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Sammenfatning

Patienter og pargrende oplever sig ikke altid tilstreekkeligt involveret i kreeftforlgbet, fremgar det
af Kreeftens Bekaempelses erfaringsopsamling. Den manglende involvering kan have bade fysi-
ske og psykiske konsekvenser sasom bekymringer, senfglger, et kompliceret sorgforlgb, man-
gel pa tillid til sundhedsvaesenet og oplevelsen af selv at skulle tage ansvar for forlgbet.

Erfaringsopsamlingen viser ogsa, at patienterne ikke er tilfredse og seerligt oplever utryghed nar
den halvarlige opfalgning/kontrolsamtalen varetages af medicinstuderende, leegevikarer eller
uerfarne laeger, hvor patienterne ikke har haft mulighed for at fyldestgarende svar pa deres
spgrgsmal og/ eller korrekt information og vejledning.

1. Indledning

| denne rapport fra erfaringsopsamlingen fokuseres pa patienters oplevelser med involvering i
eget forlgb og patienterfaringer med de nye opfglgningssprogrammer.

| rddgivningerne, pa Kreeftlinjen og Cancerforum beretter patienter og pargrende jaevnligt om
forhold i forbindelse med undersggelse, behandling og efterforlgb, som ikke fungerer tilfredsstil-
lende set med deres gjne. | nogle tilfeelde bliver disse erfaringer fra mgder med behandlingssy-
stem og offentlige myndigheder opsamlet i en database med henblik pa senere at kunne indga
som dokumentation i forbindelse med Kreeftens Bekaempelses politiske eller formidlingsmaes-
sige opgaver.

Medmindre brugeren eksplicit har givet tilsagn, vil indlsegget i erfaringsopsamlingen veere ano-
nymt. Alle indlaeg bliver gennemgaet lgbende sa evt. personhenfagrbare oplysninger kan udela-
des, og bliver samtidigt kategoriseret sa de hurtigt kan fremsgges ved behov. Alt materiale fra
erfaringsopsamlingen bliver herefter gjort tilggengeligt for relevante medarbejdere og ledere i
Kreeftens Bekaempelse.

Tre gange arligt bliver erfaringsopsamlingen desuden gennemgaet af en referencegruppe, som
beslutter hvorvidt der i materialet er aktuelle og politisk relevante temaer, som bgr fremhaeves
yderligere i rapportform.

2. Manglende involvering og pargrendeinddragelse

Kreeftens Bekaempelse har fokus pa involvering i sine 2020 mal og arbejder for, at patienter og
pargrende bliver involveret i deres behandling og pleje i det omfang de gnsker det. Kraeftens
Bekampelse har ogsa forskellige samarbejder med sundhedsvaesenet om at udvikle og imple-
mentere beslutningsstatteveerktgjer. PRO og personlig opfalgningsplan, der kan sikre en god
involvering af patienterne.

Der har i erfaringsopsamlingen fra 2016 til august 2017 veeret 13 indlaeg, der vedrgrte involve-
ring i forskellige dele af kreeftforlgbet. Erfaringerne kan inddeles i falgende tre kategorier:

e Erfaringer om mangel pa inddragelse om valg af behandling og mulige senfalger



Erfaringer om ikke at veere blive passende inddraget i kreeftforlgbet
Erfaringer om mangel pa pargrendeinddragelse

Samlet set viser erfaringerne, at patienterne og de pargrende er utilfredse, og oplever at de ikke
bliver tilstreekkeligt involveret i kraeftforlgbet. Af indleeggene fremgar det desuden at der kan
veere forskellige fysiske og psykiske konsekvenser af ikke at blive passende inddraget. Konse-
kvenserne vedrgrer bl.a. bekymringer, senfalger, et kompliceret sorgforlgb, mangel pa tillid til
sundhedsvaesenet og oplevelsen af selv at skulle tage ansvar for forlgbet.

Erfaringerne om mangel pa inddragelse i behandlingsforlgb og —valg handler bl.a. om ikke at
blive oplyst om en mulige senfglger i forbindelse med behandling og ikke blive inddraget i at
treeffe beslutning om behandling pa et oplyst grundlag. Erfaringerne handler ligeledes om pati-
enter, der pa egen hand indhenter oplysninger om behandling fra andre patienter, men ikke op-
lever lydharhed eller et lignende tilbud eller behandlingsvalg, nar de fremszetter deres gnske
over for deres behandlende enhed/ leege.

Mand henvender sig i radgivningen, fordi han [...] er blevet tilbudt operation med fjer-
nelse af indkapslet prostatacancer [...J. Han har siden ftilfaeldigt talt med flere prostata-
kreeftpatienter, der har fraradet ham operation, og anbefalet ham at fa lagt radioaktive
korn op. Han har undersggt muligheden naermere - og er nu overbevist om, at det er
den behandling, han gnsker. Han er nu meget frustreret over, at han ikke ved, hvordan
han kan fa den anden behandling i stedet. Han venter opringning fra leege [...], praver
at fa fat i sygehuset [...J. Men han er mest undrende overfor arsagen til, at han ikke har
faet information om, at den anden behandlingsform eksisterer. Han har en fornem-
melse af en bagvedliggende gkonomisk/politisk agenda. Han er vred, og gnsker at bi-
drage til, at andre informeres bedre.

Kreeftradgivningen i Neestved

Oplevelsen af ikke at blive passende inddraget i kreeftforlgbet handler bl.a. om, at patienterne
mgder mange forskellige laeger og en utilfredsstillende kommunikation, hvor der ikke gives
plads til at drafte et helhedsperspektiv pa deres situation.

Par kommer til radgivning i en kraeftradgivning, da de oplever mange udfordringer og
frustrationer ved hospitalssystemet og har brug for radgivning om mader at mangvrere
i dette felt... Begge siger, at de er fuldsteendige afklarede med, at hans sygdom er
uhelbredelig, og de er yderst tilfredse med den medicinske/faglige behandling, men
oplever en stor frustration i forbindelse med kontakten med leegerne pa hospitalet. De
har efterspurgt en fast laege, har talt med kontaktleegen en gang og har talt op, at de i
alt har talt med 27 forskellige leeger siden hans sygdom startede. De er meget frustre-
rede over, at leegerne ikke ser dem som ligeveerdige samarbejdspartnere og at de ikke
kan diskutere forskellige aspekter med lsegerne omkring behandling, bivirkninger mm.

Kreeftradgivningen i Kgbenhavn




Erfaringerne om mangel pa paragrendeinddragelse handler ligeledes om ikke at blive passende

inddraget pga. manglende kontinuitet i patientforlgbet og mange forskellige lseger. Der er ligele-
des eksempler fra den sidste del af patientforlgbet, hvor de pargrende ikke oplever tilstraekkelig
opmaerksomhed eller stagtte fra sundhedspersonalet, samt at treeffe aftale om opfalgende sam-

taler med sygehuset og efterfalgende ikke blive kontaktet. De pargrende oplever ligeledes at fa
overdraget alvorlige beskeder, uden at sundhedspersonerne kan give tilstraekkelige informatio-

ner eller statte, samt at laegesamtaler afholdes uden pargrende til trods for aftale herom.

Pargrende har mistet sin far til modermaerkekraeft i efteraret [....J. Familien har oplevet
faderens/eegtefeellens sygdomsforlgb veere praeget af manglende kontinuitet i sygehus-
systemet, skiftende leeger, manglende informationer, manglende stgtte af plejeperso-
nale og leeger. De har fglt sig meget alene og oplevet, at de selv matte geette sig til,
hvor syg faderen var, trods de spurgte aktivt ind til det. Faderen dgde tidligt om morge-
nen pa OUH, men der var ingen, der kiggede ind til mor og datter i labet af natten,
selvom han var blevet tiltagende darlig og ukontaktbar aftenen fgr. Disse oplevelser
fylder meget hos familien i efterforlgbet og komplicerer sorgprocessen. De har bedt om
en opfaglgende samtale med den lsege, som de havde oplevet var bedst til at kommuni-
kere. Men fik at vide, at han ikke var der mere. De fik lovning pa, at blive kontaktet for
et mgde med en anden, men har nu 14 dage efter stadig intet hgrt.

Kraeftradgivningen i Aabenraa

3. Patienters erfaringer med opfglgning

Sundhedsstyrelsen og Danske Regioner har fra 2015 sendret sygdomskontrollen for kraeftpati-
enter saledes, at der fra 1. juni 2015 blev indfart opfglgningsprogrammer for brystkreeft, under-
livskreeft hos kvinder, tyk- og endetarmskraeft samt kraeft i prostata. Pr. 1. marts 2016 skulle im-
plementeringen af de gvrige opfalgningsprogrammer veere gennemfgrt. Tidligere gik mange
feerdigbehandlede kraeftpatienter til kontrolundersggelser i arevis pa sygehuset uanset syg-
domsstadie. Men for mange kreeftformer er der ikke dokumentation for, at den type kontrol for-
lzenger overlevelsen. Dertil kommer, at kreeftpatienters behov ikke er blevet tilgodeset fuldt ud.
Ofte bliver der ikke taget hand om patienternes bivirkninger og senfglger i relation til behandlin-
gen.

Kreeftens Bekaempelse fglger implementeringen taet, og herunder indsamles patienters erfarin-
ger med opfalgning med henblik pa, om aendringen lever op til intentionen med opfalgningen,
0g om patienter oplever utryghed.

Der er i erfaringsopsamlingen i 2016 og 1. halvdel af 2017 registreret 10 indleeg, som vedrgrer
patienters erfaringer med opfalgning og 3 indlaeg, der vedrgrer tegn pa recidiv i forbindelse med
kontrol/opfalgning, som patienten ikke fgler er blevet taget alvorligt nok.



3.1 Utryghed i forbindelse med varetagelsen af opfglgningssamtalen

| flere indleeg udtrykkes manglende tilfredshed/ utryghed i forhold til opfalgningssamtalen. Pati-
enter har oplevet, at halvarlige opfalgning/kontrolsamtaler varetages af medicinstuderende, lee-
gevikarer eller uerfarne laeger, hvilket betyder, at samtalerne opleves at have ringere kvalitet,
end hvis samtalen varetages af en onkolog. Dette betyder, at patienterne ikke kan fa afklaring
pa deres spgrgsmal og misledende information.

Jeg har skrevet en klage til ledende overleege pa onkologisk OUH om de meget ringe
forhold, vi bliver budt til de halvarlige kontrolsamtaler. Man tror, man taler med en on-
kolog, men det gar op for en hen ad vejen, at det er meget unge vikarer /medicinstude-
rende el. lign, der karer kontrollerne, og samtalerne er derfor af meget ringere kvalitet,
end hvis man blev mgdt at en erfaren onkolog...

Cancerforum

Jeg har beskrevet mine kontroller med manglende vilje til at svare pa spagrgsmal, en
tendens til at give vildledende information eller til at tilbageholde vigtig information. Jeg
har ingen kontaktsygeplejerske haft. Til gengeeld har jeg madt en ny leege hver gang,
der havde en ny holdning til min sygdom, behandling, samt alvor af min kraeft.

Cancerforum

| et tilfeelde stilles en patient med brystkreeft over for at veelge forskellige opfalgningsmulighe-
der, som overgang fra kontrol- til opfalgningsforlgb, hvilket giver anledning til utryghed.

Hun har modtaget et brev fra sygehuset hvor hun tilbydes forskellige opfalgningsmulig-
heder. Enten A Opfalgning efter behov. Hun kan selv henvende sig ved behov i afde-
lingen. Ved symptomer tilbydes hun evt. en leegesamtale. B. Opfglgning hvert halve ar
med sygeplejerske om livet efter kraeft. C Denne mulighed er ikke en option hos hende
idet opfalgningen er til helt unge kvinder evt. med BRCA-mutationer.

Hun oplever ingen af disse som reelle gode muligheder for hende. Hun er bange for
ikke at opdage et recidiv. Hun vil derfor prgve at overtale afdelingen til at fortssette som
hidtil.

Kreeftlinjen

| et tilfelde, hvor kontrollen af modermaerkekreeft overgar til egen laege, henviser egen laege til
en hudleege, som kontrollerer patienten hyppigere end hospitalet.



Da implementering af opfglgningsforlgbene er blevet forsinket og patienter i kontrolforlgb farst
vil blive tilbudt overgang til opfalgningsforlgb i forbindelse med et hospitalsbesgg, er konse-
kvensen af omlaegningen ikke slaet fuldt igennem. Kraeftens Bekaempelse vil derfor forsat falge
patienterfaringer i forhold til opfglgning teet.

3.2 Oplevelse af ikke at blive taget alvorlig ved tegn pa recidiv

| de tre indlaeg om recidiv (patienter med henholdsvis brystkraeft, livmoderhalskraeft og tarm-
kreeft) har patienterne trods alarmsymptomer og kontakt til sundhedsvaesenet oplevet en forsin-
ket diagnostik af recidiv, bl.a. fordi symptomer og fund blev forklaret med arveev.

3.3 Ingen opfalgning ved fravalg af kemoterapi

Et indlaeg handler om en krzeftpatienten, der efter operation taber sig og far det skridt. Han
modtager ingen erneaeringsindsats og eller opfalgning, fordi han har fravalgt efterbehandling i
form af kemoterapi.

70 arig mand, som i jan. 2017 blev diagnosticeret med en bugspytkirtelkreeft og opere-
ret pA RH. Efterfglgende far han at vide han er kreeftfri. Han bliver informeret om efter-
behandling med kemoterapi, og at denne gives for 'at ga med livrem og seler'. Manden
udskrives. Han far det aldrig alment, fysisk godt efter operationen, har problemer med
at indtage mad bl.a. pga. smerter. Dette resulterer i et stort veegttab. | falge datteren
bliver der aldrig talt om kost, og/ eller henvist til dieetist. Manden aflyser sin kemoterapi
telefonisk, som er planlagt til 6 uger efter operationen, da han ikke oplever han er i en
fysisk tilstand til at 'overleve' kemoterapi. Han tager beslutningen, ifglge datter, ud fra
informationen om, at det er forebyggende, og han jo er kreeftfri. Der gives ikke kontrol-
tid, og han kommer ikke i et opfaglgningsforlgb i hospitalsregi. Kontakter og ses flere
gange af egen laege. Denne har, ifglge datter, kun fokus pa mandens diabetes, og ta-
ger ikke ansvar for mandens veegttab og det faktum, at han ikke spiser. Han anbefales
proteindrikke fra apoteket, men der skrives ikke ernaeringsrecept, dvs. han har selv be-
talt fuld pris. Indlaegges pga. kritisk darlig almen tilstand. Bliver undersggt, og har
spredning, metastaser i 'hele kroppen'. Laegen pa Hillerad, taler med familien og giver
udtryk for, at manden er terminal, og formentlig snart skal dg. Familien, inklusiv man-
den selv er chokeret og naturligt meget kede af det. Datteren oplever at hendes far, er
totalt svigtet af lsegerne, i systemet og er meget frustreret.

Kreeftlinjen

Referencegruppen for erfaringsopsamlingen vil i efteraret 2017 udveelge emner til den naeste
fokuserede erfaringsopsamlingsrapport, som dernaest vil blive udarbejdet.



Om erfaringsopsamlingen

Patienter og pargrende henvender sig typisk til Kraeftens Bekaempelse for at fa radgivning og
stette. Mange er samtidig interesserede i, at videregive deres erfaringer sa andre kan lere af
det. De giver os derfor tilladelse til at indsamle deres historier i Kraeftens Bekempelses
erfaringsopsamling, sa vi kan bruge dem i vores arbejde.

Vi opsamler erfaringer fra:

o Kraftens Bekeempelses op mod 90.000 arlige kontakter med kreeftpatienter og pargrende i
vores kreftradgivninger landet over og pa Kraftlinjens telefon, mail, og chat.

e Cancerforum - Kraeftens Bekaempelses online community - hvor mere end 7.000 brugere
er aktive

e Indrapporteringer fra patienter og pargrende, som opsamles i enheden for Dokumentation
& Kvalitet

Erfaringsopsamlingen giver et unikt indblik i, hvilke problemer og udfordringer der kan opsta
i et kreeftforlgb, og hvad kraftpatienter og deres pargrende er optagede af. Selvom de
indsamlede data kun repraesenterer en brgkdel af de mange arlige kontakter, Kraftens
Bekaempelse har med patienter og pargrende, sa peger erfaringsopsamlingen pa tendenser og
temaer, som er nyttig viden for os.

Figuren pa naste side illustrerer arbejdsgangene i erfaringsopsamlingen.



Patienter og parerendes erfaringer Bearbejdelse Anvendelse
indsamles via disse kanaler

v

Kraeftlinjen

(Ugentlig)
Kreftradgivningerne

Cancerforum

En fast redaktionsgruppe udarbejder Erfaringsopsamlingen

erfaringsopsamlingen og arbejder efter Mdes oplevelser | kretforipbet
processen:

1. Afklaring af temaer og udvalgelse af
indlaeg til rapporten

2. Skrivefase

3. Dreftelse af rapporten i en tvaergaende
erfa-gruppe

4. Gennemskri

5. Endelig rapport til chefgruppe
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