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Krzeft Siden nytar har kreeftpatienter vaeret berettiget til en patientansvarlig laege, der tager patienten i handen fra udredning til
udskrivelse. Det er fgrste trin i en aftale, der skal gore op med utryghed og forkert behandling af alvorligt syge pa de offentlige sygehuse

Ansvar for behandling lgftes fra patienter

AF JOHANNE GABEL
indland@k.dk

Kreeftpatienter kan nu med rette
forvente at fa en patientansvarlig
lage pa sygehuset. Leegen skal
koordinere og sikre rigtig og ret-
tidig behandling, s& patienten
kan veere tryg og selv slippe an-
svaret.

Den patientansvarlige laege rea-
liseres som folge af en aftale mel-
lem blandt andet Danske Regio-
ner og foreningen Danske Patien-
ter. Ordningen geelder for kreeft-
patienter fra arsskiftet og for alle
andre patientgrupper i lgbet af
2018.

Star det til Danske Patienter,

En
andens
plads

I sit livs mest sarbare

situation har

Tove Marie Nielsen

oplevet det ekstremt

skal patienten have tildelt sin lae-
ge fra forste sygehusdag.

“Det er vores klare anbefaling,
at patienten fér tildelt en pa-
tientansvarlig laege, sa snart de
kommer ind pa sygehuset. S kan
det godt veere, at ansvaret skal

overdrages til en anden speciallee-

ge leengere inde i forlgbet. I sa
fald skal ansvaret overdrages
utvetydigt, og patienten skal in-
formeres om det. Fremover skal
lzegen kunne sige: 'Det her er min
patient’, og patienten sige: 'Det
her er min leege’. Det kan de ikke i
dag,” siger direktgr i Danske Pa-
tienter, Morten Freil.

“Det helt store problem for pa-
tienterne er den manglende koor-

utrygt at veere patient i et
presset sundhedssystem,

hvor symptomer

bagatelliseres. Kun fordi
hendes mand var steerk
nok til at sla i bordet, blev

den livsngdvendige

operation gennemfgrt

itide

AF JOHANNE GABEL
indland@k.dk

1dag sidder hun pa den rigtige si-
de af en operation for bugspytkir-
telkreeft. Hun har en hvid hue pa
sit dunede hoved, hvor haret er
ved at gro ud igen. Trods 12 ind-
laeggelser med infektion siden
operationen ser 66-arige Tove Ma-
rie Nielsen neesten frisk ud og er
begyndt at tage nogle af de mange
tabte kilo pa igen. Grunden til, at
hun er her i sit kakken med kaffe,
overskud til at deltage lidt i sam-
talen og alle chancer foran sig, er
hendes mand, Jan Koed. Udover
at veere mekaniker har han en ba-
chelor i jura og er vant til at seette
sig igennem, nar det er ngdven-
digt. Det har det veeret.

"Jeg horer, at du er meget treet.
Det er vi jo alle sammen en gang i
mellem’. Teenk sig, det sagde hun,
og jeg kunne ikke en gang sidde
oprejst pa stolen,” forteeller Tove
Marie Nielsen, der bliver rgd i kin-
derne, nar hun teenker pa den lee-
gesamtale, hvor hun fik svar pa en
scanning af galdevejene.

Det var p& Holbaek Sygehus,
feellesambulatoriet, den 24. maj
2017. Laegen havde ikke haft tid til
at saette sig ind i journalen, som
ville have fortalt, at Tove Marie
Nielsen var dgdssyg med en staerk
mistanke om kreeft i bugspytkirt-
len. Mistanken er noteret gentag-
ne gange i journalen den 4.-8. maj
2017, hvor Tove Marie Nielsen for-
ste gang var indlagt pa grund af
steerkt forhgjede levertal, treethed
og mavesmerter. Ikke desto min-
dre skulle der g& naesten syv uger,
for Tove Marie Nielsen fik den
diagnose, som laegerne pa Hol-
beek Sygehus allerede den 4. maj
forventede. En diagnose, der giver
ret til behandling inden for to
uger, fordi det er en sa alvorlig
kreeftform.

Undervejs har Tove Marie Niel-
sen vaeret sa medtaget, at hun har

veeret ngdt til at overlade det me-
ste til sin mand. Det er ogsd ham,
der kan genforteelle forlgbet i de-
taljer.

“Laegen spgrger til en masse,
blandt andet om Tove har veeret
indlagt. Men det star jo i journa-
len fra indlaeggelsen to uger for,
sé jeg bliver vred og siger til lee-
gen, at hun ikke har leest journa-
len. Jeg er jo meget bekymret for
Tove, som er helt gul og er blevet
mere og mere syg, siden hun blev
udskrevet til ambulatoriet den 11.
maj. Numeddeler leegen, at de
har set pa scanningen og ikke rig-
tig kan konkludere noget, s hun
vil bestille tid til en ny scanning
og sende Tove hjem. Vel at maerke
til en ny ventetid pa to uger. Jeg
bliver frustreret. Jeg forstar ikke
de udskydelser. Det her er alvor-
ligt. Tre gange siger laegen til mig
’Du mé gerne veere herinde, hvis
du kan forholde dig i ro’. Til sidst
rejser jeg mig op i fuld storrelse og
gar over til dgren og stirrer pé lee-
gen som en olm tyr,” forteller Jan
Koed, som er en stor mand bade i
hgjden og bredden.

Han tror selv, at han har gjort et
vist indtryk og en stor forskel i si-
tuationen. Laegen indvilger i en
indleaeggelse.

To timer efter, at laegen var klar
til at sende Tove Marie Nielsen
hjem, er hun indlagt, og der er be-
stilt tid til en operation halvandet
dogn efter. Operationen skal abne
passagen i galdevejene og give en
umiddelbar lindring.

”Jeg har ikke set journalen pa
det tidspunkt. Den bad jeg forst
om senere. Men jeg ved i dag, at
symptomerne er helt klassiske for
bugspytkirtelkreeft,” siger Jan Ko-
ed, der allerede undrede sig, da
hans kone blev udskrevet efter
den forste indleeggelse uden en
afklaring.

Han viser sine understregninger
ijournalen, som ligger i en stak pa
kokkenbordet. Den 5. maj stér der
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Bugspyt-
kir%e[Zyt
kraeft

» En behand-
lingsgaranti
pa 14 dage
findes for
bugspytkirtel-
kraeft. Det
gaelder fra
diagnosen er
givet, og
patienten
med informe-
ret samtykke
har accepteret
behandling.
> Ifglge pak-
keforlgh for
kreeft i bug-
spytkirtlen ma
udredningen
hgjst tage 27
kalenderdage.

dinering og det manglende ansvar
for den enkelte patient. Der kan
veere rigtig mange leeger inde over
den enkelte patients forlgb, og
nar alle har et ansvar, er der in-
gen, der tager et ansvar for pa-
tienten samlet set. Sygehusenes
specialisering i de senere ar er
god, fordi selve behandlingen bli-
ver bedre og bedre. Men nér ingen
har et samlet overblik, falder pa-
tienterne ikke bare mellem to sto-
le, men mellem mange stole,” si-
ger Morten Freil.

1 erkendelsen af problemerne
har Danske Regioner, Sundheds-
og Aldreministeriet, Kreeftens Be-
kampelse, Overlaegeforeningen,
Yngre Laeger, Dansk Sygeplejerad

’OBS: Galdevejscancer’ og ’Svaert
suspekt for malign sygdom’. Jan
Koed laeser op fra den neeste un-
derstregning den 6. maj:

”Pt vendt med onko BV ROS.
Denne anbefaler at afvente scan-
ning og ikke undersgge for mar-
korer som CA 19-9, CA-125 el.
CEA.” Han lagger kraftigt vaegt
pa ’ikke’ og forklarer, at CA 19-9 er
en marker for bugspytkirtelcan-
cer, som kan males i blodet.

Jan Koed forklarer, at notaterne
betyder, at man allerede her under
indleeggelsen i starten af maj har
en sikker mistanke om den alvorli-
ge diagnose bugspytkirtelkraeft,
og at man kunne have bekreeftet
mistanken ved at male kraeftmar-
korer i blodet. Men ikke gor det.

Pé intet tidspunkt under ind-
leeggelse far Jan Koed og Tove Ma-
rie Nielsen besked om, at diagno-
sen sandsynligvis er bugspytkir-
telkreeft. En aggressiv kreeftform
med en behandlingsgaranti pa 14
dage, fordi den spreder sig hur-
tigt, hvilket oftest udelukker en
helbredende operation.

"Jeg sporger under den forste
indleeggelse, hvorfor de ikke be-
holder Tove for at finde ud af,
hvorfor hendes galdeveje er for-
storrede. Men leegen pa Holbaek
fastholder at udskrive hende til
ambulatoriet. Her bestiller de en
scanning til Tove, men dermed
kommer hun om bag i kgen og
venter to uger pa scanningen. Da
visa er inde for at fa svar pa den
scanning, vil leegen henvise hen-
de til ny scanning med ventetid
pa yderligere to uger,” siger Jan
Koed

Her er det, at Jan Koed naesten
bogstavelig talt slar i bordet, s&
Tove bliver indlagt og dagen efter
far den lindrende operation. Ved
operationen tages et skrab fra
bugspytkirtlen, som bliver sendt
til konference pa Rigs} ital

og Danske Patienter indgaet afta-
len om ”Den Patientansvarlige
Laege”, som er beskrevet i "Hvid-

pé Aarhus Universitetshospital i
mange ar.
"Jeg er fagligt ansvarlig for at

bog om den pati lige
leege”, marts 2017.

Om aftalens formal siger Ulla
Astman (S), formand for Danske
Regioners sundhedsudvalg:

“Den patientansvarlige leege
skal veere det faste anker for bade
patienten og den pargrende, sa de
ved, at denne her fagperson har
ansvar for mig. Patienten skal ik-
ke selv std med ansvaret for sit
forlgb.”

Overleege og faglig leder Char-
lotte Hasselholt Sggaard har i
praksis virket som patientansvar-
lig laege pa gynakologisk afdeling

diagnosen endegyldigt bliver stil-
let. Men Jan og Tove bliver ikke in-
formeret. De indkaldes i stedet til
at fa svar pa Rigshospitalet den
20. juni.

“Allerede her fra den 2. juni,
hvor diagnosen er stillet, og til
den 20. juni gar der 18 dage,” si-
ger Jan Koed.

Tove Marie Nielsen har veeret
nodt til at laegge sig lidt ind i stu-
en ved siden af. Hun har ondt. Jan
Koed finder morfin frem til hende
og tager sa traden op.

”Nar vi taler bugspytkirtelkraeft,
er tiden altafggrende. 80 procent
af dem, der far diagnosen, bliver
ikke opereret, fordi canceren nar
at sprede sig for meget. Tove blev
diagnosticeret med T3N1Mo, som
beskriver, at det er en stor ondar-
tet kreeftknude, der er vokset ud
til det lokale lymfesystem, men
ikke har spredt sig med metasta-
ser. Havde der staet M1, var Tove
ikke blevet opereret.”

Han har teenkt meget over forlg-
bet.

”Jeg har forspgt at finde andre
forklaringer, men jeg kan kun for-
sta det sadan, at de veelger at ud-
skyde bade diagnosen og tids-
punktet for orientering om den.
De fér en 66-arig kvinde ind med
bugspytkirtelkreeft. Det ved de
godt. De ved ogsa, at en operation
er meget tung for bade dem og for
Tove, og at der er lang ventetid, s&
de smider hende pa ambulatoriet
og for hver gang, at der gar noget
tid, kan det vaere, at problemet lg-
ser sig selv. S& kan jeg ikke sige
det mere barskt.”

Den 20. juni sidder Jan Koed og
Tove Marie Nielsen til samtalen
pa Rigshospitalet, hvor de far at
vide, at Tove Marie Nielsen har
bugspytkirtelkraeft. Hun far til-
budt en operation den 21. juli og
far oplyst, at det ikke er inden for
|: dli antien, men at

Jan peger igen i journalen. Kon-
ferencen er holdt den 2. juni, hvor

hun skal veere hurtigt til at sl til,
fordi der er pres pa. Hun accepte-

kraeftpa-
tienter, som udger de mest kom-
plekse forlgh. Det giver god me-
ning for bade os og patienterne,
at det er den samme laege, der
meder patienten fra start til slut.
Nér jeg skal operere en patient for
kreeft, er det en stor hjaelp, at det
ogsa er mig, der har haft den for-
udgdende samtale med patienten,
s jeg ved, hvad der er informeret
om og hvilke aftaler, der er indga-
et med patienten. Ogsa efterfgl-
gende tilstraeber vi, at det er den
opererende leege, der folger op pa
patienten. Jeg kender hele forlg-

rer tiden. Hun er bange for at sige
nej. De bliver ikke informeret om
deres ret til behandling i udlan-

t,

"Jeg blev skreemt ved tanken
om at vente i fem uger, sa jeg un-
derspgte det til bunds,” siger Jan,
Koed der tog direkte hjem, laeste
pa det og fandt ud af, at de har ret
til behandling i udlandet.

Dagen efter var Tove Marie Niel-
sen til en forberedende scanning
pé Rigshospitalet. De tog fat i den
forste laege, de mgdte for at sige,
at de ikke kan acceptere operati-
onsdatoen. Laegen svarer, at Tove
Marie Nielsen har accepteret ope-
rationen, og sa er sagen afgjort,
men Jan Koed fastholder, at det
ikke pa nogen méde har veeret et
informeret samtykke. Sa henviser
leegen til Patientradgivningen.
Jan Koed ringer med det samme
og beder patientradgiveren skrive
til Sundhedsstyrelsen for at infor-
mere om, at Rigshospitalet ikke
kan overholde b i

bet for den patient, og det gor det
nemmere for mig at holde gje med
det,” siger overleegen.

Istorstedelen af det offentlige
sygehussystem vil gennemforel-
sen af den patientansvarlige leege
imidlertid kraeve et opger med
indgroede arbejdsgange, erken-
der Ulla Astman.

"I stedet for som hidtil at tage
udgangspunkt i laegernes vagt-
skemaer, skal vi tage udgangs-
punkt i patientens forlgb. Det er
en anden made at teenke pa i det
offentlige, og det kommer til at ta-
ge lidt tid at eendre det. Status er,
atvi er godt i gang og flger Hvid-
bogen.”

[

mig om operationen, og sa siger
han, at jeg fik en andens plads.
Jeg husker det tydeligt, fordi jeg
fik sa darlig samvittighed,” for-
teeller Tove Marie Nielsen, som
bagefter har haft sveert ved at
komme af med folelsen, selvom
hun har haft rigeligt at gore med
at komme sig.

Ogsa efterfglgende oppe pa stu-
en, far bade hun og Jan at vide, at
Tove fik pladsen i stedet for en an-
den.

”Det virkede sa forkert. Jeg for-
nemmede den der modvilje mod,
at jeg havde skubbet pa,” husker
Jan Koed, som godt ved, at de ikke
har skubbet nogen vaek, men at der
er blevet en ledig operationstid,
fordi canceren har spredt sig for
meget i ventetiden for den patient,
der skulle vaere opereret, sa opera-
tionen ikke leengere var mulig.

"Du er jo neermest ngdt til at
mgde op med bade en jurist og en
rocker for at blive diagnosticeret

tien. Han vil ogsa selv skrive, og
han kraever samtidig en operation
iTyskland. Da de kommer hjem,
ringer patientradgiveren med til-
bud om operation i Odense allere-
de 16 dage efter. Det tager de
imod, men Jan Koedfastholder, at
det er uden for garantien pa 14
dage, sa der skal stadig skrives til
Sundhedsstyrelsen. Dagen efter
ringer patientradgiveren igen. Der
er blevet en ledig operationstid pa
Rigshospitalet dagen efter, den
23. juni. Den tager de.

”Det er alles kamp mod alle.
Hvis alle holder fast i deres be-
handlingsgaranti, sa kan det ikke
lade sig gore,” erkender Jan Koed.

Tove Marie Nielsen er igennem
en seks timer lang operation, hvor
hele bugspytkirtlen, tolvfingertar-
men, to tredjedele af mavesaek-
ken, milten og galdebleeren fjer-
nes.

”Da jeg ligger pa opvagningen,
kommer chefkirurgen og forteeller

og behandlet rettidigt,” siger Jan
Koed og spgrger:

”Hvordan er det er muligt at
leegge s& massivt pres pa afdelin-
gerne, at laeger er ngdt til at op-
treede som forvaltere? Det gor hele
systemet umenneskeligt.”

Tove blev udskrevet 14 dage ef-
ter operationen uden tilstraekke-
lig smertedaekning, uden recept
pa fordgjelsesenzymer, men med
nummeret til en telefon som ikke
blev taget. Efterfplgende har hun
veaeret genindlagt 12 gange med in-
fektion, senest i januar. Forst den
27. august 2017 blev det opdaget,
at hun ikke havde faet tilstraekke-
lig steerk smertestillende medicin.
Forst den 19. januar 2018 fik hun
samtale med en diaetist med spe-
ciale i patienter uden fordgjelses-
system. [

Navne pé lzeger i forlgbet er udeladt af
hensyn til de enkelte lzeger og sygehuse,
men navne og titler er redaktionen
bekendt og fremgar af Tove Marie
Nielsens journal.
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<For Tove
Marie Nielsen
har det vaeret
en lang og
barsk vej at
overvinde
kraeften, og
hun har veeret
helt afhaengig
af at have en
staerk parg-
rende i sin
mand.
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