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lq;adlédning.f—-—. .

Antallet af mennesker der fér en kreeftdiagnose har veeret stigende gennem de senere é&r.
Mennesker med udviklingshaemning far ogsa kreeft. Vi ved i dag ikke preecist, hvor mange
mennesker med udviklingsheemning, der far kraeft. Vi ved til gengeeld, at mennesker med
udviklingshaeemning lever laengere end tidligere, at deres livsstilsvaner i hgjere grad minder
om den gvrige befolknings, og at dette har betydning for forekomsten af kraeft. Udenlandske
studier peger pa, at antallet af kreefttilfeelde blandt mennesker med udviklingshzemning er
stigende.

Mennesker med udviklingshaemning er forskellige og har meget forskellige forudseetninger og
behov i forbindelse med en kraeftsygdom. Ligeledes er kraeftsygdomme meget forskellige med
forskellige forlgb, behandlingsmuligheder og udgange. Men der er forhold, der er szrlige for
mennesker med udviklingsheemning, der far kreeft — uanset grad af udviklingshaemning eller
form for kreeftsygdom.

Dette heefte er skrevet til dig, der beskeeftiger dig med mennesker med udviklingshaemning i
din hverdag. Maske har du oplevet en beboer eller pargrende fa stillet en kreeftdiagnose og vil
have viden om, hvordan andre har oplevet situationen. Maske har du endnu ingen erfaringer
med kraeft hos mennesker med udviklingshazemning, men vil gerne forberede dig pa den dag,
du kommer i denne situation.
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| dette haefte beskrives erfaringer fra otte forskellige bosteder, der har oplevet en eller flere
beboere blive syge af kreeft. Erfaringerne er gjort af det peedagogiske personale og af parg-
rende til beboere. Haeftet beskriver individuelle historier og forsgger gennem disse at give et
overordnet indtryk af nogle af de seerlige forhold, der kan gare sig geeldende, nar mennesker
med udviklingshaeemning far en kreaeftsygdom.

Forhabningen er, at erfaringerne beskrevet i heeftet kan give dig nyttig viden, hvad enten du
er professionel eller pargrende til et menneske med udviklingshaemning, der far kreeft.

En stor tak til paedagoger og pargrende, der velvilligt har delt deres historier med henblik pa
at kunne forberede andre, der kommer i samme situation.




Opsporing

4 UDVIKLINGSHAMMET 0G KRAFTRAMT

Mennesker med udviklingsheemning kan have sveert ved at give udtryk for, nar noget er
galt. Det er derfor som udgangspunkt det paedagogiske personale eller de pargrende, der
opdager fx en knude, en haevelse eller andre andringer ved kroppen. | enkelte tilfeelde har

en beboer klaget over smerte, men det er ikke usaed-
vanligt, at beboere slet ikke giver udtryk for smerte, selv
ved fremskreden kreeft. Smerten kommer ofte til udtryk
gennem meget sma tegn, som personalet ma tolke pa
- koldsved, appetitlgshed eller maske humgraendringer.
Vanskelighederne med at tolke pa disse relativt sma tegn
kan veere seerligt udfordrende pa store boenheder, hvor
der er mange forskellige paedagogiske medarbejdere inde
over den enkelte beboer.

Det szerlige ansvar det paedagogiske personale har, i forhold til at opdage sygdomstegn hos
beboere, kan opleves ubehageligt. Det er ikke usadvanligt, at personalet bebrejder sig selv,
nar beboere far konstateret en fremskreden kraeftsygdom.

Selv om personalet oplever, at de har et stort ansvar i forhold til at opdage kreeft, er de
ofte ikke indstillet pa at lade deres beboere deltage i de almindelige screeningstilbud. En-
kelte steder lader man beboere deltage i arlige helbredsundersggelser, men oftest er man pa
bostederne forbeholdne omkring forebyggende undersggelser. Mange vurderer, at det kan
opleves som et overgreb, nar mennesket med udviklingsheemning fx skal have foretaget
en underlivsundersggelse. Personale og pargrende ma hele tiden tage stilling til, om det er




omsorgssvigt at udseette et menneske med ud-
viklingsheemning for en screening, eller om det
er omsorgssvigt at lade veere.

Pxdagog

Nar en knude eller andet er blevet opdaget pa

bostedet, sa skal beboeren til undersggelse hos

egen laege, eller beboeren henvises til sygehuset. Hér kan det veere en stor udfordring for
lzegen at fa et tydeligt billede af, hvilke undersggelser der ma igangseettes i forhold til diag-
nosticering. Dette fordi mennesket med udviklingshaeemning ofte ikke giver udtryk for smerte
eller ubehag pa en, for laegen, genkendelig made. Padagogen eller den pargrende ma med
sit seerlige kendskab til den enkelte beboer ofte vaere den, der redeggr for sygdomstegn. Det
kan ogsa veere ngdvendigt at presse pa for en undersggelse, fordi laegen ikke vurderer en
undersggelse relevant, nar den udviklingshaemmede ikke giver udtryk for at have ondt. Uden
den forngdne viden kan det ske, at laegen kom-

mer til at fejltolke kommunikationen med den

udviklingsheemmede.

Fordi opsporingsarbejdet er s& vanskeligt, og

fordi mennesket med udviklingshaeemning i den- Leder
ne sammenhang er dybt afhaengigt af andres

indsats, sa opdages kreeftsygdomme ofte meget

sent. | flere tilfeelde sa sent, at behandling ma

opgives.
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Sygdomsforstaelse

Nar der er stillet en kreeftdiagnose, vil dette ofte medfare overvejelser fra personale eller
pargrende omkring, hvordan man kan forberede den udviklingsheemmede pa, hvad der skal
ske - hvad enten den udviklingsheemmede skal i gang med behandling eller lindring. Det kan
veere meget vanskeligt for personalet at vurdere, hvorvidt, hvornar og hvordan man skal tale
med beboeren om, at han eller hun er alvorligt syg.

For mange mennesker med udviklingshaemning er
ordet 'kraeft’ et meget abstrakt begreb, som det
kan veere sveert at forholde sig til. Mange persona-
ler og pargrende veelger derfor at beskrive sygdom-
men sa konkret som muligt, med udgangspunkt i
det man kan se eller meaerke — som fx en knude.
Nogle veelger slet ikke at snakke om sygdommen
ud fra den opfattelse, at man risikerer at pafare
beboerne sin egen frygt eller aengstelse ungdigt.
For de beboere som godt ved, hvad kreaeft er og
ville kunne forsta en diagnose, kan det alligevel
veere sveert for personale og pargrende at forteelle
beboeren, at han eller hun har kreeft. Dette kan
handle om personalets eller de pargrendes egne
associationer og erfaringer med kreeft.



Der haender ogsa, at der opstar uenighed mellem
fx sundhedspersonale, paedagoger og pargrende i
forhold til, hvad der skal siges til den kraeftramte.
Her er det vigtigt, at alle parter er i teet dialog og
nar til enighed, inden der meldes noget ud til den
kreeftramte.

Mange personaler vurderer, at det er ngdvendigt at

forberede beboeren pa hospitalsbesgg, men mange

begraenser bevidst den maengde af information, der gives til beboeren. Det kan vaere relevant
at sige til beboere, at de skal pa sygehuset, men uhensigtsmaessigt at sige, at de skal stikkes
af laegen. For nogle beboere kan det skabe frygt for besgget, mens andre beboere gennem
hele deres liv har brugt sa meget tid pa hospitaler, at de efter personalets vurdering umid-
delbart ingen frygt faler.

For de fleste personaler fylder det mindst lige s& meget at forberede sygehuset pa at modtage
mennesket med udviklingshzemning, som at forberede beboeren pé& opholdet pd sygehuset
— fx ved at fremsende beskrivelser af beboeren. Det nytter ikke at forberede den udviklings-
heemmede pa, hvad der skal ske pa sygehuset og hvordan, hvis sygehuset ikke er forberedt
pa, hvordan den udviklingsheemmede skal modtages.
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Behandling

Det er ikke useaedvanligt, at sygehusveesnet leegger det ud til den enkelte patient at treeffe valg

om, hvilken behandlingsform han/hun gnsker. Mennesket med udviklingshaemning vil ofte

ikke kunne treeffe valg om behandling, og derfor ma personalet eller eventuelle pargrende

treede til. Dette kan opleves som et voldsomt ansvar, hvor personale eller pargrende hele

tiden skal forholde sig til beboerens samlede livskvalitet, hans eller hendes forudsatninger
for at forstd konksekvenserne af behandlingen og muligheden for hel-
bredelse.

Det kan veere ngdvendigt at fraveaelge en behandling, fordi den udvik-
lingsheemmede ikke har forudszetningerne for at handtere konsekven-
serne af en behandling. For eksempel matte man opgive at tilbyde en
ung udviklingsheemmet mand med strubekraeft en operation. Operatio-
nen ville betyde, at han efterfglgende skulle lzere at treekke vejret via et
hul i halsen. Dette vurderede pargrende og paedagoger, at han ikke ville
veere i stand til at handtere, og man matte opgive behandling. Manden
dgde relativt kort tid efter af sin sygdom.

Ligeledes kan det ske, at beboere selvstaendigt fraveelger en behandling.
Et bosted havde fx en beboer, der ikke ville have sit bryst fjernet i forbin-
delse med brystkreeft, selv om dette valg ville koste hende livet. Leeger
og personale valgte at respektere hendes gnske. Ville du kunne det?

Nar der er truffet valg om behandling, ma personale og pargrende til
tider teenke meget kreativt i forhold til at f& mennesket med udviklings-
hamning til at acceptere behandlingen. Pa nogle bosteder sgrger man
for, at en del af behandlingen foregar i hjemmet. Det kan fx veere, at
blodpraver foretages i hjemmet af en hjemmesygeplejerske. Personalet
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kan ogsa veere ngdsaget til at bespge sygehuset for
behandlingen, s& beboeren bliver tryg ved omgivel-
serne. Det er heller ikke useedvanligt, at selv sma
undersggelser forudsaetter anvendelse af narkose.
Omvendt er der beboere, der tager besggende pa
sygehuset som en positiv oplevelse og ser frem til
den szerlige opmaerksomhed besggene udlgser.

Ved indlaeggelse oplever personale og pargrende oftest, at det er ngdvendigt, at de ma veere
pa sygehuset sammen med mennesket med udviklingshaemning. Dette for at sikre at den
udviklingsheemmede er tryg, men ogsa for at hjeelpe sygehuspersonalet til at give bedst mu-
lige behandling og omsorg. Pa sygehusene mangler personalet ofte de ngdvendige redskaber
til at kommunikere med mennesker med udviklingshaemning, og de kan have vanskeligt ved
at vurdere patientens kognitive forudsaetninger. Ligeledes kan sygehusene have sveert ved at
imgdekomme de seerlige omsorgsopgaver, der kan veere pakraevet. Det kan veaere en ressour-
cekraevende opgave for personale savel som pargrende, at skulle opholde sig pa sygehuset
med en syg beboer, men det er generelt en opgave, der prioriteres hgjt. | mange tilfaelde er
opgaven dog sa stor en ressourcemaessig udfordring, at det er ngdvendigt at skabe et team-
work mellem paedagoger og parsrende.

Det er ikke usaedvanligt, at beboere udskrives hurtigt fra en hospitalsindleeggelse, og perso-
nalet oplever, at dette ofte skyldes, at sygehuset fejlagtigt vurderer, at deres patient bor et
sted, hvor der er dggndaekning. De er ikke ngdvendigvis opmeerksomme pa, at dggndeeknin-
gen ikke vedrgrer medicinsk pleje. Hér har enkelte bosteder gode erfaringer med at fa den
berettigede stgtte fra hjemmepleje og dertilhgrende hjemmesygeplejerske.
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Behandlingssystemet

Det stiller ganske seerlige krav til sundhedspersonale at tage imod et menneske med udvik-
lingshaemning. Viden om udviklingshaemning, og holdningen til hvordan denne gruppe men-
nesker skal ma@des, er afggrende for, hvordan samarbejdet med sygehuset opleves.
Bostederne har forskellige erfaringer med kontakten til sygehuse. Det der kendetegner et godt
samarbejde med det enkelte sygehus er:

 Et sundhedspersonale der forbereder sig, giver sig god tid og saetter sig ind i vanskeligheder
og behov hos den enkelte.

* Et sundhedspersonale der anerkender den indsigt det paedagogiske personale og/eller de
pargrende har i forhold til mennesket med udviklingsheemning.

* Et sundhedspersonale der behandler mennesker med udviklingshaeemning ligeveerdigt og
respektfuldt.

e Et sundhedspersonale der formar at udfordre den almindelige kasseteenkning og teenke i
fleksible og kreative Igsninger.

De sygehuse der leverer den bedste behandling har ofte et
seerligt kendskab til mennesker med udviklingshaeemning,
men selv med den forngdne viden kan det veere sveert at til-
passe behandlingen til mennesker med udviklingshaemning.
Personale og péargrende oplever, at sygehusveesnet mange
steder er bygget op omkring strukturer, som mennesker med
udviklingsheemning ikke passer ind i. Krav om eksempelvis
informeret samtykke giver sjeeldent mening i forhold til men-
nesket med udviklingshaemning og kan i veerste fald forsinke
igangseettelse af behandling ungdigt.
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Det er ligeledes en stor udfordring, at mennesker
med udviklingshzemning hele tiden mgder nye leeg-
er og sygeplejersker gennem deres behandling.
Dette kan skabe utryghed for den udviklingshaem-
mede, men det ngdvendigger ogsa, at personale og
pargrende ma formidle den udviklingsh&emmedes
saerlige situation, forudseetninger og behov rigtig
mange gange. Mange mennesker med udviklings-
heemning er sarbare over for forandringer og har
brug for en hgj grad af forudsigelighed og tryghed i
behandlingsforlgbet. Er en laege eller sygeplejerske

ikke sat ordentligt ind i de aftaler, der er lavet i forhold til den udviklingshaemmede, mister
denne muligvis tilliden til det fortsatte behandlingsforlgb. Et stort forarbejde med at skabe
tryghed for den udviklingshaemmede kan blive gdelagt af en enkelt sygeplejerske, der forjager

en blodprgve.

En szerlig udfordring er det ogsa, at sygehusveesnet ikke altid ved, at patienten er udviklings-
heemmet. P& et bosted oplevede man saledes, at sygehuset ringede direkte til en beboers
private telefon og informerede hende om en forestdende undersggelse. Beboeren fik dog
videregivet informationen til hendes kontaktperson, der rettede henvendelse til sygehuset.
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Den professionelle
parorende

For mange beboere er personalet de eneste pargrende, de har, og det er ikke usaedvanligt, at
personalet opbygger et teet forhold til beboerne. Personalet er oftest dem, der bruger mest tid
sammen med beboerne, og dette kan betyde, at de bliver meget bergrte, nar beboere bliver
alvorligt syge og maske dgr af deres sygdom. Dette er seerlig hardt pa mindre bofaellesskaber,
hvor den enkelte medarbejder ofte er meget alene med beboerne henover ugen.

| mgdet med sundhedsveesnet mg@des det paedagogiske personale imidlertid fgrst og frem-
mest som professionel. Dette kan betyde, at der ikke tages hensyn til den fglelsesmaessige
belastning den enkelte paedagog oplever i situationen, og at padagogen kan opleve at fgle
sig meget alene om sine fglelser.

| arbejdet pa bostedet kan det ogsa veere en folel-
sesmaessig belastende rolle paedagogen far i forbin-
delse med, at en beboer bliver alvorligt syg. Ofte
skal paedagogen navigere mellem at yde omsorg
for en alvorligt syg beboer, at yde omsorg for de
gvrige beboere, der er bergrt af situationen samt at
yde omsorg for eventuelle pargrende. Her kan det
veere vigtigt, at bostedet husker at fa organiseret
en tilstreekkelig stgtte omkring den eller de bergrte
kolleger.
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Det er ikke bare personalet pa bostedet, der skal

forholde sig til, nar en beboer bliver syg. Det er ogsa

personalet pa den udviklingsheemmedes dagtilbud.

Pa mange dagtilbud oplever man imidlertid, at bo-

stedet ikke orienterer om, at en af deres brugere har faet stillet en alvorlig diagnose. Dette
betyder, at dagtilbuddet ingen skanehensyn tager eller yder seerlig omsorg i forhold til bruge-
rens szerlige situation. Begrundelsen er nogle steder tavshedspligt.

Nar et menneske med udviklingsheemning far kreeft, er der mange aktarer, der skal involveres
og forberedes, og det kan vare en udfordring at fa taenkt hele vejen rundt. Det er dog kun via
samarbejde, videndeling og gensidig respekt for alle aktarers rolle, at man kan sikre, at den
udviklingsha&emmede kommer bedst muligt igennem behandlingsforlgbet.




Nar mennesker med udviklingshzemning far en kraeftsygdom, er der en reekke forhold, der er
saerlige. Det kan veere en god idé at fa et indblik i disse forhold, inden man som professionel
eller pargrende selv skal forholde sig til en beboer/pargrende, der far en kraeftdiagnose.

Mennesker med udviklingshazemning opdager som udgangspunkt ikke selv, nar noget er galt.
Personale og pargrende har derfor ansvaret for at opspore sygdomstegn. Dette kan ggres
gennem arlige helbredsundersggelser eller ved at lade den udviklingsheemmede deltage i de
eksisterende screeningsprogrammer. En ikke helt let beslutning, fordi mange screeninger kan
virke voldsomme pa den udviklingsheemmede. Omvendt er det vigtig at veere bevidste om,
at fravalg af undersggelser kan betyde, at beboerens chance for at overleve en kraeftsygdom
nedsaettes veesentligt.

Nar en kreeftsygdom er konstateret, skal der treeffes beslutning om, hvilken behandling der
skal igangsaettes. Dette valg méa saedvanligvis treeffes af det paedagogiske personale eller
eventuelle pargrende, og der er mange forhold, der m& gennemteaenkes: Hvilken behandling
giver mest hab om helbredelse? Hvad kan den kreeftramte handtere af behandling? Er det
ngdvendigt at fravaelge behandling? Personale eller pargrende kan opleve det som et vold-
somt ansvar at treeffe sa afggrende beslutninger pa et andet menneskes vegne.
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Nar valget om behandling er truffet, skal mennesket med udviklingshamning fungere i et
behandlingssystem, der som udgangspunkt ikke er tilpasset til mennesker med udviklings-
haemning. Manglende tid hos sundhedspersonale, stor gennemstrgmning af forskelligt sund-
hedspersonale og hgje krav til patienten om stillingtagen mv. betyder, at padagoger og
eventuelle pargrende ma indstille sig pa at tage del i det samlede behandlingsforlgb. Dette
kan veaere en ressourcemaessig vanskelig opgave for mange bosteder at Igfte. Men det kan
ogsa veere et folelsesmaessigt hardt forlgb for den enkelte medarbejder, idet han eller hun skal
rumme sorgen og bekymringen fra pargrende og fra bofeeller, samtidig med at medarbejderen
selv kan fgle sig dybt bergrt.

For at kunne yde den udviklingsheemmede den bedst mulige stgtte, er det vigtigt at forberede
sig selv og alle de aktgrer, der skal hjalpe til, pa de seaerlige forhold der kan veere af betyd-
ning, nar et menneske med udviklingsheemning far kreeft.
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Mennesker med udviklingshamning far ogsa kraeft. | dette
hafte beskrives erfaringer fra otte forskellige bosteder, der
har oplevet en eller flere beboere blive syge af kraeft. Heftet
er skrevet til dig, der beskftiger dig med mennesker med
udviklingshamning i din hverdag, og som vil vide mere om
de saerlige udfordringer, der kan opsta, nar et menneske med
udviklingshemning far kraeft.





