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Folgevirkninger af sygdom og
behandling kaster kraeftpatienter
ud i ingenmandsiand

Kraeften er vaek eller under kontrol, og prognosen er god. Det star der i mange kraeftpatienters
hospitalsjournaler, men den velbegrundede begejstring over, hvor gode vi i dag er til at
behandle kraeft, laegger ofte et ragsler over det faktum, at mange krzeftpatienter lever med
serigse livskvalitets-gdelaeggende folgevirkninger af sygdommen og den behandling, de har
vaeret igennem. Tilstande, som de sociale myndigheder ofte ikke anerkender som sygdom. Vi
kaster lys over et problem, som alt for mange konfronteres med efter afsluttet behandling. Den
gode nyhed er, at der er initiativer pa vej, der kan afhjselpe problemerne. Senfglgerforeningen

vejrer i hvert fald morgenluft.
Af Finn Stahlschmidt

Vihgrer omdet alt for ofte. Medlemmer af Lyl_e henvender
sig frustrerede og rystede med beretningen om, at
deres sagsbehandler vil sestte dem i jobafklaringsforlob
og dermed pa den sakaldte ressourceforlabsydelse.
For at na frem til den beslutning, skal sagsbehandleren
vurdere, at borgeren har ressourcer til at komme
tibage pa arbejdsmarkedet. En vurdering, man kan
na frem til ved at leese sygehusjournalen, hvoraf det
ofte fremgar, at borgeren ikke leengere har kreeft, eller
at sygdommen er under kontrol, og at prognosen er
god. Det, som sagsbehandleren ikke kan leese i den
samme journal, handler om de psykiske udfordringer,
en kraeftdiagnose ferer med sig, og felgevirkningerne
af intensiv kemo- og stralebehandling. Sagen er bare,
at den ’helbredte’ kraeftpatient, vi taler om her, ofte er i
en meget darlig forfatning helbredsmaessigt — psykisk,
sével som fysisk. De, der star midt i det, ved, hvad vi
taler om: @deleeggende og altdominerende tresthed,
hukommelse- og koncentrationsbesveer, smerter,
sovnlashed, psykisk uligeveegtighed (greensende il
depression), angst for tilbagefald. Listen er lang.

Lones historie — et eksempel

Lad os tage et eksempel. Lone pa 58 ar (hendes rigtige
navn er kendt af redaktionen) var stort set klar til at

genoptage sit arbejdsliv efter et alvorligt stressnedbrud,
dahuni2015 som et lyn fra en klar himmel fik konstateret
storcellet diffust B-celle lymfom i milten. Behandling i
form af kemo og strélebehandling blev sat i gang med
det samme. Hun bad derfor kommunen om at komme
pa en sakaldt 'stand by ordning’ (sygedagpenge), og
det kom hun. | maj 2016 efter afsluttet behandling blev
Lone erklaeret kraeftfri. Kort efter denne gode nyhed
modtog hun et brev fra kommunen, hvoraf det fremgik,
at hendes sygedagpenge skulle revurderes, da hun jo
ikke lzengere havde kraeft. Varslet kom pa trods af, at
kommunen havde indhentet laegelige oplysninger pa
den haematologiske afdeling og hos Lones egen laege.
Begge parter fastholdt, at det var nedvendigt med
en sygemelding pa ubestemt tid pga. udtalt treethed,
kognitive skader og andre senfolger.

Pa trods -af flere laegelige instansers vurderinger, at
Lone var uarbejdsdygtig og havde en ikke ubetydelig
risiko for tilbagefald, var det kommunens intention at
indrullere Lone i et jobafklaringsforleb pa ressource-
forlebsydelse. Et belgb, der svarer til den laveste
kontanthjeelpsydelse. Kommunen anerkendte, at
hun led af udtalt traethed, men de ovrige senfelger
forholdte de sig ikke til. Hun oplevede kommunens
beslutning som et voldsomt og stressende overgreb,




der kommer oveni, at hun konstant lever med angsten
for at fa tibagefald. Lone har stort set intet overskud
i dagligdagen. Nu frygter hun en skonomisk situation,
der vil fa alvorlige konsekvenser for hendes og hendes
mands liv.

Sikkerhedsnet fyldt med huller

En af dem, der meder stadig flere fortviviede
kreeftpatienter, der er kommet under pres fra deres
kommune, er juristen Mette Heap. Hun driver sin egen
radgivningsvirksomhed 'Din Socialjurist’ i Skiern. Mette
Heap har arbejdet med sociallovgivning i 20 &r og har,
som hun beskriver det, tidligere set et system, der var til
for borgerne. Et system med et sikkerhedsnet, og som
fungerede. Man kunne regne med, at man fik hjaslp
fra kommunen, hvis sygdom eller ulykke gjorde, at det
ikke var muligt at vende tilbage til ordinsert arbejde.
Men med de seneste ars reformer, er sikkerhedsnettet,
med Mettes Heaps ord, blevet fuldt af huller, og det er
nassten umuligt for det enkelte menneske at navigere
rundt i junglen af paragraffer.

Mette Heap peger pa to forhold, der saerligt bringer
kreeftpatienter i en meget usikker situation i forhold til
den hjeelp, de kan fa:

"For det ferste, er det et tungtvejende problem, at
de leeger, der udskriver patienterne fra hospitalerne,
ikke fornolder sig til senfelger. De ser pa, om kreeften
er vaek eller ikke vaek. Deres succeskriterier retter sig
udelukkende mod kreeftsygdommen og patientens
prognose. lkke mod de eventuelle skader, som
behandlingen har forvoldt. Hovedproblemet er
fagligt sneeversyn og den fuldkommen manglende
kommunikation i det, vi kalder sektorovergangen
— dvs. fra de regionale hospitaler til de kommunale
forvaltninger.”

Det andet forhold handler ifelge Mette Heap om de

December 2016

nedskaeringer, der i disse ar rammer overalt i systemet.
| 2014 kom der nye regler, der betyder, at kommunen
allerede skal revurdere borgerens sag efter 22 uger
— dvs. 22 uger efter sygemeldingen. Tidligere var
tidsrummet pa 52 uger. Det beted, at patienterne
havde meget bedre tid til at komme sig efter afsluttet
behandling. | dag nar de darligt at blive feerdig med
kreeftbehandlingen, inden de medes af kommunens
krav. Mette Heap er ikke i tvivl om, at det faktum alene
er staerkt medvirkende fil, at der i dag er mange flere
sager af nogenlunde samme karakter, som i Lones
eksempel, end tidligere.

"Mange patienter, og her taler vi ikke kun om kraeft, feler
sig jaget i dag. Som tingene har udviklet sig, rader jeg,
lige som mange af mine kolleger, meget ofte patienter
til at tage en professionel bisidder med sig, nar de skal
medes med deres sagsbehandler. Og erfaringerne
tyder pa, at det giver god mening. Det betaler sig at
klage, og det ger en forskel, om man far professionel
hjeelp til at gere det”, siger Mette Heap og fortseetter:

"Rigtigt mange mennesker bliver pa grund af sygdom
eller ulykke tvunget til at forlade arbejdsmarkedet i
utide. Nogle af dem er tvunget fra hus og hjem. Ikke ét
af de mennesker, jeg har madt, har ensket at veere i den
situation. Hver eneste fortids- eller invalidepensionist,
jeg har kendt, ville hellere have veeret rask og i arbejde.
Jeg har g heller medt en eneste, som hellere ville
have en pengeerstatning i bytte for sit helbred og sin
arbejdsevne.™

Lzegen: Der er helt klart en opgave her

Pa Rigshospitalet i Kebenhavn er Lars Kjeldsen, der
er chef for den hamatologiske Klinik, naturligvis ikke
uvidende om de problemer, som mange haematologiske
patienter anbringes i efter afsluttet behandling. Han
medgiver, at der er noget her, som hospitalslaegerne
ber have mere fokus pa.
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"Nogle af de behandlingsforleb, som vores patienter
udsasttes for, er meget intensive og langvarige. Et af
de problemer, vi typisk herer om, er treethed, og det er
et symptom, som vi leeger har sveert ved at beskrive i
en laegejournal. Ser man pa en typisk akut leukeami-
patient, der har veeret i behandling i fire-fem maneder,
og hvor det er gaet godt, sa gar der som regel i hvert
fald tre maneder, far de kommer op i noget, der ligner et
normalt gear. Det er vi nok ikke altid gode til at beskrive.
Ofte ender vi med nogle blede formuleringer, at det
sikkert vil vaere fornuftigt med en ’forsigtig’ start, nar
man skal tilbage til arbejdslivet. Vores udfordring som
leeger er, at vi altid teenker i evidens og "malbarhed”,
og lige preecis her har vi ofte at gere med symptomer,
som er vanskelige at beskrive ud fra de krav, vi normalt
opererer med.”

Der har, fortesller Lars Kjeldsen, vaeret meget fokus pa
rehabilitering med udgangspunkt i Kreeftplan Ill, men
det er desvaerre nok ikke altid og for alle patienter, at vi
lykkes med den indsats. Men det er samtidig vigtigt at
sige, at der er meget stor forskel pa, hvor gode man er
rundt om i landet pa dette omréade.

"Kommunen kan, nér der opstar tviv, bede om
en statuserkleering fra det hospital, patienten er
feerdigbehandlet fra. Jo mere intensiv behandlingen
har vaeret, jo mere relevant er det at bede om sadan
en. Erkleeringen kan sige noget mere praecist om
status og prognose, og om patientens forventede
arbejdsduelighed. Ofte er patienterne uvidende om,
at denne mulighed findes, og i kommunerne er man
maske tilbageholdende, fordi det koster penge at fa
den udfaerdiget. At lave en statuserkleering kraever i
mange tilfselde, at laegen taler med patienten og far et
tydeligere billede af, hvordan det gar. Det er med andre
ord ressourcekreevende, og det er nok en af grundene
til, at der ikke altid udfeerdiges en statuserkleering der,
hvor det métte vaere relevant. Nar kommunerne presser
patienter, bade dem med problemer, der knytter sig til
den ferste tid efter behandlingen, og dem med de mere
langsigtede kroniske tilstande, sa handler det nok ogsa
om gkonomi. Der sker nedskaeringer overalt, og der er
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ikke s& meget velfaerd tilbage, som der var engang. Det
er de harde kendsgerninger.”

Fortviviede og opgivende patienter

| Senfelgerforeningen, der er en forening, hvis mal
bl.a. er at hjeelpe og radgive kraeftpatienter til bedre
egenomsorg og et godt hverdagsliv, har vi talt med
Marianne Nord Hansen, der er formand for foreningen
og uddannet sygeplejerske og cand.scient.soc.
Marianne Nord Hansen har selv en historie med krasft
og sveere senfolger. Hun bekreefter, at vi her taler om
et saerdeles alvorligt problem for mange kraeftpatienter,
men taender dog samtidig et lille optimistisk lys i market,
idet hun peger p4, at de nye opfelgningsprogrammer*
fra Sundhedsstyrelsen og den kommende Kraeftplan IV
giver anledning til optimisme. | hvert fald pa sigt.

"Det er afgjort et keempe stort problem, vi taler om her.
Gennem vores radgivningslinje far vi ofte henvendelser
fra kreeftpatienter, der ikke kan forstd, hvad det er,
de slas med efter afsluttet behandling, fordi senfelger
ikke er dokumenteret i deres journal. De er som regel
fortviviede og magter ikke at tage kampen. De oplever,
at de leber panden mod en mur, nar de forseger at gare
det Klart, hvad det er, de slas med, og de har udsigt
tii at komme pa en kontanthjeelp, der er vaesentlig
mindre end de sygedagpenge, de kommer fra. Mange
star derfor over for at matte flytte fra hus og hjem. Det
vil naturligvis veere oplagt, at de kan fa hjeelp fra den
afdeling, de er udskrevet fra, men der tager de sig
almindeligvis ikke af senfelger. Nér man er udskrevet,
er man definitivt ude af deres haender. Vi forsgger at
hjeelpe s godt, vi kan. Som regel gennem en kontakt til
en socialrédgiver i den lokale Kraeftradgivning og i nogle
tiifeelde ved, at jeg fungerer som bisidder. Mennesker,
der dejer med senfelger, er ofte meget alene med deres
problemer og feler, at de ikke bliver taget alvorligt,”
forteeller Marianne Nord Hansen og fortsaetter:

"Det er helt afgerende, at der er en stor mangel i
sundhedsveesnet, nar det geelder opfelgning pa
senfelger og pa at fa dem diagnosticeret. Folger

*Lzes om opfelgningsprogrammerne her:

http://sundhedsstyrelsen.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/
opfoelgningsprogrammer/beskrivelser




man reglerne, skal alle kreeftpatienter med afsluttede
behandlingsforleb 'behovsvurderes’ med henblik pa
forebyggelse af senfalger. Men det sker bare ikke eller
i hvert fald kun i meget fa tilfeelde. Det betyder, at de
mennesker, der dejer med disse problemer, ikke aner,
hvor de skal ga hen, og ofte indstiller de sig bare pa at
leve med det.”

Trods den noget dystre situation, som der lsenge har
veeret omkring senfelger, s& er der som nasvnt en
vis optimisme at spore hos Marianne Nord Hansen.
Hun vurderer, at der aldrig tidligere har veeret sa
meget opmeerksomhed pa omradet, som netop nu i
forbindelse med Kreeftplan IV, men samtidig peger hun
pa, at det sikkert vil tage lang tid, inden vi ser egentlige
forbedringer.

Af Kraeftplan IV fremgar det:

Samtidig med at flere patienter overlever en
kresftsygdom, er der ogsa flere patienter, som lever
med senfelger efter en krasftsygdom. Det kan fx vaere
sveere kroniske smerter eller erngeringsproblemer efter
kirurgi og stralebehandling. Handteringen af senfelger
skal veere en naturlig del af rehabiliteringen og den
lobende sundhedsfaglige indsats | forbindelse med
kreeftbenandlingen. Og for de patienter, som oplever at
fa meget alvorlige og invaliderende skader i forbindelse
med et kreeftforieb, skal der vaere et fagligt godt og |
nogdle tilfeslde mere specialiseret tilbud.

"Af Kreeftplan IV fremgar det, at der nu skal nedseettes
grupper, der skal afdaekke problemets omfang, og der
tales om at etablere egentlige senfalgeklinikker. Sa pa
papiret sker der noget, men der vil realistisk set ga en
rum tid, og det hjeelper ikke de patienter, der her og
nu star over for en mangel pa forstaelse fra det sociale
system,” siger hun og understreger, at det ogsa vil vesre
et betydeligt fremskridt, hvis man realiserer tanken fra
Kreeftplan [V om, at patienter skal falges af den samme
laege gennem hele forlabet.
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Regeringen vil derfor prioritere midier til at skabe mere
samlet viden om senfalger og indsatsen for at hieelpe
patienter med senfelger, Denne viden skal danne afsast
for at styrke den nuvasrende indsats | den eksisterende
rehabilitering og opfelgning efter kreeft. Det kan eventuelt
ske via sakaldte senfelgeklinikker, som allerede kendes
fra enkelte danske krasftafdelinger. Derudover ses pa
behovet for en eventuelt styrket fertilitetsradgivning
for unge kreeftpatienter med henblik pa at reducere
fertilitetsmanssige senfolger efter et krasftforiob.

"Som situationen er lige nu, sa foregar der i dag ikke
en egentlig diagnosticering af senfelger, og sa leenge
det ikke sker, sa vil situationer, som dem vi ser, nar en
borger sidder over for de sociale myndigheder, ikke
blive bedre. Men vi haefter os altsa ved og sastter vores
lid til, at regeringen har givet tisagn om, at der skal
saettes penge af til senfelgeromradet.”
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Ogsa i opfelgningsprogrammer fra foraret 2015 for en
lang rackke forskellige kraeftsygdomme, er der héb at
hente for fremtiden. Opfalgningsprogrammet erstatter
de gamle skemalagte kontrolforleb ud fra et enske om
at sikre en hejere grad af individualisering og tilpasning
til den enkelte patients behov.

Her slds det fast at: Et veesentligt hensyn omhandler
den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters
behov seges imadekommet efter faglig vurdering og
beslutning, herunder fokus pa psykosociale indsatser
og senfolger, inddragelse og forventningsafstemning i
forhold til den individuelle plan for opfalgning samt eget
ensartethed i tilbud pa tveers af landet.

"Man kan altsd sige”, forklarer Marianne Nord
Hansen, "at systemer et sat op, men at det langt fra
er implementeret, og det skyldes naturligvis, at det
fortsat er forholdsvis nyt. Som patientforening er vi
naturligvis glade for det, der er sat i gang, men vi ma
ogsé fastholde, at patienter i dag oplever et system,
der er meget utilfredsstillende. De oplever stress og
frustration og mangel pa lydherhed. Det er vigtigt
at fa frem, for det kan fremme forstéelsen for, at der
skal saettes ind her og skubbes til processen. At det
er en meget kompleks situation, nar man fx ikke kan
Klare sit arbejde mere. At man forholder sig til det
pa specialistniveau, og at de skader, der er tale om,
bliver diagnosticeret og dokumenteret i ens journal. Og
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det er ikke fordi, at redskaberne ikke eksisterer. Der
findes internationale retningslinjer for, hvordan man
kan vurdere hukommelsesbesveer, treethed, smerter,
m.m., men man bruger dem ikke i Danmark, og der
findes ikke nationale Kliniske retningslinjer pa senfelger-
omradet. Ligeledes findes der ingen retningslinjer for
ansvarsfordelingen mellem sygehus, kommunen og
egen laege.”

Hvad ser du som de vaesentligste forklaringer pa, at
man ikke bruger disse redskaber i Danmark?

"Det er mangel pd viden, men det skal ferst og
fremmest forklares med den made, sundhedsvaesenet
er organiseret pa. Man kan sagtens gere det bedre,
men det er vigtigt at understrege, at det, der er brug
for, er lebende information til patienterne i et langt
tidsrum efter afsluttet behandling. Det nytter ikke, at
det knyttes direkte til behandlingen og til et tidspunkt,
hvor de fleste patienter er i krise. Der skal en labende
behovsvurdering til, der drives af et tveerfagligt team,
der har adgang til specialister som fx smerteleeger og
neurologer. Der findes ikke et system, der er sat op il
det. Det skal skabes fra grunden. Tilsvarende er det
vigtigt, at praktiserende leeger ved mere om dette
omrade. Nar det er sagt, Vil jeg retfeerdigvis sige, at der
faktisk er steder rundt om i landet, hvor det fungerer, og
hvor patienterne feler sig trygge.”

“Jeg foler mig pa sin vis flov over, at jeg kan vaere sa trist til mode og fele mig darlig, nar
jeg nu er helbredt for kraeft. Jeg ER lykkelig over at have overlevet, men foler nu, at jeg
star alene med alverdens senfolger, som ingen rigtig kan forsta eller vil forsta

Kilde: www.senfoelger.dk

Senfelgerlinjen

Hvis du har brug for en snak om de udfordringer,
du har med dine kemmune, kan du ringe til
Senfalgerlinjen pa 40 44 78 48. Der kan de hjeelpe
med ikke-leegefaglige spergsmal. De personer, der

bernander linjen, har selv sentelger eller er taet pa
nogen, der har det.




