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Introduktion til undersggelsen

I november 2016 spurgte vi Kraeftens Bekampelse brugerpanel om deres oplevelse af diskretion i forbin-
delse med ophold i venteomrader, samt undersggelse, behandling og indlaeggelse pa sygehus. Undersggel-
sen bestod af bade lukkede spgrgsmal med definerede svarkategorier og dbne spgrgsmal, hvor brugerpane-
let kunne beskrive deres oplevelser med egne ord.

Undersggelsen blev udsendt til de deltagere i brugerpanelet, der er nuvaerende eller tidligere kraeftpatien-
ter. | alt blev undersggelsen sendt til 744 personer, hvoraf 542 besvarede spgrgeskemaet, svarende til en
svarprocent pa 73 pct.

Kreeftens Bekaampelses brugerpanel

Kraeftens Bekeempelses digitale brugerpanel bestar af ca. 1.300 kraeftpatienter (58 %), pargrende (17 %) og
efterladte til kreeftpatienter (24 %). Alle medlemmer er over 18 ar og deres erfaringer er hgjst 6 ar gamle.
80 % af medlemmerne er kvinder, godt halvdelen er i alderen 50-69 ar og knap en tredjedel har eller har
haft brystkrzeft eller er pargrende til én, som har eller har haft brystkraeft.

Det digitale brugerpanel er ikke repraesentativt sammensat. Det betyder, at fordelingen af maend og kvin-
der, aldersgrupper og diagnoser ikke er den samme som for den samlede gruppe af kraeftpatienter, parg-
rende og efterladte i befolkningen. Derfor er undersggelserne i brugerpanelet ikke ngdvendigvis et udtryk
for den generelle holdning blandt alle kraeftpatienter, pargrende og efterladte i befolkningen men kan give
en god pejling af kraeftpatienter, pargrende og efterladtes oplevelser og holdninger.

Kraeftens Bekampelse sender arligt 8-12 spgrgeskemaer ud til det digitale brugerpanelet om forskellige
emner.

Resumé af undersggelsens resultater

Overordnet viser undersggelsen, at medlemmerne af brugerpanelet oplever, at personalet pa sygehusene
gor, hvad de kan, for at opretholde diskretion. De udtrykker samtidig en generel forstaelse for, at 100 pct.
diskretion ikke er muligt pa hospitaler, hvor man faerdes sammen med andre patienter og personale.

Undersggelsen giver dog ogsa et indblik i en raekke situationer, der kraever szerlig opmaerksomhed fra sund-
hedspersonalets side for at patienterne har en oplevelse af, at deres privatliv og graenser for blufeerdighed
respekteres. Det galder f.eks. samtaler i venteomrader, indlaeggelser pa flersengsstuer og samtaler af saer-
lig alvorlig karakter. Det kan vaere, nar laegen skal fortaelle en patient, at han eller hun har kraeft, at sygdom-
men har spredt sig eller er uhelbredelig.

Med afsaet i patienternes svar har Kraeftens Bekeempelse formuleret vedlagte 12 anbefalinger til personalet
pa sygehusene. Anbefalingerne har fokus pa diskretioner i forbindelse med den fysiske indretning af vente-
omrader og fallesarealer, patientsamtaler og undersggelser pa flersengsstuer samt afholdelse af samtaler,
hvis indhold har alvorlig og/eller szerlig privat karakter.
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Diskretion i venteomrader

Brugerpanelet blev spurgt ind til deres oplevelser med diskretion i venteomrader. | alt svarer 80 pct. af bru-
gerpanelet, at de ikke har haft samtaler i venteomrader, som de synes burde have fundet sted i et privat
rum. 19 pct. tilkendegiver, at de har haft én eller flere samtaler i et venteomrade, som de synes, skulle have
fundet sted i et privat rum. Det drejer sig primaert om samtaler med laeger eller sygeplejersker.

Har du haft én eller flere samtaler i et venteomrade som, du synes, skulle have fundet sted i et privat rum? (Det er muligt
at saette flere krydser)

Ja, én eller flere samtaler med en laegesekretaer 3% 18
Ja, én e!ler flere samtaler med en laege eller 15% i
sygeplejerske

Ja, én eller flere samtaler med mine p&rerende 3% 14
Andet, beskriv venligst: 2% 9
Nej, det har jeg ikke 80% 438
Ved ikke 1% 5

0% 25% 50% 75% 100%

| de abne svarkategorier vedrgrende diskretion i venteomrader fremhaever respondenterne, at de fore-
traekker, at der er en diskretionslinje omkring laegesekretaeren/skranken, sa samtaler med lsegesekretaeren
og overlevering af personlige oplysninger sasom navn og cpr-nummer ikke skal forega i andre patienters og
andres pargrendes pahgr. Et forslag er at imgdekomme dette med en mere hensigtsmaessig indretning af
venteomraderne.

Herudover beskriver nogle, at de har oplevet, at blodprgver er blevet udfgrt i venteomrader, eller at de har
modtaget svar pa prgver, scanninger, status pa indleeggelse mv. i vente- eller fellesomrader, f.eks. spise-
rum, mens andre patienter var til stede. Andre har oplevet at fa udleveret sin kemobehandling i venteom-
radet, og at sygeplejersken vejledte om behandlingen i venteomradet. En fremhaever, at dette gjorde det
svaert at stille spgrgsmal af mere intim karakter til behandlingen. Ligeledes beskriver nogle, at de har faet
besked om deres kraeftdiagnose i et venteomrade:

- Jeg fik smidt min fgrste "cancerdom" i hovedet af en opretstdende overlaege i et Gbent venteveerelse
med andre patienter og en tv-udsendelse karende i baggrunden, uden at jeg havde fdet et forvarsel om
eventuelt at have taget en pdrgrende med til "samtalen"! En mere empatisk sygeplejerske, som overvae-
rede seancen fik trukket os over i et privat rum, hvor jeg kunne stille spgrgsmadl til det meddelte.

Brugerpanelet blev ogsa spurgt, om de havde overhgrt én eller flere samtaler i et venteomrade, som de sy-
nes skulle have fundet sted i et privat rum. Dette har veeret tilfaeldet for 33 pct. Der var i dette spgrgsmal
mulighed for at krydse af ved flere svarmuligheder, hvorfor tallene i nedenstaende tabel summer op til
mere end 100 pct.
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Har du overhgrt én eller flere samtaler i et venteomrade som, du synes, skulle have fundet sted i et privat rum? (Det er
muligt at saette flere krydser)

Ja, en anden patients samtale med en laege eller 143
sygeplejerske
Ja, en anden patients samtale med sin pargrende 84
Andet, beskriv venligst: 1% 5
Nej, det har jeg ikke 343
Ved ikke 23
0% 25% 50% 75% 100%

Identifikation i venteomrader

To spgrgsmal handlede om, hvordan brugerpanelet har oplevet at blive kaldt ind til undersggelse, behand-

ling eller samtale. Flertallet (96 pct.) svarer, at de er blevet kaldt ind ved, at deres navn er blevet sagt hgjt i

venteomradet, mens 7 pct. er blevet kaldt ind ved hjeelp af et nummersystem.

Hvordan har personalet identificeret dig, ndr du er blevet kaldt ind til undersggelse, behandling eller samtale? (Det er

muligt at seette flere krydser)
Ved at sige mit navn hgit 523
Ved at sige mit cpr-nummer hgjt 3% 18
Ved hjzelp af et nummersystem 38
Andet, beskriv venligst: 28
Ved ikke 0% 1

0% 25% 50% 75% 100%

Pa spgrgsmalet om, hvordan respondenterne gnsker at blive identificeret, nar de kaldes ind til undersg-

gelse eller behandling, svarer 77 pct., at de gnsker, at identifikation sker ved at deres navn bliver rabt op,

mens 11 pct. vil foretraekke et nummersystem for at sikre 100 pct. anonymitet.

Hvordan foretraekker du, at personalet identificerer dig, nadr du skal kaldes ind til undersggelse, behandling eller samtale?
Ved at sige mit navn hgijt 418
Ved at sige mit cpr-nummer hgjt 1% 3
Ved hjzelp af et nummersystem 59
Det er underordnet for mig, hvordan jeg bliver a2
identificeret
Andet, beskriv venligst: 20
Ved ikke 1% 3

0% 25% 50% 75% 100%
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Nogle beskriver i den dbne svarkategori, at de foretraekker, at det kun er fornavnet der anvendes, nar man
kaldes ind til undersggelse eller behandling. Meget fa (3 pct.) er blevet identificeret ved cpr-nummer, hvil-
ket respondenterne ogsa gerne vil undga:

- Neaevn mit fornavn hgijt - det er ret almindeligt, mens mit efternavn er mere specielt!

- Nér man star ved receptionen og skal oplyse sit cpr nr., kan mange ventende hgre det, og det
gaelder mange steder pa hospitalerne. Der burde man finde en anden procedure, sG ens cpr ikke

skal ud i det offentlige rum.

Diskretion i forbindelse med undersggelse, behandling eller indlaeggelse

Brugerpanelet blev ogsa spurgt, om de havde haft én eller flere samtaler i forbindelse med behandling eller
indlaeggelse, som de synes skulle have fundet sted i et privat rum, men som ikke gjorde det. Dette bekraef-
ter 23 pct. En femtedel svarer, at de har oplevet dette i forbindelse med én eller flere samtaler med en

lege eller sygeplejersker.

Har du haft én eller flere samtaler i forbindelse med undersggelse, behandling eller indleggelse, som du synes, skulle

have fundet sted i et privat rum, men som ikke gjorde det? (Det er muligt at satte flere krydser)

Ja, én eller flere samtaler med en laege eller
sygeplejerske

Ja, én eller flere samtaler med mine p&rgrende

Andet, beskriv venligst:

Nej, det har jeg ikke

Ved ikke

4%

1%

2%

21%

75%

0%

25%

50%

75% 100%

- En sygeplejerske stillede mig meget private spgrgsmal, medens jeg fik kemo. Flere patienter fik
kemo samtidig og havde pdrgrende med. Alle lyttede interesseret, og min diskretionstzerskel blev i

hgj grad overskredet.

| forlengelse heraf svarer 36 pct., at de har overhgrt én eller flere samtaler i forbindelse med undersggelse,
behandling eller indlaeggelse, som de synes, skulle have fundet sted i et privat rum (tabellen er ikke vist).
Igen er det isaer andre patienters samtaler med en laege eller sygeplejerske, som de synes, burde have fun-
det sted i et privat rum. Et konkret eksempel er, nar flere patienter far kemobehandling i samme rum, og
sundhedspersonalet taler med en af de andre patienter om emner, som kan opleves private. Her beskriver
nogle, at netop dét, at de er i gang med en behandling og derfor ikke kan vaelge at forlade rummet, har be-
tydning. De fgler sig tvangsindlagt til at hgre en samtale, som ikke kommer dem ved. Samme problemstil-
ling fremhaeves i gvrigt i forbindelse med at veere indlagt pa flersengsstue, hvor en eller flere af patienterne

er for darlige til at forlade sengen.

- Det er problematisk, at man ofte er ngdt til at fare private samtaler meget offentligt, da der sim-
pelthen ikke eksisterer omrdder pd de fleste afdelinger, hvor det er muligt at veere i fred (...) det er
meget problematisk, at bade laeger og sygeplejersker stiller spgrgsmdl, giver beskeder og fare
samtaler, hvor der er andre patienter og pdrgrende til stede. Jeg har overhgrt voldsomt private
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ting, mens jeg har modtaget kemo, og jeg har haft sG ondt af de patienter, der i al offentlighed
bliver spurgt om urin, affgring, smerter og meget andet i fuld offentlighed. Eller er blevet irettesat
af sygeplejersker, fordi de stillede spgrgsmdl til ventetiden, ikke forstod deres behandling, var
kommet til at pille ved et kateter eller lignende.

- Jeg er ung og ld pG ambulant stue med en aldre dame, og vi var begge i gang med at fa
kemo. Hun graed og var bange, fordi en pargrende og laege pa skift prgvede at overbevise
hende om, at det nu var tid at sige farvel til sit hiem og komme pG hospice. Min stgrste
frygt pd det tidspunkt var at dg af min kraeft og ende mine dage pa hospice vaek fra mine
barn og min familie. Jeg glemmer aldrig den situation, det var sG ubehageligt at ligge i sen-
gen ved siden af, mens jeg modtog kemo og veere tvunget til at overhgre den gamle dames
kvaler. Jeg graed i stilhed og var ekstremt angst i de timer.

- En medpatient fik anbefaling om hospice, medens jeg var pa sygestuen. Vi var begge sen-
geliggende uden mulighed for at forlade stuen. Under samtalen blev et forhaeng benyttet,
men alligevel graeenseoverskridende.

| forlengelse heraf blev brugerpanelet spurgt om, hvorvidt andre patienters tilstedevaerelse har afholdt
dem fra at stille spgrgsmal til personalet under deres behandling. Hertil svarer 37 pct., at de sjaldent, ind-
imellem eller ofte har oplevet, at andre patienters tilstedevaerelse har afholdt dem fra at stille spgrgsmal til
personalet under deres behandling.

Har du oplevet, at andre patienters tilstedevarelse har afholdt dig fra at stille spgrgsmal til personalet under din behand-
ling?

Aldrig 52%

Sjeeldent 19%

Indimellem 16%

Ofte 2%

Altid 0%

Jeg har ikke modtaget behandling, mens der har

vaeret andre patienter til stede il

Ved ikke 2%

0% 25% 50% 75% 100%

Blufaerdighed i forbindelse med undersggelse eller behandling

Brugerpanelet blev ogsa spurgt, om de i deres kreeftforlgb havde oplevet, at deres graense for blufaerdighed
blev overtradt i forbindelse med undersggelse eller behandling pa sygehus. 74 pct. svarer, at det har de
ikke oplevet. Svarerne viser dog, at der er en raekke situationer, som kan opleves som graenseoverskri-
dende. Det er f.eks. at der kommer andet personale ind i rummet, mens en undersggelse finder sted, eller
at der er flere laeger og/eller sygeplejersker til sted under en undersggelse/behandling.
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Har du i dit kraeftforlgb oplevet, at din graense for blufaerdighed blev overtrddt i forbindelse med undersggelse eller be-
handling pa sygehus? (Det er muligt at satte flere krydser)

Ja, det overskred min graense, at der var flere laeger
og/eller sygeplejersker til stede under 7%
undersggelse/behandling

Ja, det overskred min graense, at der kom andet
personale ind i rummet, mens jeg blev 9%
undersggt/behandlet

Ja, det overskred min graense, at jeg ikke blev

daekket til for/efter undersggelse/behandling o

Ja, det overskred min graense, at der var flere
leeger, som skulle undersgge mig i mit 5%
behandlingsforigb

Ja, det overskred min graense, at der var andre

patienter tilstede under min undersggelse/behandling 3
Ja, det overskred min graense, at personalet 59
snakkede om andre patienter i mit pdhar

Andet, beskriv venligst: 5%

Nej, jeg har ikke oplevet, at min graense for
blufserdighed blev overtrédt i forbindelse med 74%
undersggelse/behandling

Ved ikke 2%

0% 25% 50% 75% 100%

Overordnet beskriver brugerpanelet i de abne svarkategorier, at man far "hard hud pa blufaerdigheden”
under et kraeftforlgb. “Man har ikke noget andet valg end at smide tgjet foran en ny laege hver gang”, som
nogle udtrykker det.

Der er szerligt tre forhold, som ggr, at patienter kan fgle sig sarbare og udstillede i forbindelse med under-
sggelser eller behandling. For det fgrste kan det opleves graenseoverskridende, hvis der er personale til
stede under en undersggelse, som ikke er blevet praesenteret. Det er vigtigt for patienterne, at de er intro-
ducerede for de tilstedevaerende i undersggelsesrummet.

For det andet beskriver de et gnske om, at personalet er opmaerksomme p3, om man som patient bliver
dzekket til fgr og efter en undersggelse, og opmaerksomhed pa at lukke dgren og traekke gardinerne for

eventuelle vinduer, fgr patienten bliver bedt om at tage tgjet af. To patienter beskriver deres oplevelser
saledes:

- Ved indlaeggelse tog sygeplejersken alt mit t@j af (...) sG skulle han hente noget i et andet rum,
det tog 10 min, der |G jeg for dben d@r uden en trevl, mens personale, patienter defilerede forbi.
Ville ikke tage dynen over, da sengetgj ikke var skiftet i 10 dage, var bange for baciller i det Gbne
sar.

- Det er noget af en mundfuld at skulle smide alt tgjet igen og igen for at fremvise mine bryster til
sd@ mange forskellige undersggelser og sé mange forskellige laeger. Jeg mistede det intime ved at
det var mine bryster.

For det tredje er det graenseoverskridende at vaere indlagt pa flersengsstuer, hvis man selv eller medpatien-

ten er meget syg og sveekket og derfor har szrlige plejebehov. Dette uddybes i afsnittet om diskretion i for-
bindelse med indlaeggelse pa flersengsstuer pa side 8.
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En patient opsummerer disse oplevelser i nedenstdende citat:

- Det er som om, personalet ofte glemmer, at det er mennesker, der ligger i sengene - og for dem
er det ikke bare rutinemeaessig hverdag at diskutere smerter, urin og affgring, mens en masse an-
dre lytter (...) der bar veere et langt st@rre fokus pd dette - i sidste ende handler det om empati og
respekt.

Mulighed for at kunne vaere privat under en indlaeggelse

Brugerpanelet blev spurgt hvilke faktorer, der har betydning for, at man fgler sig privat under en indlaeg-
gelse.

56 pct. svarer, at det har betydning for at kunne fgle sig privat under indlaeggelsen, at samtaler med perso-
nale bliver afholdt i private rum. 48 pct. af respondenterne svarer, at det at have enestue har betydning for
at fgle sig privat under en indleeggelse. Naesten lige sa mange (46 pct.) svarer, at muligheden for at kunne
traekke et gardin for pa flersengsstuer understgtter fglelsen af at veere privat.

De abne svar viser, at gnsket om enestue blandt andet pavirkes af; hvilken sygdom, man har og pa hvilket
stadie, hvilken behandling, man har faet — og seerligt hvilke eventuelle fglgevirkninger, man har af behand-
lingen — samt eventuelle personlige forhold. Nogle respondenter beskriver, at de foretraekker enestue, hvis
de eller medpatienten er meget syge. Andre beskriver, at de saetter pris pa en flersengsstue med mulighed
for andre patienters selskab, hvis de er indlagt i en lzengere periode og ikke er meget syge.

Hvad har betydning for, at du kan fgle dig privat under en indlaeggelse? (Det er muligt at satte flere krydser)

At have enestue

At have mulighed for at traekke gardinet for pa
flersengsstuer

At samtaler med personalet bliver afholdt i private
rum

At have mulighed for at vaere alene i perioder under
min indleeggelse

At der er besggstider p8 sengeafdelingen, hvor jeg
er indlagt

At besggstiderne bliver overholdt

Andet, beskriv venligst:

Jeg har ikke vaeret indlagt under min kraeftbehandling
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Respondenterne fremhaver det ogsa som vigtigt, at man s3 vidt muligt ligger pa stue med andre patienter,
man har noget til feelles med. Dette giver mulighed for at dele flles bekymringer. Stor forskel i alder eller
sygdomsstadie kan ifglge respondenterne ggre det problematisk at dele stue. Omvendt udviser mange ogsa
forstaelse for, at det er vilkdrene mange steder.
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Diskretion i forbindelse med indlaggelse pa flersengsstuer

- Det er jo udfordringen med indlzeggelser pa flersengsstuer. Jeg har fglt mig reduceret fra individ
til journal/patient.

Indlaeggelse pa flersengsstuer og opretholdelse af diskretion i denne sammenhaeng er et omrade, som un-
dersggelsens respondenter er serligt optagede af. Mange giver udtryk for, at indlaeggelse pa flersengsstuer
udfordrer muligheden for at have private samtaler med bade personale og egne pargrende pa sengestuen.
Samtidigt understreger de behovet for at vaere i et privat rum uden andre patienter, nar de skal have alvor-
lig beskeder om f.eks. diagnose eller spredning af sygdom:

- Da jeg havde fdet farste operation, og laegen kom forbi, I jeg pG en 4-sengs stue og fik at vide,
at jeg havde kreeft. Ingen sygeplejersker var opmaerksomme pd det (...) det var meget uhensigts-
meessigt (...) jeg blev flyttet til en enkeltsengs stue i Igbet af aftenen, men intet personale var op-
maerksomme pd, at jeg netop havde faet den melding.

- Der var medpatient pd stuen til stede, da jeg fik at vide, at min kraeft havde spredt sig. Det ville
jeg og mine pdragrende gerne have haft for os selv.

| forlaengelse af ovenstaende citat beskriver nogle i de abne svarkategorier deres behov for at kunne drgfte
legesamtalen med deres pargrende i et privat rum, da man i nogle tilfeelde skal traeffe alvorlig beslutninger
om behandling efter en lsegesamtale. Det kan vaere svaert, nar man er indlagt pa en flersengsstue.

Herudover er det i svarene tydeligt, at det er greenseoverskridende at overhgre andre patienters samtaler
med personalet pa flersengsstuer. Det kan vaere samtaler om private anliggender, som gkonomiske og soci-
ale forhold, hvis eksempelvis en medpatient har en samtale med en socialradgiver pa en flersengsstue. Eller
det kan vaere leegesamtaler om fx prgvesvar. Brugerpanelet giver udtryk for, at det kan veere graenseover-
skridende bade, nar der er tale om positive og negative prgve- eller scanningssvar, da der ofte er mange
felelser pa spil i disse situationer. Det beskrives dog som seerligt ubehageligt at overvaere, at andre patien-
ter far overbragt besked om diagnose, spredning eller at der ikke er mere at ggre. En faktor, der blot ggr
oplevelsen endnu veerre, er hvis patienten, som overhgrer samtalen, selv er sengeliggende og fysisk ude af
stand til at forlade stuen. En patient beskriver denne oplevelse saledes:

- Jeg oplevede pad en to-sengs stue uden for-trukket gardin mellem sengene, at den sengeliggende
nabo-patient og dennes kaereste af en stdende laege + sygeplejerske fik meddelt sin "dgdsdom" =
Vi kan ikke g@re mere for dig!!! Jeg selv var - efter et netop gennemfgrt operativt indgreb med
pdlaeg om total passivitet - ude af stand til at forlade stuen, selv om jeg fandt oplevelsen ekstremt
ydmygende for medpatienten, ligesom jeg fandt det yderst intimiderende at skulle overveere et
fremmed menneskes "dgdsdom". Jeg padtalte efterfalgende oplevelsen for min egen laege og fik et
beklagende medhold i min kritik af heraf.

Flere beskriver desuden, at det saerligt for nogle kraeftformer og fglgevirkninger efter behandlingen kan
veere graenseoverskridende at veere indlagt pa flersengsstuer. Det gaelder, hvis man selv eller medpatienten
er meget syg eller sveekket, og f.eks. har problemer med opkast eller affgring. En patient beskriver det sa-
dan:

- Jeg fik opereret hele min tyktarm vaek og havde store mave og opkastproblemer i mine ti dages
indlaeggelse. Jeg 1G pa firesengsstue og havde store kvaler, bade nér de andre havde besgg og i
det hele taget. Min krop gjorde ting, jeg ikke kunne kontrollere, og det overskred mange gange
hver dag min blufeerdighed. Jeg ville gnske, at jeg som ny-opereret tarmkraeftpatient kunne have
haft enestue i det mindste de dage, hvor det var allerveerst.
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