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Hvad er egenomsorg?

Begrebet indeholder en dobbelthed, der pa den ene side betyder, hvad den enkelte selv kan gare
for sin sundhed (patient self-efficacy), og pa den anden side betegner, hvad sundhedssystemet
kan ggre for at fremme den enkeltes handlemuligheder i relation til sundhed og sygdom (patient
empowerment). Denne dobbelthed kan ses i Indenrigs- og Sundhedsministeriets definition: “Den
enkelte patient skal sattes i stand til at tage bedst muligt vare pa sig selv. Det kraever, at sund-
hedsvasenet giver patienten kompetencer, den ngdvendige viden og de ngdvendige feerdigheder
til at udgve god egenomsorg."” (9)

Det engelske begreb “self-efficacy” refererer til et menneskes tro pa egen evne til at organisere
og udfare de handlinger, som er ngdvendige for at mestre fremtidige problemer (2). Beslaegtede
begreber er self-care, self management, coping og compliance.

Arbejdsgruppen under det Nationale Begrebsrad for Sundhedsvasenet (1) har for nylig (feb.
2005) i et hgringsudkast defineret egenomsorg som en “sundhedsrelateret aktivitet, som patienter
og andre borgere udfarer for at forebygge sygdom og fremme egen sundhed”. Uddybende star
der: "Formalet er at opna bedst mulig livskvalitet med starst muligt ansvar for og indflydelse pa
eget helbred. Oprindeligt set som laegfolks egne initiativer til sundhedsfremme, forebyggelse og
selvbehandling. Nu omfatter begrebet ogsa det sundhedsarbejde patienter udfarer i samspil med
sundhedsvasenet. Udspringer af individteenkning, fremme af patientens egne ressourcer inklusi-
ve selvtillid (self efficacy) og kan indebare empowerment ... Egenomsorg kan faciliteres i sund-
hedsveesenet, i lokalsamfundet eller i hjemmet og praktiseres samme steder. | denne proces kan
professionelle vaere medspillere eller igangsattere af hjelp til selvhjelp. Malgruppen for egen-
omsorg er primeert patienter med langvarige lidelser...”.

Hvad er god egenomsorg?

Kraeftpatienter kan praktisere god egenomsorg, nar de har mest mulig kontrol over deres liv, og
en tro pa at de ogsa i fremtiden vil evne at fastholde kontrollen. I praksis kan det betyde, at de
deltager aktivt i egen behandling, f.eks. ved at sgge viden, deltage i sundhedsrelaterede aktivite-
ter (kost, motion, osv.), vare (og gare) opmarksom pa symptomer, administrere egen medicin,
vaere opmarksom pa egne psykiske reaktioner og sgge statte, bidrage til en samarbejdsrelation til
sundhedspersonalet, osv. Mange kreftpatienter har ressourcer til dette, men da de er bragt i en ny
og uvant situation, kan de have brug for en hjaelpende hand for at komme videre.

Det gavner bade patienterne selv og sundhedssystemet, at patienterne deltager aktivt i deres eget
sygdoms- og behandlingsforlgb. Derfor er det i patienternes interesse at skaffe sig og sundheds-
systemets interesse at sgrge for, at patienterne

far tilstreekkelig viden om egen sygdom og behandling - herunder fglgevirkninger.

far viden om og tillid til egne personlige ressourcer

far viden om egne psykiske reaktioner under belastning

far vilje og evne til at bevare eller genvinde overblik og kontrol over deres situation

far feerdigheder i at indga i en samarbejdsrelation med sundhedspersonalet.

far tillid til og tryghed ved, at sundhedspersonalet vil indga i en sadan samarbejdsrelation.
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Hvordan skabe forudseetninger for god egenomsorg?
"ldet patienten bar betragtes som et unikt, selvsteendigt, ligeverdigt og ansvarligt individ, bar
personalet have forstaelse for, at patienter er forskellige og kan have forskellige behov, hvilket
bl.a. indeberer. at information om sygdom, prognose og behandling bar tilpasses ud fra den en-
keltes behov. Da patienten er et selvsteendigt, teenkende, handlende og ansvarligt individ, er det
bl.a. patientens grundleeggende ret at fa indsigt, frit at kunne udtrykke felelser og holdninger
samt at blive medinddraget i egen behandling og pleje.” (15)
Forudsatninger for god egenomsorg er viden, falelses- og holdningsbearbejdning og handlemu-
ligheder f.eks. i form af medinddragelse i egen behandling og mulighed for selv at vaere aktiv.
Derfor bar der stilles ressourcer til radighed, saledes at patienterne kan fa
» viden om sygdom, behandling, sociale rettigheder og psykiske reaktioner — herunder at
leere at bruge informationssggning pa internettet
> udnyttet den ventetid, der er mellem undersggelser, operation og behandlinger, saledes
“at ventetid bliver til forberedelsestid” og ventetiden kan bruges aktivt
> professionel radgivning om psykologiske og sociale problemer efter behov
» adgang til erfaringsudveksling med andre patienter
» viden og tilbud om motion, kostvejledning, afspending, massage, osv.
Tilsvarende bar der stilles ressourcer til radighed for afdelingerne, saledes at de
» "udvikler og fremmer en kultur, hvor sundhedspersonalet har feerdigheder og vilje til at
seette sig ind i patientens veerdier, falelser, holdninger og tankegang"
» "prioriterer kontinuerlig supervision, vejledning, treening og uddannelse af sundhedsper-
sonalets kommunikationsfeerdigheder
» "udvikler og fremmer en respektfuld samtalekultur"
» "sikrer, at der altid er en behandlingsansvarlig leege og en plejeansvarlig sygeplejerske,
som har den primeere kontakt med patienten™
(15)
og der bar stilles ressourcer til radighed for sundhedspersonalet, saledes at de
> "viser abenhed, imgdekommenhed, tillid, engagement samt forstaelse og vilje til at hjeel-
pe patienten”
> "lytter og sparger til patientens opfattelse af egen sygdomssituation med det formal "at
kende patienten" og forsta betydningen af sygdommen for patientens liv"
» "giver patienten mulighed for spontant at udtrykke tanker og falelser i den daglige kon-
takt med sundhedspersonalet”
> "under hele patientforlgbet er opmarksomme pa patientens gnsker om medinddragelse i
beslutninger vedrgrende egen behandling og pleje”
(15)
Afdelinger og sundhedspersonale ber informere patienten om de ”planlagte” ventetider mellem
undersggelser, operation og behandlinger, og stgtte dem i at udnytte denne tid aktivt til egenom-
sorg.
Endelig bar der ogsa vaere fokus pa at fjerne faktorer, der heemmer patienternes egenomsorg:

Hvilke aktiviteter mhp at fremme god egenomsorg har en dokumenteret effekt?

Man bar skelne mellem aktiviteter, der skal tilbydes alle kraeftpatienter, og tilbud til feerre, der
har s&rlige behov. Der er behov for et "screeningsinstrument” til at bedemme, hvem der har seer-
lige behov, men man skal veere opmarksom pa, at patienterne ogsa selv kender deres sarlige
behov.

Patientundervisning er et bredt tilbud, som tilsigter at give patienten mulighed for at tilegne sig
viden, fa stgtte og handlekompetence. Effekten af patientundervisning er vist i en raekke under-
sggelser (3, 6 og 7). Se endvidere under rehabilitering.

Medinddragelse mellem det sundhedsfaglige personale og patienten har betydning for patientens
egenomsorg, og er ligeledes et behov for de fleste patienter:




» Det er dokumenteret, at patienter, der involveres i kliniske beslutninger, er mere tilfredse,
overholder behandlinger bedre og oplever bedre behandlingsresultater end patienter, der
ikke har veeret inddraget (8, 10).
> Indflydelse og kontrol har stor betydning for vores evne til at handtere belastninger. Gra-
den af indflydelse kan fungere som en vigtig stadpude, der beskytter mod negative psyki-
ske og fysiske reaktioner ved stress og negative livsbegivenheder (19, 2)
> Troen pa vores egen evne til at handtere stress, sygdom, ubehag og smerte har vist sig at
have indflydelse pa biologiske processer, f.eks. immunforsvaret, pa oplevelse af smerte
og pa sundhedsadfaerd (2)
Kommunikationen mellem det sundhedsfaglige personale og patienten har ogsa vist sig at vere
af betydning for patientens egenomsorg:
> Nar kommunikationen er god (empatisk, i dialogform, respektfuld, individuelt tilpasset
information, osv.) kan patienten opna bedre coping, bedre forstaelse og erindring af in-
formation, reduceret usikkerhed og angst, starre tilfredshed og @get compliance (12, 14,
18). En dansk undersggelse (18) viser, "at forhgjet kreeft-relateret self-efficacy efter kon-
sultationen var forbundet med 1) hgjere grad af oplevet kontrol (malt fer konsultationen)
og 2) oplevelse af, at leegen lyttede og forholdt sig til patientens tanker og spgrgsmal.”
> Ligeledes er der dokumentation for, at darlig kommunikation gger risikoen for behand-
lingskraevende angst og depression (16), hvilket igen heemmer patientens mulighed for
egenomsorg.
Professionel radgivning og psykiske og sociale problemer. Forskellige undersggelser (f.eks. 5)
viser, at ca. halvdelen af kraeftpatienterne har moderate eller svare psykiske gener. Mange af
disse patienter vil have gavn af professionel radgivning sa tidligt i forlabet som muligt bl.a. for at
forebygge udvikling af angst- og depressionslidelser, men ogsa for at behandle de angst- og de-
pressionslidelser, der kommer som reaktion pa sygdommen (4, 13). Det skal tilfgjes, at disse
alvorligere psykiske falgevirkninger af kraeft ogsa har ressourcemassige konsekvenser for soci-
al- og sundhedssystemet, f.eks. i form af behandling og nedsat evne til selvforsgrgelse — udover
den steerkt nedsatte livskvalitet, som patienterne oplever.
Faste sundhedsfaglige kontaktpersoner er af betydning for patientens medinddragelse, overblik,
tryghed og tillid. Der er gode erfaringer fra afdelinger, der har indfert personlig leege og kontakt-
sygeplejerskeordning (11). En sundhedsfaglig kontaktperson, der fglger patienten i hele behand-
lingsforlgbet — dvs ogsa fra afdeling til afdeling — er en forholdsvis ny tanke i Danmark. En sa-
dan person kaldes en forlgbskoordinator. Der er lavet en overbygningsuddannelse som forlgbs-
koordinator i CVU-regi (2005).

Manglende viden om kraftpatienters behov

Over alt i verden spores en stigende interesse for at forsta patienternes samlede behov og inddra-
ge deres ressourcer i behandlingen af kraeft. | dag eksisterer imidlertid kun en begranset og
fragmenteret viden om patienternes behov i de forskellige faser af forlgbet. Den findes som tavs
viden hos laeger og andre behandlere af kraftpatienter samt fra afgreensede undersggelser men
der mangler et empirisk baseret overblik.

Hvilke tilbud til fremme af egenomsorg findes allerede i Danmark?
Aktiviteter indenfor sundhedsveesenets rammer:
» Sundhedspersonalets spontane og individuelle statte til kreeftpatienters egenomsorg — lig-
ger ikke i faste rammer.
> Patientundervisning for kraftpatienter (og paregrende) findes enkelte steder i landet — se
under rehabilitering.
> Psykologer ansat pa onkologiske afdelinger, der statter patienter og pargrende - primzrt
igennem undervisning og supervision af personalet.



>

>

Kommunikationstraening af sundhedspersonale bl.a. mhp at respektere patienternes auto-
nomi og egenomsorg. Der er begraenset udbredelse af denne traning.
Nogle afdelinger har prioriteret anvendelsen af personlig leege og kontaktsygeplejerske

Andre tilbud, der understgtter egenomsorg, som patienterne sgger:

>

>

>
>

Generelt: sagning efter information om sygdom og behandling samt erfaringsudveksling
og gensidig stette med andre patienter pa Internettet — f.eks. www.cancer.dk,
www.netdoktor.dk og www.sundhed.dk.

Kraeftens Bekempelses kraeftradgivninger i alle amter (oftest stottet af amtet) samt
Kraftlinien og Rehabiliteringscenter Dallund.

Patientforeninger — herunder Tidslerne.

Alternativ/komplementaer behandling.

Hvilke tilbud til fremme af egenomsorg findes i udlandet?
> Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York: ”Survivorship & Support” tiloydes pa

dette store kraefthospital. Der er aktiviteter og tilbud tilpasset patienter i de forskellige faser
af sygdommen: stattegrupper, seminarer, workshops, individuel radgivning og familiebe-
handling. Selvsteendige tilbud til pargrende.

» Bristol Cancer Help Centre, England: selvsteendigt center med samme tilbud som ovenfor,

men derudover ogsa ugekurser som internat for patienter og parerende, telefonradgivning
samt kurser for sundhedspersonale og alternative behandlere.
» Maggie’s centres, Skotland og England: selvstendige centre i tilknytning til store kraeftbe-

handlingscentre. Et uformelt og smukt indrettet opholdsted, hvor man ogsa kan fa informati-
on, samtale, stgtte, kurser, afspanding og stresshandtering.

Hvilke anbefalinger for egenomsorg kan opstilles?

>
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Der ber initieres undersggelser, der inddrager kraeftpatienters erfaringer og kortleegger
deres behov for inddragelse, omsorg og kommunikation m.v. Denne viden bgr omsattes i
sundhedsvaesenets praksis i forhold til de krav om a&ndret adfeerd og nye kompetencer,
den matte resultere i.

@ge bevidstheden om betydningen af egen indsats hos patienter og personale — der bar
udvikles rammer for, at dette kan realiseres.

Medinddragelse: Udvikle procedurer, der sikrer at patienten inddrages som aktiv og med-
ansvarlig i egen behandling og sundhedsrelaterede aktiviteter.

Patientundervisning: Bar tilbydes som en integreret del af behandlingsforlgbet.

Ventetid skal vaere forberedelsestid: afdelinger og sundhedspersonale bgr informere pati-
enterne om ventetiderne i det planlagte undersggelses- og behandlingsforlgb, saledes at
patienterne kan anvende ventetiden aktivt til at forberede sig bedst muligt. Ligeledes bar
patienterne stattes i at udnytte ventetiderne pa denne made.

Indfarelse af kontaktsygeplejerske og personlig leege pa alle kreeftafdelinger — omkost-
ning: omorganisering af afdelingernes arbejde, evt. enkelte opnormeringer for at fa det til
at passe.

Traening i kommunikationsfaerdigheder for leeger, sygeplejersker samt gvrige sundheds-
faglige personale - omkostning: uddannelse af hospitalsinterne undervisere, som far mu-
lighed for at undervise i deres arbejdstid (billigst). Uddannelse af hospitalsinterne under-
visere, der far lgn for at undervise pa eget hospital (dyrere). Alternativt: anvendelse af de
undervisere, der allerede findes f.eks. i Laegeforeningen (samme udgift som sidstnaevnte).
Forsgg med forlgbskoordinatorer — dvs personer, der er tilknyttet bestemte patienter, og
som faglger dem igennem hele deres behandlingsforlgb — uanset hvilken afdeling eller
sundhedssektor, de befinder sig i — omkostning: uddannelse af forlgbskoordinatorer



http://www.cancer.dk/
http://www.netdoktor.dk/
http://www.sundhed.dk/

(CVU) - samt tilknytning af disse til kreftafdelinger, evt. som en del af vedkommendes
normale arbejde.
Udvikle et screeningsinstrument for psykosociale problemer og behov hos kreftpatienter
mhp at kunne ivaerksatte behovsbestemte og praktisk gennemfarlige tilbud til afhjeelp-
ning af problemerne og udvikle retningslinier for dette. Et kvalitetssikrings- og udvik-
lingsprojekt med dette formal er igangsat ved onkologisk afdeling D, Arhus Sygehus.
For at sikre, at patienten er i stand til at praktisere god egenomsorg, ber der — ved sarlige
behov - veere adgang til psykologisk og social radgivning, fysioterapi, kostvejledning —
omkostning:

. Udvidelse af tilboud om psykolog- og socialradgiverbistand pa sygehuse

. Udvidelse af tilbud om fysioterapi og kostvejledning pa sygehuse.
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