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Supplerende oplysninger vedr. behandling af lungehindekrzaeft

Region Hovedstaden er den 26. september 2008 blevet anmodet om at uddybe afsnittet
vedr. mangelfuld information (jf. indsendte redegerelse om lungehindekraeft af 25.
september 2008).

Indledningsvis ensker Region Hovedstaden at gere opmarksom pé, at kendskab til
hvilken information, der praecist er givet til den enkelte patient, ikke kan besvares
uden en gennemgang af alle relevante journaler. Men nér flere patienter oplever, at de
ikke har féet en tilstreekkelig information om deres sygdom og valg af behandlingsmu-
ligheder, er dette ikke tilfredsstillende.

Til orientering kan oplyses, at Rigshospitalet har besluttet at gennemga de sidste 5 ars
patientjournaler, hvor patienterne har haft lungehindekraeft for derved at indhente op-
lysninger om, hvilken information der er givet den enkelte patient.

Den hidtidige patientinformation til patienter, der indgar i den omtalte forsegsprotokol
er godkendt af en videnskabsetisk komité, men det er klinikchefen i Onkologisk Kli-
nik ved Rigshospitalets vurdering, at den godkendte skriftlige patient-information
desuagtet burde have indeholdt en satning i stil med folgende: ~Der foreligger for-
skellige behandlingsmuligheder af Deres kreeftsygdom, som De kan tale med leegen
om.” Det skal dog understreges, at den skriftlige patientinformation skal ses i sam-
menhang med den mundtlige patientinformation.

Protokollen blev ivaerksat i 2005. Efterfolgende har Onkologisk Klinik pa Rigshospi-
talet indfert yderligere kvalitetskrav til afdelingens patientinformation, hvilket bety-
der, at den skriftlige patientinformation, der blev godkendt med protokollen i 2005 af
den videnskabsetiske komité, i dag ikke lever op til de kvalitetskrav, der er ved Onko-
logisk Afdeling pa Rigshospitalet.

De kvalitetskrav, som siden 2005 er indfort i afdelingen, bestar i, at alt skriftlig pati-
entinformation skal godkendes i afdelingen af KFE (Kliniske Forskningsenhed) — uaf-
haengigt af, om de er godkendt af diverse andre myndigheder - sdsom eksempelvis den



videnskabsetiske komité. Dvs. patientinformation til bade standardbehandlinger og til
forskningsprojekter skal godkendes af KFE. Det bemerkes dog, at dette ikke er ensbe-
tydende med, at en deltagerinformation, som er godkendt af den videnskabsetiske ko-
mité, kan andres af KFE.

Rigshospitalet har saledes allerede ivaerksat nye procedurer for at sikre en endnu bedre
information til patienterne.

Hvad angér de generelle principper for information af lungehindekreaft patienter, skal
det naevnes, at information af patienter med alvorlige kraeftsygdomme er en komplice-
ret proces, som skal individualiseres i relation til patientens baggrund og ensker. In-
formationernes detaljeringsgrad er derfor meget afhaengig af patientens ensker og den
endelige information udvikles baseret pa informationssamtalens forlab.

Dette betyder, at Onkologisk Klinik - ved denne som ved andre kraeftsygdomme - ikke
informerer alle patienter om alle de behandlingsmuligheder, der eksisterer. Det vil for
mange patienter repraesentere en helt urimelig og svart handterbar overinformation.

Patienterne informeres generelt om, at der findes en rakke forskellige behandlings-
muligheder, og herunder hvad Onkologisk Klinik ud fra en leegefaglig vurdering af
den enkelte patient og dennes sygdomsforleb patenker at tilbyde af behandling i den
aktuelle situation. Ifald patienten gnsker yderligere information og yderligere detaljer
gennemgds evrige muligheder, hvilket sker athaengig af patientens informations-
behov. I yderste fald kan der inddrages gennemgang af specifikke data fra forskellige
undersagelser. Hvis patienten ikke har et sddant behov, leegges der primeaert vagt pé at
gennemgé den behandlingsplan, som klinikken ud fra en leegefaglig vurdering umid-
delbart laegger op til med information om sével behandlingens mulige effekt pa kraeft-
sygdommen som mulige bivirkninger og komplikationer.
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