingsforlgbene.
Rapporten sendes til Sundhedsstyrelsen, Danske Regioner, Dansk Selskab for
Patientsikkerhed og de involverede hospitaler. Rapporten vil desuden blive offentliggjort
pa Kraeftens Bekaempelses hjemmeside sommeren 2009.

NB. Der foretages ikke sagsbehandling eller traeffes afgarelser i de enkelte sager.
Rapportering til undersggelsen er ikke et alternativ til at klage til hospitalet eller
Patientklagenaevnet eller anmeldelse til Patientforsikringen.

Hvad skal rapporteres?

Du vil blive bedt om at beskrive fglgende:

e Alder og kan

e Hvor skete haendelsen?

e Hvad skete der, i form af en kort beskrivelse af omsteendighederne far, under og
efter haendelsen?

e Hvad var konsekvenserne for dig?

e Blev du informeret af personalet om haendelsen, eller gjorde du selv personalet
opmaerksom pa den?

e Fik du mulighed for at drafte haendelsen, og fik du svar pa eventuelle spargsmal?

e Hvorfor tror du haendelsen skete, og hvordan kunne det veere forhindret?
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e Har du andre erfaringer med patientsikkerhed eller forslag til forbedringer?
e Har du forslag til hvordan man kan bruge dine patientsikkerhedserfaringer i
fremtiden?

Rapporteringsskemaet kan udfyldes af dig selv eller en anden person pa dine vegne.

Projektperiode

Undersggelsen med patientrapportering gennemfares fra december 2008 til april 2009.
Fra starten indgar Rigshospitalet, Herlev Hospital og Hillerad Hospital i undersagelsen,
men vi haber, at flere hospitaler over hele landet vil deltage i undersggelsen. Pa
www.cancer.dk/patientrapportering kan du se en opdateret liste over de hospitaler og
afdelinger, der deltager i undersggelsen.

Rapporteringsskema og kontakt

Du kan indberette dine oplevelser elektronisk eller skriftlig. Udfyldte papirskemaer
returneres med post til Kvaltetsenheden i Kreeftens Bekaempelse, elektronisk besvarelse
modtages automatisk, nar spgrgsmalene er besvaret.

Pa www.cancer.dk/patientrapportering kan du finde link til
Elektronisk rapportering

Rapporteringsskema til print

Informationsfolder

Deltagende hospitaler og afdelinger

Rapporteringsskema kan endvidere rekvireres hos Kvalitetsenheden, Kraeftens
Bekeempelse, tIf. 3525 7426 eller via kreeftradgivningerne.

Neermere information om undersggelsen kan fas ved henvendelse til:
e Aase Nissen, Kvalitetsenheden, tIf. 3525 7429, e-mail: ani@cancer.dk
e Henriette Lipczak, Kvalitetsenheden, tIf. 3525 7412, e-mail: hlz@cancer.dk
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Fra naestformand Marianne Madsen

Mgdestedet

LYLE

Lokalgruppen for
Lymfekraeft og leukaemi
Keobenhavn og omegn

Vi holder til i
sundhedscentret
for Kreeftramte i Ryesgade 27
2200 Kgbenhavn N

Busserne: 3A, 6A, 42, 43, 150 S, 173E, 184 og 185 holder alle i neerheden af Ryesgade

| forste halvar af 2009 er der planlagt mader for falgende 3 grupper:

- Gruppen for samtale og erfaringsudveksling.

Kom og deltag i en uformel snak, hvor vi udveksler egne
erfaringer og tanker med ligestillede.

Mgdetidspunkt: torsdage kl. 17 — 19
Mgde datoer: 5.2 -5.3- 2.4.-30.4.
Kontaktperson: Ditte Langballe
TIf. 2026 6275, Email: edit@lyle.dk
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- Pargrendegruppen til “unge voksne”.

Erfaringsudveksling for pararende til "unge voksne”.
Her har du mulighed for at mgde andre pargrende, hvis liv og
hverdag er pavirket af en naertstdende "ung voksens”
kraeftsygdom.

Mgadetidspunkt: torsdage kl. 17 — 19
Mgde datoer: 5.2. - 5.3. — 2.4. - 30.4.
Kontaktperson: Anni Koch Jensen
Email: anni@lyle.dk

- Gruppen for erfaringsudveksling og temaer.

Gruppen har eksisteret i 1 ar, og startede som en
erfaringsudvekslings gruppe.

Behovet har undervejs i forlgbet udviklet sig til ogsa at
fokusere pa andre temaer, der har relation til
kraeftsygdommene.

Deltagerne aftaler selv, hvilke temaer der skal droftes.
Gruppen er aben for alle interesserede.

Mgdetidspunkt: torsdage kl. 15 — 16.30
Mgade datoer: 5.2. - 5.3. - 2.4. - 30.4.
Kontaktperson: Marianne Madsen
TIf. 3168 2601, marianne@lyle.dk

Hvis du vil vide mere om grupperne, eller har lyst til at snakke far du mader op, sa ring

eller send en mail til: Ditte Langballe, Anni Koch Jensen eller Marianne Madsen.
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FRA LIS ROGREN

Lidt mere om MDS

Jeg har faet henvendelser efter mit indleeg i nyhedsbrevet september 2008, der efterlyser
mere viden om den denne — lidt ukendte sygdom. Det er den bestemt ogsa for mig, men
jeg har fundet nedenstaende pa nettet, som jeg selv har haft glaede af at leese. Det er
rimelig overskueligt og forklarer det, sa man kan forsta det. Det er igvrigt det link jeg
henviste til sidst, men ikke alle har haft mulighed for at laese det, sa derfor:

Myelodysplastisk syndrom (MDS)
Myelodysplastisk syndrom

Myelo betyder knoglemarv. | knoglemarven dannes blodets modne celler ud fra en feelles
stamcelle. Stamcellen danner saledes:

a) regde blodlegemer, der transporterer ilt rundt i kroppen

b) hvide blodlegemer, der deltager i vores forsvar mod infektioner og

c) blodplader, der indgar i blodets starkningsproces.

Dysplasi betyder, at cellerne har en forkert form. Dette bevirker:
a) at cellerne ikke fungerer som de skal og
b) at de gar til grunde i et hurtigere tempo end normalt.

Syndrom betyder en "gruppe af sygdomme”.

Symptomer
Symptomerne ved MDS opstar som falge af mangel pa en eller flere celletyper i blodet:

1. Rode blodlegemer: Kaldes f.eks. blodmangel, lav blodprocent eller anaemi.
Symptomer: Treethed, svimmelhed, andengd og hjertebanken

2. Hvide blodlegemer: Alvorlig mangel kan fare til foraget infektionsrisiko.
Symptomer: Hgj feber, som ofte kraever hospitalsbehandling

3. Blodplader: Bladninger ses forst ved mere udtalte mangeltilstande.
Symptomer: Bladninger i huden, fra tandkadet eller naesen.

Sveerhedsgraden af symptomerne er varierende og kreever ikke ngdvendigvis behandling.
Derudover er mange sygdomstilfeelde uden symptomer og findes ved en tilfaeldighed.
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Diagnose og undersggelser

Diagnosen stilles ved hjeelp af en knoglemarvsundersggelse og gennem udelukkelse af
andre arsager til pavirkning af bloddannelsen. Sygdommen er kronisk og kan kun
helbredes ved stamcelletransplantation. Imidlertid kan mange leve i en arraekke uden
generende symptomer.

MDS sygdommen kan inddeles i forskellige undertyper, og det forventede sygdomsforlgb
for den enkelte patient er meget forskelligt. Afdelingens lzeger vil derfor give individuel
information, og den videre kontrol og/eller behandling planleegges i samrad med patienten.
Det er oftest ngdvendigt at udfere knoglemarvsundersggelser labende, da sygdommen i
nogle tilfaelde kan udvikle sig til en akut leukaemi (blodkreeft).

Behandling
Behandlingen tilrettelaegges individuelt ud fra blandt andet:

a) typen af MDS sygdom

b) om sygdommen er symptomgivende

c) patientens alder og generelle sundhedstilstand
Behandlingsmuligheder

a) ingen, men lgbende kontroller med blodpravetagning

b) transfusioner med fuldblod og/eller blodplader

c) knoglemarvsstimulerende stoffer: EPO og evt. G-CSF

d) kemoterapi: fra milde tabletbehandlinger til skrappe kemokure
e) immunhammende behandling

f) stamcelletransplantation hos patienter under 40 ar

g) afprgvning af nye laegemidler gennem kliniske protokoller

Lis Rogren, tif.: 47 17 33 90, le@dfhnet.dk
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HUSK LYLES GENERALFORSAMLING 26.3. 2009 KL. 19 -21.30

Sted: Kreeftens Bekaempelses Radgivning i Odense, Vesterbro 46
5000 Odense C.

Har du forslag til punkter til dagsorden, kan du sende dem til jytte@lyle.dk senest
14 dage for generalforsamlingen.

LYLE har brug for flere bestyrelsesmedlemmer og en kasserer.
Var det noget for dig?

Debatmgode om patientinformation 11.12.2008.

Mgadet var arrangeret af Kraeftens Bekaempelse og Rigshospitalet og fandt sted pa
Rigshospitalet i auditorium 1.

Oplaegsholdere: Katrine Kirk (patientambassadar), Bent Hansen (formand Danske
Regioner), Jesper Fisker (adm. Direktgr, Sundhedsstyrelsen), Niels Ebbe Hansen
(overleege, dr.med. Kraeftens Bekeempelse), Mette Hartlev (professor, dr. jur., Kebenhavns
Universitet, etisk rad) og Hans von der Maase (klinikchef, professor, dr.med.,
Rigshospitalet).

Gode seetninger fra drgftelsen:

KK: Lyt til patienten og stil spargsmal. Inddrag patienten som partner i udviklingsprojekter.
Brug forskellige kommunikationskanaler.

BH: Patienten vil betragtes som ligeveerdig. Patientinformation er en kaerneydelse. Mal:
velinformerede patienter kan foretage kvalificerede valg.

JF: Kommunikation gor en forskel i behandlingen. Det er den sundhedsfaglige, der har
ansvaret for den rigtige behandling og for at give en fyldestgarende information.

NEH: Patienten har krav pa god information. Hver patient ma have sin "egen” laege.

MH: Tillid er grundlaeggende for sundhedssystemet. Sundhedssystemet kan ikke fungere
uden tillid. Patienter har ret til information og der er en pligt til at give information.

HvdM: Undga overformynderi. Skriftlig information som supplement. Information om
eventuel bedre behandling andre steder.

Ved den efterfglgende droftelse, var der flere, der pegede pa at en skriftlig information
som supplement til den mundtlige information ville hgjne kvaliteten.
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