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Kraeft rammer bade patient og pargrende. Derfor skal patientens nermeste pargrende inddrages
mest muligt i forlgbet. Hvis patient og pargrende er enige herom, bgr der ikke vare hindringer af
nogen art for, at pargrende tager del i det, der sker omkring patienten bade under indlaeggelse, ved
ambulant behandling og kontrol.

De pargrende kan veere en stgtte og en ressource for patienten i hele forlgbet. De pargrende vil ikke
kun veere patientens familie men kan ogsa veere andre personer i patientens nermeste netveerk, som
patienten har udpeget for sundhedspersonalet.

Patienter gnsker og far i dag en mere aktiv og ansvarlig rolle i forhold til eget sygdoms- og
behandlingsforlgb, kombineret med flere rettigheder i forhold til information og selvbestemmelse.
Denne udvikling hen imod en mere fritstillet og selvforvaltende patient stiller starre krav til bade
patient og pargrende. Viden og adgang til information har stor betydning for at kunne gare effektivt
brug af det moderne sundhedssystem.

De meget komplekse behandlingsforlgb medfarer endvidere, at patienten er i kontakt med
forskellige sygehuse og/eller afdelinger. De pargrende far ofte rollen som koordinator mellem de
mange led.

Behandlingsstrategierne har derudover &ndret sig, saledes at der i dag satses mere pa kortvarige
indlaeggelser og ambulante forlgb. Det betyder, at kraeftpatienterne udskrives pa et tidspunkt, hvor
der kan vere brug for, at de pargrende patager sig omsorgs- og plejeopgaver, der tidligere blev
varetaget af sundhedspersonalet. Det er saledes vigtigt, at ethvert sygdomsforlgb i det omfang, det
er muligt, planleegges fra starten, sa bade patient og pargrende kan overskue forlgbet og dermed
ogsa behovet for information og hjeelp. Information og koordinering ved overgange mellem
sygehuse, afdelinger, sekundaer og primaer sektor skal sikres.

Udover opgaverne med at veere aktivt koordinerende, informationssggende og stgttende omkring
patienten i forhold til behandlingssystemet varetager de pargrende ogsa lignende forpligtelser i
forhold til familie og netveerk.

Pargrende ber af sundhedspersonalet opfattes som et menneske, der pa en gang er en
ressourceperson i forhold til patienten og et menneske, der selv har brug for information og statte i
et ofte langvarigt forlab.

Den pérzrende SOm ressourceperson

For at kunne veere en ressource for kraeftpatienten har den pargrende brug for relevant information
om kraeftsygdommen samt om behandlings-, pleje- og rehabiliteringsplan. Der findes en raekke



juridiske bestemmelser, som fastleegger rammerne for, hvordan de pargrende kan inddrages i
patientforlgbet (12). Som hovedregel skal patienten saledes altid give sit samtykke til, at pargrende
ma informeres eller inddrages i patientforlgbet.

Det er derfor en vigtig opgave for sundhedspersonalet Igbende at veere i dialog med patienten for at
afdakke i hvilket omfang, patienten gnsker de pargrende informeret og inddraget. Telefoninterview
med 233 kraftpatienter viste saledes, at naesten halvdelen af patienterne angav, at sygehuset ikke
havde oplyst dem om, at de kunne fa pargrende med til den samtale, hvor de fik at vide, at de havde
kreeft. Undersggelsen viste endvidere, at de kreeftpatienter, der var blevet oplyst om muligheden,
var vaesentligt mere tilfredse med den made samtalen foregik pa end de gvrige (16). I de tilfzlde,
hvor patienten ikke har givet sit samtykke til, at sundhedspersonalet ma informere de pargrende,
kan sundhedspersonalet stgtte de pargrende ved at give dem generel orientering om sygdom og
behandling uden at dette seettes i forbindelse med den enkelte patient.

De pargrende kan bidrage med oplysninger til sundhedspersonalet og dermed gge de professionelles
viden om patienten. Ved at inddrage de pargrende i behandlingsforlgbet kan personalet saledes fa
viden om og erfaring med patienten, som kan bruges i behandlingen, plejen og rehabiliteringen.

Den pargrende har selv brug for stgtte

Den pargrende har ogsa brug for vejledning og stette til sig selv i forhold til at veere i en sveer
livssituation med belastninger af bade psykisk, social og gkonomisk karakter. Neerveer, tillid,
respekt og omsorg bar veaegtes i kommunikationen med kreaftpatientens pargrende. | det omfang
sundhedspersonalet ikke selv kan tilbyde den ngdvendige hjelp, bar der henvises til, hvor den
pargrende kan fa yderligere information og stette.

En seerlig opmarksomhed bar rettes mod bern og unge, hvis foreeldre har kraeft. Her kan man tage
initiativ til en familiesamtale og vaere med til at sikre, at der tages hand om denne pargrendegruppe.

| de tilfeelde, hvor patienten er dgende, har de pargrende ofte behov for serlig statte. Undersggelser
tyder pa, at de pargrende til en palliativ patient generelt er stresspavirket i hgjere grad end patienten
selv. Dette kan forebygges ved at inddrage de pargrende i plejen af patienten og i samtale om
behandling, prognose og kontrol (8, 15). | mange tilfeelde har de pargrende glede af, at kontakten
med sundhedspersonalet fortsatter efter patientens dgdsfald. Det kan for eksempel veere i form af
en samtale, hvor sundhedspersonalet og den pargrende sammen gennemgar patientens forlgb (15,
18)

Anbefalinger

For en stor del af kraftpatienterne er deres pargrende saledes en vigtig og aktiv part i
patientforlgbet. Forholdet mellem sundhedspersonale og pargrende ma derfor naturligt veere
omfattet af de mellemmenneskelige relationer og anbefalingerne herom (13). Anbefalingerne 17 -
20 omfatter direkte de pargrende:

Information til pargrende
De pargrende gnsker ofte at falge patientforlgbet og at fa information om patientens diagnose,
behandling og pleje. Det anbefales, at:




e Sundhedspersonalet ved starten af patientforlgbet udreder, hvem der er patientens pargrende,
0g om patienten gnsker, at de pargrende bliver informeret
e afdelingen udarbejder retningslinier for samtaler med de pararende

Inddragelse af den pargrende
Den pargrende kan veere en ressource for patienten i patientforlgbet.
Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan de pargrende inddrages i patientens forlgh

Synlig kontaktperson
Det er vigtigt for den pargrende at vide, hvem de skal henvende sig til for at fa information. Det
anbefales, at:

 sundhedspersonalet sikrer, at patientens pargrende ved, hvem der er de primar ansvarlige
for patienten

Statte til pargrende
Pargrende til patienter har ofte brug for statte i patientforlgbet. Ved en patients dgdsfald kan der
veere serligt behov for stette til pargrende. Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan pargrende sikres stgtte under patientens
indlaeggelse og ved dgdsfald

Anbefalingerne bar draftes lokalt pa alle niveauer i sundhedsvaesenet, saledes at de bliver bade
konkretiseret, nervarende og forpligtende med henblik pa at give kraftpatienters pargrende de
bedst mulige betingelser for at stette patienten igennem hele sygdomsforlgbet.

For at sikre en fortsat udvikling i kvaliteten er det vigtigt, at der tages initiativ til gennemfgre
kontinuerlige pargrendeevalueringer samt dokumentation af afdelingernes indsats.

Indikatorer

Inden for hver anbefaling vedr. pargrende er det muligt at identificere konkrete indikatorer, der kan
evaluere indsatsen pa 2 niveauer: Gennem de pargrendes evaluering og gennem afdelingens
dokumentation (13):

Anbefaling 17: Information til pargrende

Indikatoromrader:
e Afdelingens dokumentation for retningslinier vedrgrende pargrendeinformation i
patientforlgb
e Pargrendes evaluering af information i patientforlgb

Anbefaling 18: Inddragelse af pargrende
Indikatoromrader:



o Afdelingens dokumentation for retningslinier vedr. inddragelse af pargrende
e Pargrendes evaluering af inddragelse i patientforlgb

Anbefaling 19: Synlig kontaktperson

Indikatoromrade:
e Pargrendeevaluering af kendskab til de primar ansvarlige for patienten

Anbefaling 20: Statte til pargrende

Indikatoromrader:
e Afdelingens dokumentation for retningslinier vedr. pargrendestgtte i patientforlgbet og ved
dedsfald
e Pargrendes evaluering af sundhedspersonalets stgtte i patientforlgb og ved eventuelt
dgdsfald
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