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En organisation i forandring

| efteraret 2020 blev det besluttet at fusionere Region Hovedstadens to heematologi-
ske afdelinger, pa Herlev og Rigshospitalet, til en samlet afdeling for blodsygdomme
fysisk placeret pa Rigshospitalet.

Denne rapport rummer de umiddelbare tanker, oplevelser og gnsker, fra en mindre gruppe af unge
kreeftpatienter, til sdvel den nuveerende som fremtidige organisering af afdelingen for Blodsyg-
domme pa Rigshospitalet.

Afdelingen for blodsygdomme har i mange ar haft seerligt fokus pa patient- og pargrende
perspektivet, og proaktiv inddragelse af patienter og pargrendes oplevelser og erfaringer
med pleje og behandling.

Det geelder ogsa for de unge kreeftpatienter, som lige fra starten har veeret med-udviklere af szerlige
titag og rammer for unge med kreeft.

Siden 2015 har unge kraeftpatienter i alderen 15-29 ar haft mulighed for at mgdes i Kraeftveerket.
Kreeftveerket er sd meget mere og andet end et sted af mades. Kreeftveerket er arnested for idéud-
vikling, behovsafdeekning, statte, vidensdeling, undervisning, kvalitetsudvikling og forskning, og altid
med udgangspunkt i brugerinvolvering.

Unge kreeftpatienter har ved tidligere drgftelser udtrykt gnske om at kunne komme til ambulant be-
handling og kontrol pa dage, hvor der ogsa er andre unge - og derved fa mulighed for skabe og
fastholde relationer, feellesskab og netveerk. Det ledte i 2019 til etablering af seerlige ungerum i am-
bulatorierne i Afdeling for Blodsygdomme. Et specifikt rum dedikeret til unge kan mindske falelsen
af ensomhed og give mulighed for peer til peer support, szerligt nar det understgttes af ambulante
ungespor, hvor unge bliver booket til at komme pa dage, hvor andre unge ogsa har en ambulant tid.

Det er vigtigt at vi far gje pa og tager afseet i de unges helt szerlige behov, bade under indlaeggelse
og i ambulant regi. De unges tanker, ghsker og behov skal veere styrende for fremtidige indsatser.
Derfor er det naturligt, ogsa i forbindelse med en fusion, at veere lydhar overfor de unges tanker og
gnsker til den fremtidige organisation.

Med en fusion fglger savel fysiske som organisatoriske aendringer. Det medfgrer nye rammer
0g nye arbejdsgange.

En fusion kan skabe nye muligheder. Samtidig kan det veere vaesentligt at vaerne om eksisterende
tilbud, rammer og arbejdsgange.

Det er vigtigt at understrege, at denne rapport ikke er en videnskabelig undersggelse, og den er
ikke blevet til efter mange og lange metodiske overvejelser. Rapporten er ej heller fuldt afdeekkende
eller udtemmende, men skal laeeses som et kort gjebliksbillede af tanker, oplevelser og gnsker. De
unge, hvis tanker og @nsker kommer til udtryk i rapporten, er ikke seerligt udvalgt med henblik pa at
udggre et repraesentativt udsnit eller en tilstraekkelig stor gruppe. De er blot inviteret til at komme
med deres umiddelbare tanker.

Vi har forsggt at stille f, &bne spgrgsmal med fokus pa hvad der opleves som det vigtigste, nar
man er ung og i behandling for kraeft.

Et behandlingsforlgb for kraeft indebaerer ofte bade indleeggelser og ambulante behandlinger og
kontroller. Derfor har vi stillet spgrgsmal til hvad der er vigtigt, bade nar man er indlagt og nar man
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er ambulant, velvidende at man som kreeftpatient ikke ngdvendigvis selv laver denne opdeling i et
sygdomsforlgb.

Input til rapporten er indsamlet dels pa et ungepanelmade i Kreeftveerket, og dels gennem en mini-
survey i Kreeftveerkets lukkede facebook-gruppe.

P& ungepanelmgdet den 25. nov. 2020 brainstormede de unge sammen med ugekoordinator og un-
geambassadgrer ud fra spgrgsmalene:

Hvad synes du er saerligt vigtigt, nar man er ung og
indlagt?

Hvad synes du er saerligt vigtigt, nar man er ung i
ambulatoriet?

Alle fik mulighed for farst at skrive umiddelbare tanker og ideer ned pa en post-it og bagefter drafte
disse i plenum.

Efterfglgende blev der sammensat en kort mini-survey bestaende af 3 demografiske spgrgsmal om-
handlende kan, alder og diagnose, efterfulgt af de samme to spgrgsmal om hvad der opleves som
seerligt vigtigt i henholdsvis indlagt og ambulant kontekst.

Surveyen blev delt den 30.11.2020 gennem Kraeftvaerkets lukkede Facebook-gruppe, som aktuelt
har ca. 315 fglgere. Besvarelserne er indsamlet over en uge.

Til ungepanelmgdet deltog 7 unge, mens 18 unge svarede pa surveyen pa Facebook. | alt har 25
unge kraeftpatienter saledes delt deres tanker og oplevelser og givet input til rapporten.

Aldersmeessigt fordeler besvarelserne fra
surveyen sig saledes: Hvor gammel er du?
15-20-arige: 22% Besvaret 18 Sprunget ver:0

21-25-arige: 28%
26-30-arige: 44%

]
31-35-arige: 6% -
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| forhold til ken er det overveaeldende kvinde- Hyi

. ] vilket ken er du?
lige patienter, som har valgt at deltage og e g o
dele tanker og @gnsker.
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Da de unge til dagligt mgdes pa kryds og tvaers af diagnoser og generelt deler tanker og gnsker til
organisationen uanset deres diagnose, har vi valgt at alle unge kunne deltage og give input uagtet,
at tanker og gnsker specifikt skal bruges i forbindelse med den forestaende fusion i afdeling for
Blodsygdomme. Ca. halvdelen af de unge som deltog i surveyen har saledes en heematologisk
kreeftdiagnose, mens den gvrige halvdel har onkologiske kreeftdiagnoser.

Alle besvarelser, bade dem indsamlet i forbindelse med ungepanelmgde og dem indsamlet via sur-
vey handteres og praesenteres samlet i det efterfglgende.

Generelt er de unge kraeftpatienter meget taknemmelige og glade for bade rammer og relationen til
de sundhedsprofessionelle, og besvarelser og input er fyldt med rosende ord.

"Synes de gar alting sé& godt. Der er altid rart at veere.”
Q "Det hele er godt, som det er.”
”I er s@de alle sammen og jeg er meget tilfreds.”

Samtidig peger de unge i deres besvarelser og input pa seerligt tre veesentlige omrader af betydning
i bade indlagte og ambulante forlgb.

Ikke overraskende peger mange af besvarelserne i samme retning og naevner de samme vigtige
fokusomrader og omdrejningspunkter.

Helt overordnet kan besvarelserne saledes inddeles i 3 temaer:

e Fellesskab
e Relationen til de sundhedsprofessionelle
e Ungevenlige rammer og tilbud

Udover de overordnede temaer kommer de unge ogsa med specifikke gnsker i forhold til fremtidige
fokus- og indsatsomrader i kraeftveerket.
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Feellesskab

Nzesten alle besvarelser peger pa at feellesskab med andre unge er vigtigt, bdde nar man er indlagt,
og nar kommer til ambulant opfalgning og behandling.

En folelse af faellesskab er vigtig af flere arsager, bade for at forebygge ensomhed i et sygdomsfor-
lgb, og som en mulighed for at spejle egen situation i andres og derigennem opleve stgtte og om-
sorg i et feellesskab med ligesindede som ved og forstar hvad man snakker.

Q "Faellesskab med andre unge. lkke fale sig alene og indlagt.”
"At man ikke er alene.”

"Feellesskaber, men ogsa at man bliver set og hart ndr man ligger og har det skidt.”

"At man har nogen at tale med. Man star et sarbart sted og kan have brug for statte
nér man er indlagt.”

"At man har nogen at snakke med der er i den samme situation som en selv.”

Netop samveer og feellesskab med andre unge og facilitering heraf er en af Kraeftvaerkets kerneop-
gaver.

De unge peger desuden pa ideer som "mentor-ordninger”, hvor unge ud fra en peer-to-peer tanke-
gang kan stgtte og vejlede andre unge i samme situation.

Som ung kan kendskabet til hospitalsverdenen veere begreenset. Man kan fgle sig meget alene og
have sveert ved at navigere i systemet, nar man ikke har pravet det fgr. Iseer som indlagt kan der
derfor vaere behov for saerlig opmeerksomhed, og hjeelp til at forstd og navigere i systemet. De unge
peger selv pa, at en mulighed kunne vaere at lave en pixi-bog med vejledning til at navigere pa Ri-
get, nar man er ung og skal starte et kreeftforlab (alla bogen "Fuck jeg har faet kreeft”, som er udar-
bejdet af Kraeftveerket, Ung Kreeft og Kraeftens Bekeempelse).

Udover feellesskab med andre unge, peger flere unge pa et behov for at kunne involvere familie og
venner i behandlingsforlgbet, og at bade fysiske rammer og de sundhedsprofessionelles opmaerk-
somhed skal understgtte dette.

lagt. Jeg har brug for min mor, og forstaelse for at jeg gerne vil have en pargrende
med til stuegang, om det er fysisk eller over telefonen er lige meget. Men synes det er
dejligt at blive spurgt om man gnsker en med til stuegang. Kan godt selv fgle mig lidt
barnlig hvis jeg spgrger om vi kan vente til min mor eller keereste kommer.”

Q "Selvom jeg pé papiret er en voksen kvinde. S& gér jeg 10 ar tilbage, nar jeg bliver ind-
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Relationen til de sundhedsprofessionelle

Tryghed og tillid i relationen til de sundhedsprofessionelle har afggrende betydning i et
behandlingsforlgb. Kontinuitet i relationen til de sundhedsprofessionelle er en vaesentlig faktor for
oplevelsen af tryghed og tillid, og neesten alle besvarelser og input understreger hvor vigtigt det er,
at man mgder den eller de samme sundhedsprofessionelle.

"At man for sa vidt muligt snakker med de samme leeger og sygeplejersker.”

Q ”(...) rart med samme sygeplejerske man kan snakke om sit forlab med”

"At man har en form for kontakt sygeplejerske og laege. S& man har nogle, man faler
sig tryg ved.”

"At man fér givet behandlingen af den samme sygeplejerske hele vejen igennem ens
forlgb.”

"Synes det er vigtigt, at der ikke er udskiftning i leegen, du skal konsulteres af.”

Derudover peger flere unge pa at det gar en forskel, at de sundhedsprofessionelle som er gennem-
gaende i ens behandlingsforlgb har en seerlig interesse og indsigt i de unges situation. At have un-

geambassadgrer pa alle afsnit og leeger med szerlig viden om unge kreeftpatienter neevnes af flere

som betydningsfuldt.

Q "Samme sygeplejerske — alle fortjener en xx (sygeplejerske som er ungeambassadar,
red.)”

"Personlig ansvarlig (ungeambassadgr, red.) for hver afdeling”
"Ungespor med ungesygeplejersker og ungelaeger”.
Kommunikationen mellem de unge kreeftpatienter og de sundhedsprofessionelle skal bygge pa lige-

veerd og respekt. Unge kreeftpatienter har behov for at blive taget alvorligt og har, som mange andre
patienter, et behov for viden og information om egen sygdom og behandling.

pa dagen matte give. Selvom man er ung har man adgang til viden, og har derfor i hg-
jere grad brug for at fa afklaring eller vished om sine blodpraver (nar de springer ud af
normalen), sade ord og distraheringer kan virke barnlige.”

Q "At der stadig er tid til at ga i dybden med den information de pageeldende blodpraver

"At blive taget serigst, lyttet til og at der er sat nok tid af til en og de spgrgsmal man nu
matte have.”
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Ungevenlige rammer og tilbud

Generelt er der et gnske om at rammerne pa hospitalet i hgjere grad malrettes de
unges saerlige behov. Det gaelder bade fysiske rammer, mulighed for samveer, indret-

A

ning, ungevenlig mad, aktiviteter og selve Kreeftveerket.

Seerlige ungestuer og en organisering der understgtter unges samveer med andre unge, neevnes
igen og igen som en vigtig faktor at medtaenke bade under indlagte og ambulante behandlingsfor-
lob. Det handler om feellesskab, samveer, netvaerk og nogle at spejle sig i.

-

"Leeg de unge sammen i samme afsnit uanset diagnose.”
"Flere ungespor (i ambulatoriet, red.)”

"Ville vaere rart at have egen stue eller stue med andre unge mennesker man kan rela-
tere til”

"Synes bestemt at det er vigtigt at have et ungerum nar man bl.a. far kemo”
"Det er megafedt at sidde sammen med andre unge.”

"Det er fedt med en ungestue, hvor man kan snakke med andre unge mens man far
behandling.”

"At man far behandling med nogle pa ens egen alder som man kan identificere sig
med. (...) Ungestuen er den bedste stue man kan fa behandling pa.”

Samtidig er det vigtigt at rammerne, seerligt nar man er indlagt, ogsa skaber mulighed for feellesskab
med venner og familie.

"Farst og fremmest er det vigtigt at have sin egen stue, hvor man kan fa besag af fa-
milie og venner.”

Flere unge kreeftpatienter peger pa, at det kan opleves belastende at blive indlagt pa stue med en
medpatient, som er meget eeldre end en selv.

-

"Hvis man har en stuemakker nar man er indlagt, har det stor betydning at man er
sammen med en ung og ikke en pa 40+, da man fgler sig mere syg end man er i for-
vejen. Det mest optimale er en pa ca. samme alder. At ungestuerne bliver brugt til de
unge og ikke de aeldre.”

"Muligheden for ikke at ligge pa samme stue som sveert eeldre mennesker.”
*Jeg ved der kun er begreenset antal stuer, og kreeft ofte er en diagnose for aldre.

Men zldre mennesker harer ikke deres drop, de har altid mobiler pa lyd, de har ofte
sveert ved at beveege sig rundt. Og til tider kan det vaere den unge péa stuen der skal
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ringe efter sygeplejersken nar droppet er faerdigt, eller de skal pa toilettet, eller have
saftevand osv. Det er utrolig sveert at fa ro pa en stue med en sveert eeldre person.”

Ogsa indretningen af stuer og behandlingsrum har betydning, og de unge efterlyser indretning med
fokus pa hygge og zestetik, og en mere hjemlig og mindre hospitalsagtig atmosfeere.

"Synes at omgivelserne er vigtige. Rum og senge er meget slidte og er derfor ikke
Q seerligt "hjemligt”.

“Indrette en stue til behandling, sa det virker mere “hjemligt’ og ikke s& hospitalsag-
tigt.”
"Ungestue, mindre klinisk udseende.”

"Fedt med flotte varme farver pa vaeggene og noget hyggeligt alla ungestuen i ambula-
toriet.”

"At have et rart sted at sidde i behagelige stole. Praecis som i ungestuen.”

Hospitalets tilbud af mad og drikke beskrives af flere unge som veerende malrettet seldre menne-
sker, og ogsa her er gnsket tilbud som i langt hgjere grad er malrettet unge patienter.

Q "Maden er meget aldrebaseret.”

"Ordentlig mad som er mere ungevenligt til alle maltiderne.”

"Maden er noget af det vigtigste (...)”, Maden er uinspirerede og ofte

smagslgs eller uden for definition af konsistens, og ofte er der ikke nogle friske tilbud
(frugt som melon, beer, banan, salat, gulergdder og agurk), og dette selvom man teeller
barneafdelingens mad med.”

Tiden pa hospitalet kan veere lang. og mulighed for aktiviteter og adspredelse har betydning under
et indlaeggelsesforlgb.

"At man har noget at lave”
"Noget ordentligt underholdning, sasom ordentligt tv med kanaler, muligheder for at

hore musik/radio via hgjtalere pa stuen.”

Tiden er ogsa vaesentlig i et ambulant forlgb, men her peger de unge pa, at det vigtigste er at mini-
mere spildtid og ventetid, og sikre hurtig behandling.

Q "Hurtig behandling hvis det er muligt.”

"Ved det er sveert at styre, men hurtigere klargaring af kemoen, da der nogle
gange er meget lange ventetider.”
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Kreeftveerket har en helt seerlig betydning for mange unge kraeftpatienter, bade som rammen om
feellesskab og samveer med andre unge, som mgdested, som adspredelse, som formidler af viden
og information og som facilitering af statte og netvaerk. Kraeftveerket bliver da ogsa benyttet af bade
indlagt og ambulante unge

"Starre lokaler (Kreeftveerket, red.) opdelt spisested og hyggerum.”
Q “Forblive teet pa sengeafsnittet.”
"Kreeftveerket i weekenden til kemo.”

Afslutningsvis rummer besvarelser og input ogsa en liste med gnsker og ideer til fremtidige fokus-
omrader i kreeftvaerket og/eller de enkelte afsnit:

"Lad laegerne komme til patienterne.”
Q "Mere fokus pa fysisk aktivitet”

"Kulturelle oplevelser”

"Mentor-ordning”

"Fokus pa mestring/coping”

“Individuelle psykologsamtaler.”

"Mere fokus péa det mentale”

“Ungenavigator/ungeforlgbskoordinator der fglger dem igennem deres forlgb”

"Mentale tilbud som psykolog, coach og lign.”

Det er beskedne opmaerksomhedspunkter og gnsker som de unge kommer med i denne lille rund-
spgrge. Om end det kan udfordre organisationen pa bade fysik og logistik, sa synes det realistisk pa
sigt at kunne opfylde langt starstedelen af de unges gnsker.

Unge kraeftpatienter er en seerlig gruppe, og det er veesentligt at vi tilgodeser den seerligt sarbare
situation unge kommer i, nar de konfronteres med alvorlig sygdom og behandling.



