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Forord

Igennem de senere &r er flere og flere danske kraeftpatienter rejst til udlandet for at modtage behand-
ling, som ikke er tilgeengelig i Danmark. De traeffer et sveert valg, nar det danske sundhedsveesen ikke
leengere giver dem hab, og de ger det for egen regning — og ofte alene med deres naermeste parg-
rende.

Kreeftens Bekeempelse har bedt Dansk Sundhedsinstitut om at gennemfgre en interviewundersggelse
blandt kreeftpatienter, der sgger yderligere behandling i Frankfurt. Hvad ligger bag beslutningen? Hvad
driver patienterne? Og hvordan oplever de behandlingen i Frankfurt og det videre forlgb herhjemme?
Det har vi interviewet en raekke patienter eller deres pargrende om. Resultaterne er sammenfattet i
denne DSI publikation.

Undersggelsen er gennemfart af projektleder, ph.d. Helle Max Martin og projektleder Signe Lindgard
Andersen. Jeg har selv laest internt review pa publikationen, som de to forskere har skrevet.

Pa savel instituttets som de to forskeres vegne vil jeg gerne takke patienter og pargrende fra Frank-
furtnetveerket, som valgte at deltage i undersggelsen. Ogsa en tak til Datatilsynet for hurtig og effektiv
sagsbehandling. Endelig en tak til Kraeftens Bekaempelse for gkonomisk statte til undersggelsen.

Jes Sogaard
Direktar, professor
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumeé

Nedenstdende er baseret pa interview med 20 patienter eller pargrende til patienter, der har sggt be-
handling for deres kraeftsygdom pa Universitetsklinikken i Frankfurt.

¢

De danske kreeftpatienter sgger til Frankfurt, nar de oplever, at mulighederne i det danske sund-
hedsveesen er udtgmt, og der ikke lzengere er hab for fremtiden.

De fleste patienter mener ikke, de har et reelt valg. Behandling i udlandet er eneste mulighed for
at genvinde habet om livsforleengelse og bedre livskvalitet.

Andre patienters gode erfaringer med behandlingen (effekt og bivirkninger) er det, der vejer tun-
gest, nar patienter og pargrende traeffer beslutning om at sege behandling i Frankfurt — ikke den
behandlende laeges vurdering.

Nar patienterne veelger behandling i Frankfurt, patager de sig et ansvar for deres behandling, ofte
uden relevante sundhedsfaglige kompetencer. De danske laegers ofte afvisende eller uinteressere-
de holdning skaerper den utryghed og usikkerhed, som er forbundet hermed. Denne holdning op-
leves som seerligt frustrerende i lyset af, at patienterne oplever at veaere 'afskrevet’.

Der er gennemgaende kritik af Second opinion panelets afgerelser. Det er uigennemskueligt for de
fleste, hvorfor kun en enkelt patient har faet en henvisning, seerligt nar flere Frankfurtpatienter
har haft gode erfaringer. Flere siger, at panelet ikke er uvildigt, og at Second opinion ordningen er
politisk.

Deltagerne i undersggelsen er generelt tilfredse med behandlingen i Frankfurt. Over halvdelen
oplever en bedring i deres fysiske tilstand.

Universitetsklinikken i Frankfurt opleves som effektiv og professionel. Der er stor tilfredshed med
kommunikationen med den behandlende laege Dr. Vogl og med tilrettelseggelsen af behandlings-
forlgbet, hvor hver behandling gennemfgres inden for én dag.

Patienternes kontakt med det danske sundhedsvaesen under og efter forlgbet i Frankfurt er meget
varieret og spaender fra samarbejde til total afvisning. Nogle patienter far udleveret kemoterapi-
tabletter, mens andre selv ma betale.

Nar der er velvillighed og opbakning fra de danske leegers side opleves det af patienterne som
trygt og tillidsskabende.

P& baggrund af undersggelsen anbefaler vi:

L2

At tilstreebe bedre og mere information til denne patientgruppe om muligheder og rettigheder i
savel det danske sundhedsvaesen som i forhold til behandling i udlandet.

En feelles politik for og en reekke standarder for, hvordan de danske lseger og danske sygehuse
skal handtere disse patienter i forbindelse med deres valg af behandling i Frankfurt (eller andre
steder) samt under og efter behandlingen i Frankfurt.

En ensretning af adgang til dyr medicin, séledes at de patienter, der har behov for den, ikke ople-
ver, at nogle laeger og sygehuse er villige til at udlevere den, mens andre ikke er. Denne vilkarlig-
hed skaber en oplevelse af ulige betingelser i det danske sundhedsvaesen for patienter, der har
valgt at blive behandlet i Frankfurt, og bidrager til patienternes usikkerhed om deres behandlings-
maessige situation.
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1. Indledning

Igennem de senere &r har der vaeret et stigende antal kreeftpatienter, der rejser til udlandet for at
modtage behandling, som ikke er tilgaengelig i Danmark. Kraeftens Bekeempelse modtager lgbende
henvendelser fra patienter og pargrende om mulighederne for udenlandsk behandling og har i 2009
gennemfart to undersggelser af kreeftpatienters erfaringer med behandling i henholdsvis Frankfurt og
Kina (1; 2). Begge undersggelser peger pa, at patienter veelger at sgge til udlandet, fordi de oplever,
at der ikke laengere er relevante behandlingsmuligheder for dem i Danmark. Denne undersggelse ta-
ger udgangspunkt i disse to rapporter, men fokuserer pa patienter, der har modtaget behandling i
Frankfurt, nsermere bestemt pa Universitetsklinikken ved Goethe Universitet hos radiolog Dr. Thomas
Vogl.

Siden den forste danske kreeftpatient tog af sted til Universitetsklinikken i Frankfurt i 2006, har sgg-
ningen til klinikken veeret tiltagende. Ifglge Kreeftens Bekeempelse var 30 danske kreeftpatienter i gang
med behandling i Frankfurt i foraret 2009. De tog af sted for egen regning og pa eget initiativ — og i
nogle tilfaelde imod danske kraeftlaegers anbefalinger — for at blive behandlet med isaer regional kemo-
terapi.

Denne rapport er baseret pa en antropologisk undersggelse af, hvilke overvejelser og erfaringer de
danske patienter ger sig, nar de sgger behandling i Frankfurt. Vi fokuserer iseer pa den proces, der
leder frem til beslutningen om at tage til udlandet, men beskriver ogsa deres erfaringer med Universi-
tetsklinikken og kontakten til det danske sundhedsvaesen under og efter forlgbet i Frankfurt. Undersg-
gelsen er baseret pa et forholdsvis begreenset materiale, s& rapporten giver ingen udtemmende svar.
Undersggelsen giver en pejling pa, hvad der er vigtigt for folk, nar de sgger behandling i Frankfurt,
hvilke risici de er villige til at lgbe, og hvad det er, der driver ofte sveert syge mennesker ud i ukendt
land pa egen hand og for egen regning.

Undersggelsen undersgger emner, der ligger teet pd de emner, der var fokus pa i i Kraeftens Bekaem-
pelses spagrgeskemaundersggelse af danske kreeftpatienter og pargrendes erfaringer og oplevelser
med behandling i Frankfurt fra 2009 (1). I vidt omfang giver deltagerne i denne undersggelse svar, der
ligner resultaterne derfra. Man kan derfor med fordel lesese denne rapport som en kvalitativ, uddyben-
de opfalgning pa spergeskemaundersggelsen.
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2. Om undersggelsen

2.1 Rekruttering af deltagere

Deltagerne i undersggelsen blev rekrutteret via Kraeftens Bekaempelse og deres kontakt til det sakald-
te 'Frankfurtnetveerk’. Dette netvaerk er en sammenslutning af patienter og pargrende, der har erfa-
ring med behandling pa Universitetsklinikken i Frankfurt. Netvaerket teeller ca. 70 medlemmer. Samt-
lige medlemmer fik tilsendt en mail om undersggelsen og opfordret til at melde sig hos DSI. 20 med-
lemmer tog kontakt til DSI med gnske om at deltage i undersggelsen. Ifglge en rapport fra Kraeftens
Bekeempelse om danske kreeftpatienters behandling i Frankfurt var der i maj 2009 100 patienter, der
var eller havde veeret tilknyttet Universitetsklinikken (1). Dette tal er formodentlig hgjere her knap ét
ar efter, da flere patienter i denne undersggelse star midt i et behandlingsforlgb. Netveerket repraesen-
terer dermed ikke samtlige de patienter/pargrende, som har erfaring med behandling i Frankfurt. Del-
tagerne i denne undersggelse har det til feelles, at de har gnsket og haft ressourcer til at engagere sig
i netveerket.

Vi rekrutterede savel patienter som pargrende, og i undersggelsen skelner vi ikke mellem deres svar,
da de pargrende (hvoraf nogle nu er efterladte) har vaeret meget involverede i beslutningen om, at
patienten skulle sgge behandling i udlandet. Vi har derfor antaget, at pargrende/efterladte repraesen-
terer en kraeftpatient.

2.2 Fakta om deltagerne

Deltagerne i undersggelsen udggres af 14 kraeftpatienter og 6 pargrende. Heraf er 13 kvinder og 7 er
maend. En kreeftpatients alder er uoplyst, og en kreeftpatient er afgdet ved dgden. P4 baggrund af de
gvrige 18 kraeftpatienter var gennemsnitalderen 56 ar (den yngste var 33 ar og den eeldste 77 ar).

Brystkraeft var den hyppigst repreesenterede diagnose med seks patienter. @vrige diagnoser er bug-
spytkirtelkraeft (3), endetarmskreeft (3), tyktarmskreeft (2), tarmkraeft (1), sarkom (1), lungehinde-
kreeft (1), galdegangskraeft (1), lungekreeft (1) og kraeft i overgangen mellem spisergr og mavesak

).

I Danmark har kreeftpatienterne primaert veeret behandlet med systemisk kemoterapi, straling og ope-
ration. | Frankfurt har alle patienter undtagen en enkelt modtaget regional kemoterapi. Tre har samti-
dig modtaget laserbehandling, og flere bliver eller er blevet behandlet med kemoterapi i tabletform
(Xeloda-tabletter), som de selv er ansvarlige for at anskaffe sig i Danmark.

Af de 20 deltagere har otte kraeftpatienter afsluttet behandlingen i Frankfurt, mens fem kraeftpatienter
fortsat gar til kontrol en gang hver tredje maned. 12 kreeftpatienter er her i februar-marts 2010 i gang
med et behandlingsforlgb i Frankfurt af kortere eller laengere varighed.

2.3 Metode, materiale og analyse

De 20 patienter og pargrende deltog i et telefoninterview, som blev foretaget af en forsker fra DSI.
Interviewene varede mellem 15 og 50 minutter og fulgte en spgrgeguide med forholdsvis abne
spgrgsmal (se bilag 1). Alle interviews blev optaget. Der blev taget noter undervejs i interviewet, og
disse noter blev udvidet og preeciseret ved en efterfglgende gennemlytning af hvert interview. En
enkelt deltager gnskede ikke lydoptagelse, hvorfor dette interview kun bestar af noter taget under
selve interviewet. Deltagerne er anonyme, og deres svar er fortrolige. | tilfeelde, hvor ét svar adskiller
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sig markant fra de gvrige og evt. kunne fgre til identifikation af en individuel deltager, udelades dette
svar.

| rapporten samles og beskrives patienter og pargrendes svar under tre overordnede temaer: vejen til
Frankfurt, oplevelsen af klinikken i Frankfurt og kontakten med de danske sygehuse under og efter be-
handlingsforlgbet. De tre temaer beskriver det forlgb, som patienterne kommer igennem, nar de be-
gynder at se sig om efter alternativer til kreeftbehandlingen i Danmark. | sammenfatningen af svarene
kan deltagerne indga i flere svarkategorier samtidig. Det er dermed ikke en udtsmmende og gensidigt
eksklusiv klassifikation.

Det er patienternes og de pargrendes opfattelser og oplevelser, der er i fokus i denne undersggelse.
Alle udsagn om udredning og behandling — type, relevans, effekt osv. — udspringer af dette perspektiv
og svarer ikke ngdvendigvis til en sundhedsfaglig vurdering. Det skal i det hele taget understreges, at
undersggelsen ikke giver belseg for objektiv beskrivelse af dansk kreeftbehandling eller behandlingerne
i Frankfurt. Vores undersggelse omhandler alene de patienter, som selv aktivt valgte at sgge behand-
ling i Frankfurt. Det er disse borgeres perspektiv og oplevelser, som vores undersggelse sammenfatter.

Der har i denne undersggelse ikke veeret mulighed for en sggning pa og systematisk gennemgang af
relevant litteratur pa4 omradet. Undersggelsens resultater hviler derfor pa det empiriske materiale og
pa den baggrundsviden, som begge forfattere har om sundhedsadfaerd og patientperspektiver, inkl.
kreeftpatienter, fra antropologiske studier i og om det danske sundhedsvaesen. Signe Lindgard Ander-
sen har endvidere skrevet speciale om danske kraeftpatienter, der rejser til Kina.
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3. Kreeftpatienternes vej til behandling i Frankfurt

3.1 Motivation for at sgge behandling i udlandet

Habet om livsforleengelse eller helbredelse har veeret den overordnede motivation for at sege behand-
ling i Frankfurt for patienter og parerende i undersggelsen. Dette skal forstas pa baggrund af den
situation, som patienten stod i pa det tidspunkt, hvor beslutningen blev truffet.

Ni af kreeftpatienterne/de pargrende har en oplevelse af, at der ikke foreld reelle behandlingstilbud i
Danmark pé dette tidspunkt. Arsagen var enten, at der ikke fandtes en relevant behandling til den
pageeldende patient, at patienten havde udtgmt alle muligheder for behandling, eller at patienten
oplevede, at ventetiden p& behandlingstiloud i det danske sundhedsvaesen var for lang.

Yderligere ni kraeftpatienter har aktivt fravalgt behandlingen i Danmark forud for behandlingen i Frank-
furt. Af dem har syv kraeftpatienter fravalgt systemisk kemoterapi, fordi de syntes, at behandlingen
havde ingen eller ringe effekt, eller fordi patienten selv vurderede, at han/hun ikke kunne tale mere
kemoterapi. En enkelt patient fravalgte en operation og systemisk kemoterapi, fordi hun gnskede en
specifik behandling, som hun pa davaerende tidspunkt ikke kunne fa i Danmark. Og endelig er der en
patient, der afviste et tilbud om eksperimentel behandling, da behandlingen statistisk set viste ringe
effekt.

To patienter oplevede, at deres sygdom blev mere og mere fremskreden og besluttede pa egen hand
at supplere den systemiske kemoterapi i Danmark med lokal kemoterapi i Frankfurt. De har saledes
kart parallelle forlgb Danmark og Frankfurt.

Det gar igen i udsagnene om motivationen for at opsege behandlingsalternativer udenfor Danmark, at
patienter og pargrende oplevede at sta i en saerdeles frustrerende situation med begreensede behand-
lingsmuligheder foran sig. Flere beskriver det som en folelse af at veere blevet "opgivet”, "afskrevet”
eller "dgdsdgmt” af det danske sundhedssystem. Det samme udgangspunkt er blevet beskrevet for
patienter, der har faet behandling pa klinikker i Kina (3). Behovet for at finde en alternativ lgsning ud-

springer heraf.

Samtidig har ni af deltagerne i undersggelsen oplevet treege og utilfredsstillende udrednings- og be-
handlingsforlgb, hvor det fx tog mange maneder at fa stillet den rette diagnose, hvor behandlingen
viste sig at veere forkert, eller hvor kommunikationen med kreeftleegen var mangelfuld eller ligefrem
ubehagelig. En kvindelig pargrende siger: "Det er s trygt i Tyskland, fordi der er nogen, der tager
hand om en. Det fgler man ikke der bliver i det danske system. Jeg er meget skuffet.”

Folelsen af afmagt og utryghed i disse situationer er medvirkende til, at patienter og pargrende vender
opmeerksomheden mod brugbare alternativer uden for det danske sundhedsvaesen.

3.2 Information og radgivning

De fleste af deltagerne i undersggelsen er bekendt med behandlingsmuligheder i andre dele af ver-
den. Kina topper som det andet land, som stort set alle kender til, bl.a. fordi en del danske kraeftpati-
enter er blevet behandlet pa klinikker i Kina (1-3). Ogsa andre byer i Tyskland samt USA naevnes hyp-
pigt. Schweiz, Sverige, Frankrig, Holland og England naevnes ogsa enkelte gange.

Deltagerne i undersggelse angiver forskellige kilder til information om Frankfurt, da de hgrte om uni-
versitetsklinikken fgrste gang. Seks angiver pressen som deres kilde, tre peger pa andre Frankfurt-
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patienter, og hos yderligere tre var det de pargrende, som indhentede information om Frankfurt. Hos

to deltagere var det en laege, og en enkelt peger pa Kraeftens Bekeempelse. Fem deltagere understre-
ger, at de selv har fundet frem til klinikken i Frankfurt via internettet og forst derved erfaret, at andre

danske patienter har veeret til behandling i Frankfurt.

Nar patienten eller den pargrende ferst er blevet opmaerksom pa muligheden for at blive behandlet i
Frankfurt, spredes deres sggning efter yderligere information sig ud pa flere strenge — mange har sggt
yderligere information om fx regional kemoterapi pa nettet og om de tiloud, som universitetsklinikken
har. Mange har taget kontakt til andre patienter med erfaring fra Frankfurt, kommunikeret direkte med
Dr. Vogl og i nogle tilfeelde besagt klinikken forud for beslutningen om at sgge behandling i Frankfurt.
Ofte er det de pargrende, som har pataget sig opgaven med at sgge information.

Den information, som deltagerne har heeftet sig seerligt ved, og som lader til at have haft stor vaegt i
beslutningen om at tage til Frankfurt, handler isser om andre patienter med darlig prognose, som far
gode resultater hos Dr. Vogl — de lever leengere end forventet, oplever feerre bivirkninger af behand-
lingen og far dermed hgjere livskvalitet. Seerligt Marie Fjellerups historie, som har faet omfattende
eksponering i pressen, naevnes igen og igen. Hun var den farste patient, som fik behandling pa Uni-
versitetsklinikken og med et godt udkomme, og hendes forlgb har tydeligvis pavirket mange andre
patienter til at tage af sted. En enkelt patient i denne undersggelse, som ikke har haft gavn af be-
handlingen hos Dr. Vogl, bemeerker da ogsa, at der er meget langt mellem de negative historier om
Frankfurt (seerlig i Frankfurtnetveerket), og at han savner en mere kritisk tilgang.

Pa spegrgsmalet om, hvorvidt patienter og pargrende havde sggt radgivning i forbindelse med beslut-
ningen om at sgge behandling i udlandet, svarer 15 deltagere nej. De gvrige peger pa andre Frank-
furtpatienter, deres pargrende og en enkelt naevner Dr. Vogl selv. Radgivning forstas dermed ikke som
en stringent leegefaglig vurdering af behandlingsmeaessige fordele og ulemper, men snarere som en
mere spredt afsggning af forskellige holdninger og praktiske oplysninger. Som vi leeser svarene, bety-
der 'nej’, at der ikke er nogen, der har 'anbefalet’ behandlingen i Frankfurt.

Otte deltagere bekreefter da ogsd, at de har sggt rddgivning hos Kreeftens Bekeempelse, da de under-
segte behandlingsmulighederne i Frankfurt. De papeger alle, at denne radgivning var meget neutral.
En enkelt tilfgjer dog, at hun nok troede, at radgiveren syntes, at 'det var en god idé’ at tage til Frank-
furt.

11 har oplevet, at det sundhedsfaglige personale, heraf ni leeger og to sygeplejersker, direkte har fra-
radet dem at tage af sted eller i hvert fald har 'rystet pa hovedet’ over beslutningen. De argumenter,
som de sundhedsfaglige fremfarte, drejede sig om, at det var spild af tid eller ligefrem farligt pa den
ene side, og pa den anden side at behandling i Frankfurt er uforeneligt med en kontakt med det dan-
ske sundhedsvaesen. Otte deltagere har oplevet, at laegerne forholdt sig neutrale eller havde under-
streget, at de ikke kan udtale sig om behandlingen i Frankfurt, og at patienten selv ma treeffe beslut-
ningen.

Den samlede viden, som patienter og pargrende opnar gennem radgivning og egen informationssgg-
ning, indgar i overvejelserne for og imod, nar beslutningen skal tages. Det er bemaerkelsesveerdigt, at
det sundhedsfaglige input i beslutningsprocessen primaert ses i form af negative reaktioner fra laeger
og sygeplejersker og beskrives som 'konservativ' og uforstdelig i lyset af de mange gode resultater,
som deltagerne efterhdnden ser dokumenteret, bl.a. i Frankfurtnetvaerket, og af at behandlingen ogsa
gives pa Herlev Hospital. Flere patienter og pargrende udtrykker skuffelse over den afvisende holdning
og manglende villighed til at indg& i en konstruktiv dialog. Det var vanskeligt for dem at veelge en be-
handling, som de oplevede, at de danske laeger frarddede. | beslutningsprocessen leener de sig derfor
op ad de gode historier. Det bliver dermed patienter og pargrende, der egenhaendigt og uden en faglig
ekspertise afger, om behandlingen i Frankfurt virker *fornuftig’, som en af patienterne sagde. Flere
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naevner, at regional kemoterapi, hvor kemostoffet sprgjtes direkte ind i og omkring tumoren, giver
bedre mening 'rent logisk’ end systemisk kemoterapi, hvor stoffet fordeles i hele kroppen. Denne op-
fattelse hjeelper patienter og pargrende til at tage det sundhedsfaglige ansvar pa sig og treeffe beslut-
ningen om at sgge behandling i udlandet.

3.3 Overvejelser for og imod

Den afggrende forudsaetning for overhovedet at overveje en behandlingsrejse til Frankfurt er andre
patienters gode erfaringer. Nar denne forudsaetning er pa plads, er der andre overvejelser, som spiller
en rolle i beslutningen om at sgge behandling i Frankfurt.

Livsforleengelse og evt. helbredelse er, som tidligere neevnt, det afggrende fokus for at lade sig be-
handle i Frankfurt. Seks deltagere mener ikke, at de reelt havde andet valg end at sgge behandling
udenfor det danske sundhedsveesen. De oplevede at std med “ryggen mod muren”, som en deltager
formulerede det. En kvindelig kraeftpatient formulerer det sddan: "Nar man er sa syg, har man ikke
noget at miste. Hvis jeg endelig skulle dg af behandlingen i Frankfurt, kan man sige, at det var ikke sa
meget anderledes, end hvis jeg var blevet i Danmark. Ikke nar man alligevel har en dgdsdom, der
siger to maneder”. Det handler om Jjkke at lade nogen muligheder uafprgvet. Ingen af deltagerne ud-
trykker, at Dr. Vogl pa Universitetsklinikken har naevnt helbredelse som en mulighed, men nogle af
deltagerne naevner, at de har hgrt om andre Frankfurtpatienter, som er blevet helbredt.

Livsforleengelse handler ikke kun om at fa mere levetid, men ogsa om at kunne leve et liv, som ikke
bliver gdelagt af sygdommen og behandlingen. Overvejelserne om bivirkningerne ved lokal kemoterapi
vejede tungt i beslutningen. Inden behandlingsforlgbet i Frankfurt gik i gang, havde de fleste en for-
ventning om, at bivirkninger er noget mindre end ved systemisk kemoterapi, som var en stor fysisk
belastning under behandlingen og habede dermed p& ogséa at kunne komme til at leve et 'normalt’ liv
igen, hvilket var af stor vigtighed for de fleste.

Bagsiden af disse overvejelser om bivirkninger og effekt af behandlingen er den usikkerhed, der knyt-
ter sig til reaktionen fra laeger og sygeplejersker pa de danske sygehuse. Der knytter sig et stort an-
svar til beslutningen om at sgge behandling i Frankfurt, og det er utrygt at vide, at en reekke laeger,
som er eksperter pa kreeftomradet, ikke stgtter denne beslutning. Usikkerhed om de behandlings-
maessige effekter, de danske leegers manglende opbakning og en angst for at blive afskaret fra det
danske sundhedssystem var omstaendigheder, der talte imod at tage til Frankfurt. En af de pargrende
satte denne usikkerhed pa spidsen: "Man oplever en stor usikkerhed. (...) Det er skreemmende som
patient at tage et valg, der kan vaere farligt for dit helbred, og man sa samtidig bliver naegtet behand-
ling i Danmark. Det giver en stor frygt”. Dr. Vogl's hurtige og positive tilbagemelding pa kreeftpatien-
terne og de pargrendes indledende forespargsel om mulighederne i Frankfurt var derfor ogsa afgeren-
de for beslutningen. Hans vurdering af, at han kunne hjeelpe de danske kraeftpatienter, gav dem nyt
hab om en anden og bedre fremtid og bekraeftede samtidig de positive historier, som deltagerne pa
forhand havde hegrt om behandlingen pa Universitetsklinikken. En kvindelig patient formulerede sig
saledes: ”Nar du far fat i Dr. Vogl, s& forstar han at sige, at jeg kan hjeelpe dig. Det far du ikke af vide
i det danske sygehusveesen (...). Dr. Vogl har ikke sagt, hvor meget tid han kan give mig, men han har
sagt, at han kan hjeelpe. Og det betyder jo noget (...) frem for at der ikke er noget hab.”

Den fysiske og kulturelle afstand var en anden overvejelse, der indgik i beslutningen. Det appellerede
til deltagerne, at Tyskland I& teet paA Danmark. Som naevnt havde samtlige deltagere hert eller laest om
behandling i andre lande sdsom Kina, USA og Frankrig. En reekke danske kraeftpatienter har tidligere
faet behandling i Kina, seerlig i perioden mellem 2007 og 2009 (3), men for de fleste deltagere i denne
undersggelse var det uoverskueligt at skulle rejse sa langt veek til s fremmed et land som Kina for at
fa behandling (en enkelt kreeftpatient havde dog inden behandlingen i Frankfurt vaeret til behandling i
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Kina to gange). Derimod blev det papeget i undersggelsen, at afstanden til Tyskland mere overskuelig
og den kulturelle forskel til at overse. Den geografiske og kulturelle afstand indgik dermed ogsa som
en overvejelse i beslutningen om at sgge til Frankfurt. Ikke desto mindre var afstanden en barriere for
tre af kraeftpatienterne. De var meget syge, fysisk svaekkede og udkerte, hvilket fik dem til at overve-
je, om de kunne klare rejsen derned.

Den gkonomiske omkostning ved rejsen til Frankfurt var en bekymring for 11 deltagere. Hver behand-
ling i Frankfurt koster ca. 30-40.000 kroner, og deltagerne havde ngje overvejet, hvordan de skulle
skaffe pengene, hvor laenge de vil kunne veere i stand til at skaffe dem, og hvad konsekvenserne ville
veere for deres familie. To kreeftpatienter udtrykte skyldfglelse over at bruge s mange penge pa be-
handlingen i Frankfurt. En kvinde pa 50 ar fortalte eksempelvis, at hun altid havde vaeret familiens
hovedforsgrger. Hun havde derfor darlig samvittighed over at bruge penge pa& behandlingen i Frank-
furt, som familien havde brug for, nar hun ikke leengere var i live. Det nagede ligeledes en mand pa 60
ar, at han geeldsatte sin kone, og at hun alene matte keempe med gkonomien, nar han en dag var
gaet bort. For de fleste var det gkonomiske aspekt — ligesom de @vrige barrierer — underordnet udsig-
ten til at kunne fa forbedret og forleenget livet med behandlingen i Frankfurt. Oplevelsen af at sta med
ryggen mod muren beted, at de naevnte omkostninger og risici ved at blive behandlet i Frankfurt trad-
te i baggrunden.

Afslutningsvis skal det naeves, at seks deltagere ikke sa nogen omstaendigheder, der talte imod be-
handlingen i Frankfurt, og to af deltagere ikke havde gjort sig videre overvejelser hverken for eller
imod, men havde fokuseret pa at komme af sted til Frankfurt hurtigst muligt.

3.4 Second opinion ordningen

Alle 20 deltagere kender til Second opinion ordningen, som giver uhelbredeligt syge patienter, herun-
der ogsa kraeftpatienter, mulighed for at fa deres sag vurderet af Sundhedsstyrelsens eksperter og pa
den baggrund fx fa finansieret behandling uden for landets greenser. Pa baggrund af den enkeltes
sygehistorie og behandlingsforlgb vurderer Second opnion panelet, om der i Danmark eller udlandet er
behandling, inkl. eksperimentel behandling, som kan gavne patienten. Det er den behandlende laege
pa hospitalet, som forestar henvendelsen til panelet. 17 ud af de 20 deltagere i undersggelsen har
ansggt panelet for at fa vurderet mulighederne for yderligere behandling. De sggte alle med henblik
pa henvisning til behandling i Frankfurt. 15 har faet afslag fra panelet en eller flere gange. To afventer
pa svar fra panelet pa tidspunktet for interviewet. Kun én patient har, efter en raekke afslag, faet hen-
visning til behandling med regional kemoterapi i Frankfurt.

Ingen af patienterne udtrykker, at Second opinion panelets afggrelse har haft betydning for deres be-
slutning om at tage til Frankfurt. De fleste havde allerede taget beslutningen eller endog indledt be-
handlingen hos Dr. Vogl i Frankfurt, inden svaret kom. De havde taget beslutningen pa trods af den
gkonomiske byrde, som behandlingen i Frankfurt leegger pa den enkelte patient og dennes familie, og
som en positiv afggrelse hos Second opinion panelet ville kunne afhjaelpe.

Stemningen omkring Second opinion ordningen er forholdsvis negativ, hvilket til dels haeanger sammen
med, at sa stort et antal patienter har sggt og faet afslag pa deres henvendelse. Ti af deltagerne udta-
ler sig direkte kritisk om ordningen og panelet og szetter bl.a. spegrgsmalstegn ved baggrunden for
panelets beslutninger.

Et kritikpunkt fra tre af deltagerne handler om, at sagsbehandlingstiden er for lang. Vi har ikke under-
sggt, hvor lang tid der gik, fra henvendelsen blev afsendt til svaret fra panelet blev modtaget af pati-

enten, men i Sundhedsstyrelsens arsopgerelse for ordningen fra 2008 angives en gennemsnitlig sags-
behandlingstid p& 11,6 dage. I tilfeelde, der kraever yderligere information, fx fra udlandet, kan der ga
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op til fire uger (4). Uanset hvor leenge ventetiden reelt var, opleves den af patienter og pargrende som
kritisk 'spildtid’, der giver sygdommen *frit spil’ til at udvikle sig. Flere naevnte, at bade afslag og an-
se@gningsprocessen i det hele taget er meget belastende. En kvinde pa 48 ar fortalte, hvordan hun
efter afslag fra Second Opinion panelet fglte sig "banket helt tilbage”. Ikke bare var hun uhelbredeligt
kreeftsyg, men nu ogséa belastet med et gkonomisk problem i form af, at hun selv skulle ud og skaffe
penge for at f& behandling. En anden kvinde siger i forbindelse med et afslag fra Second opinion pa-
nelet: "Det jeg egentlig bare allerhelst ville kunne gare, det var at leene mig tilbage og veere syg og
nogen tog hand om mig. Det kan jeg bare ikke tillade mig.”

Fem af deltagerne mener ikke, at de laeger, der sidder i panelet, er uvildige. De peger pa misforstaet
faglig loyalitet lseger imellem, overlap mellem behandlende lsege og lseger i panelet, samt uvillighed til
at anerkende begreaensningerne ved den kreeftbehandling, der ydes i det danske sundhedsveesen. Tre
angiver, at Second opinion ordningen er et rent politisk projekt, som ikke har til formal at tilgodese
patienternes interesser, men fx handler om at spare penge. Flere patienter angiver saledes ogsa, at de
har sggt Second opinion panelets vurdering med klar forventning om et afslag, hvilket igen understre-
ger den gennemgaende idé om, at det danske sundhedsveesen ikke har noget at tilbyde den gruppe
patienter. En patient protesterer mod, at "der sidder to overleeger og bestemmer, om jeg skal leve
eller ikke leve” og understreger dermed denne patientgruppes oplevelse af magteslgshed i forhold til
den kritiske situation, de star i, og det system der skal varetage deres behandling.
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4. Oplevelsen af behandlingen i Frankfurt

4.1 Sygdomsstatus

Pa tidspunktet for telefoninterviewene rapporterede 12 kreeftpatienter, at de havde oplevet forbedrin-
ger i deres fysiske tilstand, efter de var pdbegyndt behandlingen i Frankfurt. De naevner primeert re-
duktion af tumor og metastaser. Syv kreeftpatienter fortalte, at sygdommen var stabil. En enkelt pati-
ent havde oplevet forveerring, og den sidste patient (hvis pargrende deltog) er som allerede naevnt
gaet bort i dag, men ikke af omsteendigheder direkte relateret til kreeftsygdommen.

Flere af kreeftpatienterne talte ogsa om, at deres livskvalitet var markant forbedret, til trods for at de
stadigveek havde kraeft. Dette tilskriver de en bedring i sygdommen og de mindre bivirkninger ved
regional kemoterapi. Seks patienter fremhaever, hvordan de kan deltage i hverdagsliv og arbejde med
fornyet energi. En mandlig kreeftpatient pa 60 ar fortalte fx, at han var gaet fra halvandet ar i helvede
med systemisk kemoterapi til i dag at have det godt.

Pa baggrund af ovenstaende udtrykte flere af kraeftpatienterne, at det var den rigtige beslutning at
blive behandlet i Frankfurt trods de omkostninger, det havde haft. Stgrstedelen havde faktisk opnaet
malet om livsforlaengelse og bedre livskvalitet. De mente selv, at de ville veere dade i dag, hvis de ikke
havde taget beslutningen om at tage til Frankfurt. Dette understreger og berettiger samtidig vreden
og skuffelsen over Second opinion panelet og de danske lsegers modvillige eller uinteresserede reakti-
on.

Enkelte fortalte, at det endnu var for tidligt at konkludere, om det havde veeret rigtigt eller forkert at
tage til Frankfurt, og at det endvidere var sveert at vide, hvordan de ville have haft det, hvis de var
blevet hjemme i Danmark. Den kreeftpatient, som ikke havde haft gleede af behandlingen i Frankfurt,
mente, at det — set i bakspejlet — havde veeret en forkert en beslutning at tage til Frankfurt.

4.2 Det effektive forlgb

Pa Universitetsklinikken i Frankfurt oplevede kraeftpatienter og parerende en hgj grad af professiona-
lisme og effektivitet under behandlingsforlgbet. De naevner minimal ventetid, klar og saglig kommuni-
kation og et velplanlagt forlgb, der betyder, at behandlingen kan klares pa& en enkelt dag. Nar patien-
ten ankommer til klinikken i Frankfurt, bliver han/hun scannet, behandlet med regional kemoterapi,
derefter scannet pa ny, og sidst pa dagen mgder patienten Dr. Vogl i en konsultation, hvor de sammen
ser pa scanningsbillederne og far svar pa resultatet af scanningen. Konsultationerne foregar altid med
Dr. Vogl selv. Den effektivitet og hurtighed, hvormed undersggelser, behandlinger og opfelgninger blev
gennemfart, har flere fordele. Fraveeret fra familien i Danmark og udgifter til hotel mv. minimeres for
patient og pargrende. Samtidig naevner otte patienter direkte, at det det giver tryghed og en falelse af
at veere i gode haender, nar systemet fungerer sa glat.

Den positive oplevelse af universitetsklinikken sammenlignes med og star ofte i skeerende kontrast til
oplevelsen af sygehusvaesenet i Danmark. | Danmark oplevede patienter og pargrende lange vente-
tider. Flere beskrev, hvordan de matte vente flere uger pa en scanning, uger pa at fa svaret og uger
pa at fa tid til den fgrste behandling. Deltagerne i undersggelsen understregede, at tiden er kritisk for
kraeftpatienter, da sygdommen kan udvikle sig hurtigt. Derfor oplevede de det som frustrerende og
utrygt at vente. Otte patienter siger direkte, at de fglte sig meget trygge ved behandlingen i Frankfurt
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pa grund af den effektivitet, de oplevede. Selv om patienterne ikke selv har den ngdvendige faglige
ekspertise til at vurdere behandlingen og dens effekt, betad organiseringen af forlgbet, at de blev be-
styrket i deres valg af behandling og tiltroen til, at resultatet ville blive positivt.

4.3 Kommunikation med personalet

Denne effektivitet og systematik gjorde sig ogsa geeldende i patienter og pargrendes oplevelse af
kommunikationen med Dr. Vogl og det gvrige personale. Mails blev besvaret personligt af laegen inden
for fa timer. Flere deltagere fortalte, at Dr. Vogl ringer hjem til kraeftpatienten efter en ambulant be-
handling for at fglge op. Denne opfalgning skaber tryghed og en oplevelse af segte interesse fra lee-
gens side. Samtidig bidrager det til en stgrre sikkerhed omkring det videre behandlingsforlgb.

Igen papeger flere, hvordan kommunikationen med de danske kreeftlaeger star i skeerende kontrast
hertil. Arrogance og ligegyldighed naevnes af flere som kendetegnende for samtaler med onkologerne
i Danmark, og de peger p4, hvor lidt 'hab’, der er at finde i de situationer. To kraeftpatienter mener, at
dette ogsa handler om, at der er en holdningsforskel i de danske og tyske sundhedsfagliges holdning
til kreeft. | Frankfurt er lsegen mere optimistisk. Alene det faktum, at Dr. Vogl mener, at han kan gare
noget for denne gruppe patienter, opleves som en skaerende kontrast til leegernes attitude i Danmark,
hvor kraeftpatienter og pargrende falte, at de blev 'afskrevet’ pa forhand, og at de negative perspekti-
ver blev fremhaevet. En mandlig kreeftpatient forteeller, at Dr. Vogl kunne finde pa at afslutte konsulta-
tionen med at sige "we will keep on fighting”, og han tilfgjer: "Man skal sgrge for at styrke patienten i
kampen mod kreeften, og ikke sveekke den”.

Flere af deltagerne peger samtidig pa, at Dr. Vogl er en mand af fa ord. Han giver kun den mest ngd-
vendige besked, og de har en opfattelse af, at han prioriterer behandling over 'sniksnak’. Kun én del-
tager omtaler kommunikationen med Dr. Vogl som negativ. Denne patient oplevede ingen bedring af
sygdommen som fglge af behandlingen i Frankfurt og fandt det pa den baggrund skuffende, at kon-
sultationerne var korte og informationerne sparsomme. Udsagnet fra en enkelt patient siger i sig selv
ikke s& meget, men andre undersggelser viser ogsa, at patienter har brug for seerlig opmaerksomhed,
herunder information, nar forlgbet ikke gar som forventet (5).

Generelt oplever patienterne en mindre grad af omsorg fra sundhedspersonalet i Frankfurt, end de
havde veeret vant til i Danmark. "Personalet var kontante og da ogsé venlige”, som en deltager formu-
lerede det, "men ikke omsorgsfulde”. Dette var dog ikke en omsteendighed, som kreeftpatienterne sa
kritisk pd, sa leenge de havde tillid til, at der blev taget hand om behandlingen.

Den generelt positive tilgang og det effektive system opvejer mangelfuld omsorg og ordknap kommu-
nikation, som ellers er noget, patienter ofte udtrykker utilfredshed med.
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5. Kontakten til det danske sundhedsvaesen

Kraeftpatienternes oplevelser af kontakten med det danske sundhedsveesen under og efter behand-
lingsopholdet i Frankfurt kan inddeles i to overordnede grupper. For det farste er der en gruppe af
kreeftpatienter, som har haft lsbende kontakt med det danske sundhedsveesen, og som har haft en
form for samarbejde med de danske laeger. For det andet er der en gruppe af kreeftpatienter, som
havde lidt eller ingen kontakt med det danske sundhedsvaesen, og hvoraf flere ogsa oplevede, at de
blev direkte modarbejdet af de danske leeger pa grund af behandlingen i Frankfurt.

5.1 Samarbejde

Ferstnaevnte gruppe bestar af 10 deltagere, som i starre eller mindre grad oplevede statte fra det
danske sundhedssystem, mens de eller deres pararende fik behandling i Frankfurt. Flere af kreeftpati-
enterne fik uden problemer behandling med systemisk kemoterapi, og andre fik betalt kemotabletter-
ne, Xeloda, som i flere tilfeelde er blevet anbefalet af klinikken i Frankfurt som parallel behandling til
regional kemoterapi. En kvindelig patient beskriver fx, hvordan hun har videregivet sin journal fra
klinikken i Frankfurt til hospitalet i Danmark samt breve fra Dr. Vogl til de danske laeger, og hvordan
disse tilpassede deres behandling efter hans anvisninger. Flere kreeftpatienter naevner ogsa, at de
danske laeger planlagde tidspunktet for behandlingen med systemisk kemoterapi efter behandlingerne
i Frankfurt.

Ifalge deltagerne udviste laegerne kun i fire tilfeelde en vis forbeholden nysgerrighed over for de ople-
velser, som kreeftpatienterne havde haft i Frankfurt pa trods af dette samarbejde. De patienter, som
har oplevet samarbejde og generel interesse, siger samstemmende, at det giver stor tryghed, bade
fordi behandlingerne bliver koordineret, og fordi uroen over en evt. konflikt pa grund af behandlingen i
Frankfurt viser sig uberettiget. En af patienterne pointerede dog, at samarbejdet kun kunne lade sig
gere, hvis patienten eller de pargrende selv varetog kommunikationen parterne imellem.

5.2 Sporadisk kontakt

I modsaetning til ovenstédende gruppe var der yderligere 10 deltagere, som havde lidt og mere tilfael-
dig kontakt med det danske sundhedsvaesen under eller efter deres behandling i Frankfurt. Arsagen
var bl.a., at patienterne ikke indgik i et fast behandlingsforlgb i Danmark sidelgbende med behandlin-
gen i Frankfurt.

Fem af de 10 kreeftpatienter fglte endvidere, at de blev direkte modarbejdet af det danske sundheds-
system. Et eksempel er en kvindelig kraeftpatient pa 33 ar, hvis onkolog var meget imod, at hun tog til
Frankfurt for at blive behandlet. Da hun kom hjem efter den fgrste behandling i Frankfurt, blev hun
neegtet behandling med systemisk kemoterapi, fordi hun havde faet behandling hos Dr. Vogl i Frank-
furt. To kraeftpatienter har endvidere oplevet, at de ikke kunne fa udskrevet Xeloda-tabletter af deres
behandlende lzege, fordi de havde veeret til behandling i Frankfurt. De matte saledes selv betale ca.
4.000 kr. om maneden for tabletterne, hvilket var til stor frustration og skuffelse for begge kreeftpati-
enter. Via Frankfurtnetveerket har de nemlig hgrt, at andre kraeftpatienter far tabletterne betalt af det
danske sundhedsveesen, og de stod derfor uforstdende over for, hvorfor de selv skulle betale for prae-
paratet. Dette stemmer overens med et referat skrevet pa baggrund af et dialogmede i Kreeftens Be-
kaempelse den 29. maj 2009, der fastslar, at der er betydelige forskelle i behandlende laegers udskriv-
ning af Xeloda-tabletter (6).
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Flere deltagere papeger, at de har oplevet forbedringer i deres relation til behandlende lzege angaende
behandling i Frankfurt. Fra at have vaeret afvisende over for behandling i Frankfurt accepterer laegerne
i hgjere grad patienternes valg, nar forlgbet er i gang, og som allerede nzevnt ovenfor har flere leeger
vist interesse for resultaterne af behandlingen og veeret villige til at samarbejde.
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6. Konklusion

Denne undersggelse giver et indblik i, hvilke bevaeggrunde kraeftpatienterne har for at sgge behand-
ling i Frankfurt, hvilke overvejelser de ggr sig undervejs, og hvad der er vigtigt for dem.

For disse kritisk syge patienter er vejen til Frankfurt belagt med en raekke sveere beslutninger. | ud-
gangspunktet fgler de sig last fast i et system, der alt for ofte er preeget af ventetid og utilfredsstillen-
de kommunikation, og som ikke giver dem de behandlingsmuligheder, de selv mener at have behov
for pa det rette tidspunkt. Og tiden er altafggrende. Med oplevelsen af ikke at kunne komme videre,
mens sygdommen far tid og plads til at udvikle sig, trues habet for fremtiden. Nar det sker, begynder
patienterne at se sig om efter alternativer, der kan give dem habet om et leengere og bedre liv tilbage.

Frankfurt er et af de steder, der behandler denne gruppe af danske kreeftpatienter, og historierne om

de gode resultater er blevet spredt gennem presse og patienterne imellem. Det er bl.a. p& baggrund

af disse gode historier, at patienterne traeffer deres beslutning. Derfor er det uforstaeligt for de fleste,
nar reaktionen hos deres behandlende laege og Second opinion panelet er negativ.

Nar patienterne faler sig ngdsaget til at veelge behandling i udlandet, oplever de at traede ind pa lee-
gens domaene og tage ansvar for deres egen behandling uden de ngdvendige kompetencer. Dette er i
sig selv utrygt, og denne utryghed skeerpes, nar reaktionerne fra 'eksperterne’ er negative. | deres
mgde med Dr. Vogl fra Universitetsklinikken gives dette ansvar fra patienten og den pargrende videre
til en ny leegefaglig ekspert. Den effektivitet og professionalisme, fremdrift og forudsigelighed, som
patienten mader i Frankfurt, giver dem den tryghed og tillid til behandlingen, som de har savnet i det
danske sygehusveesen.

Med forbehold for at denne undersggelse omhandler en lille, selekteret gruppe af kreeftpatienter, me-
ner vi at kunne pege pa tre omrader, hvor der er et oplagt potentiale for forbedring:

1. At tilstreebe bedre og mere information til denne patientgruppe om muligheder og rettigheder i
sdvel det danske sundhedsvaesen som i forhold til behandling i udlandet.
Disse patienter oplever i hgj grad et informationsunderskud i det danske sundhedsvaesen. Det
geelder fx Second opinion ordningen, hvilke selektionskrititerier der giver adgang for regional ke-
moterapi pa Herlev Hospital, og hvilke ydelser de har adgang i det danske sundhedsvaesen, nar de
er i gang med eller har afsluttet behandling i Frankfurt. En informationsindsats rettet mod disse
patienter vil medvirke til at modvirke den mytedannelse, som vi ser i denne undersggelse, og
modvirke den belastning det er for dem at tage ansvaret for egen behandling pa sig.

2. En feelles politik for og en raekke standarder for, hvordan de danske laeger og danske sygehuse
skal hdnd'tere disse patienter i forbindelse med deres valg af behandling i Frankfurt (eller andre
steder) samt under og efter behandlingen i Frankfurt.

Deltagerne i undersggelsen beretter om savel samarbejde og stor opbakning som total afvisning
afhaengig af den enkelte leeges indstilling. Denne uforudsigelighed belaster en i forvejen sarbar
patientgruppe, kan skabe fortielse af behandlingen i Frankfurt og pavirke tilliden til det danske
sundhedsvaesen i negativ retning. Klare regler kan vaere med til at afhjeelpe dette samt hjeelpe de
leeger, der er i kontakt med disse patienter, til at yde en ensartet behandling.
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3. En ensretning af adgang til dyr medicin, sdledes at de patienter, der har behov for den, ikke ople-
ver, at nogle leeger og sygehuse er villige til at udlevere den, mens andre ikke er.
Denne vilkarlighed skaber en oplevelse af ulige betingelser i det danske sundhedsvaesen for pati-
enter, der har valgt at blive behandlet i Frankfurt, og bidrager til patienternes usikkerhed om deres
behandlingsmaessige situation.

Disse anbefalinger knytter an til en raekke omrader, vi har bergrt overfladisk i undersggelsen, og som
man med fordel kunne undersgge yderligere for at fa en bedre forstaelse for patientens perspektiv og
behov i forbindelse med behandling i udlandet. Det gaelder fx leegers holdning til behandling i udlan-
det og den kommunikation, der foregdr om dette mellem laeger og patienter. Det geelder ogsa over-
gangene fra det danske til det udenlandske system — hvordan handterer man patienternes behov for
et samarbejde pa tveers af landegraenser? Kreeftpatienter, der sgger til udlandet, lader til at veere et
feenomen i veekst, og der ligger en vigtig opgave i at forbedre og udvikle sundhedsvaesenets mulighe-
der for at handtere og svare pa de krav og behov, som disse patientgrupper har.
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Bilag 1: Spgrgeguide

Preesentation af interviewer og DSI
Introduktion af undersggelse:

+ Vilaver en undersggelse af danske kraeftpatienters overvejelser i forbindelse med behandling i
Frankfurt.

¢ Vi har sagt, at interviewet vil vare ca. 30 min. Pga. af lidt flere spergsmal kan det muligvis komme
til at vare lidt laengere. Vil det vaere okay med dig?

Lydoptagelse og anonymitet

+ Er detiorden med dig, at vi optager samtalen? Det er til internt brug, fordi det er vanskeligt at
tage noter til interviewet undervejs. Lydoptagelsen er kun tilgeengelig for os, som arbejder pa pro-
jektet.

Introducer de farste spgrgsmal: baggrundsviden om patientens sygdomsforlgb.
1. Patient eller pargrende

Alder

Hvor leenge har du veeret syg?

Hvilken kreeftdiagnose har du?

Hvilken behandling har du modtaget i Danmark?

Hvornar har du veeret i Frankfurt til behandling?

Hvor leenge var du til behandling i Frankfurt?

Hvilken behandling fik du i Frankfurt?

© © N o 0 b~ w Db

Hvilken type behandling/pleje fik du tilbudt pa det tidspunkt, hvor du valgte at sege behandling i
Frankfurt?

10. Hvorfor fravalgte du den danske behandling?

11. Kender du til Second opinion panelet?

12. Hvor har du hgrt om det?

13. Har du sggt?

14. Huvis ja, med hvilket resultat?

15. Hvordan har afggrelsen pavirket din beslutning om at sgge behandling i udlandet?
16. Hvordan hgrte du farste gang om behandlingen i Frankfurt?

17. Hvad hgrte du?

18. Har du hgrt om behandling andre steder i udlandet?

19. Hvorfor valgte du at tage lige netop til Frankfurt?

20. Da du overvejede, om du skulle tage af sted, hvad talte sa for at tage af sted? (nggleord: gkono-
mi, fraveer af familie, forsikring, behandling i DK, logistik)

21. Hvad talte imod at tage af sted?
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22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.
34.

Er du blevet direkte radgivet til at tage til Frankfurt? Af hvem?

Er du blevet fraradet at tage til Frankfurt? Af hvem?

Har du sggt radgivning hos Kraeftens Bekaempelse? Hvad sagde de?

Var der noget seerligt, der afgjorde beslutningen om at tage af sted?

Hvordan har reaktionerne fra familie og venner vaeret pa, at du tog af sted?

Hvordan har reaktioner fra sundhedspersonale pa sygehuset og din praktiserende leeger veeret?
Hvordan har disse reaktioner pavirket dig?

Hvilke forventninger havde du til behandlingsopholdet i Frankfurt?

Blev dine forventninger indfriet?

Har dit ophold i Frankfurt haft konkret betydning for dit videre forlgb i det danske sundhedsvae-
sen? Hvis ja, pa hvilken made?

Var det den rigtige beslutning at tage til Frankfurt?
Hvordan ser din situation ud i dag?

Er det en mulighed for dig at tage tilbage til Frankfurt?

Tak fordi du ville deltage i undersggelsen.
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