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Forord

Hvert ar konstateres knapt 33.000 nye tilfelde af kraeft i Danmark. Og arligt dgr knapt
16.000 af sygdommen. Kraft er den hyppigste dgdsdrsag i Danmark, og det ggr i sig selv
kreeftbehandlingen til en af de vigtigste udfordringer for det danske sundhedsvasen. Dertil
kommer, at kraeft er en kompliceret sygdom at udrede og behandle. For patienterne betyder
det, at de oplever forlgb, der kan involvere mange forskellige aktgrer. Vi har desvarre set
eksempler pd, at det ikke er lykkedes at skabe gode, sammenhangende forlgb mellem alle
disse aktgrer.

Derfor sagde regeringen og Danske Regioner i efterdret 2007 i fellesskab, at det var tid til

at tage skeen i den anden hand. Patienter med kraeft eller mistanke om kraft skulle sikres
akut handling og klar besked. Det resulterede i, at der i lgbet af 2008 blev indfgrt pakkeforlgb
for alle kraeftformer i hele landet. Pakkeforlgb er tre ting pd en gang — nemlig den bedste
behandling, klar information undervejs i forlgbet og ingen ungdig ventetid.

Patientvurderinger er et vigtigt vaerktgj i arbejdet med fortsat at forbedre og videreudvikle
blandt andet kreftbehandlingen. Patienterne er eksperter, ndr det gaelder oplevelsen af et
samlet patientforlgb, og derfor en vigtig ressource i arbejdet med at skabe rammerne for et
sundhedsvasen iinternational topklasse.

Samtidig med, at pakkeforlgbsinitiativet blev rullet ud, tog Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse derfor initiativ til at fa gennemfgrt en landsdekkende undersggelse af
kreeftpatienters oplevelser. Formdlet var dels at fa tegnet et generelt billede af patienternes
oplevelser af den danske kraeftbehandling anno 2008, dels at fa belyst, om der er szrlige
omrader, som bgr prioriteres i det videre arbejde med at udvikle kraeftbehandlingen.

Denne undersggelse supplerer de tilbagevendende Landsdekkende Undersggelser af
Patientoplevelser (LUP) og er som disse gennemfgrt af Enheden for Brugerundersggelser i
Region Hovedstaden.

Overordnet er det tilfredsstillende, at 96 procent af kreftpatienterne har et virkeligt godt
eller godt indtryk af deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb. Undersggelsen

peger dog ogsa pd, at der er delomrader, som patienterne mener, kan forbedres. Data til
undersggelsen er indsamlet i 2008, hvor pakkeforlgbene er blevet indfgrt. En fremtidig
gentagelse af undersggelsen vil kunne bidrage med viden om, hvilken effekt pakkeforlgbene
har pd patienttilfredsheden.

Jeg hdber derfor, at der vil blive taget godt imod undersggelsen ude pa landets sygehuse, og
at man lokalt vil gleede sig over de gode resultater og satte ind de steder, hvor der er rum for

forbedringer — til gavn for fremtidens kraeftpatienter.

Jakob Axel Nielsen
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Resumeé

Introduktion

Med afsat i Sundhedsstyrelsens Kraftplan IT fra 2005 har Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse besluttet at gennemfgre en landsdakkende undersggelse, der kan tilvejebringe
specifik viden om kraeftpatienters oplevelser i det danske sundhedsvasen. Formélet

med undersggelsen er at tegne et billede af kreeftpatienters oplevelser af deres samlede
udrednings- og behandlingsforlgb. Det er endvidere formdlet at belyse de enkelte elementer

i forlgbet. Undersggelsen tager derfor udgangspunkt i temaer, der er szrligt relevante for
kreeftpatienter sdsom information, planlaegning af behandlingsforlgb og rehabilitering.
Desuden kan undersggelsen danne udgangspunkt for, at man ved en senere undersggelse
kan dokumentere pakkeforlgbenes effekt pd den patientoplevede kvalitet.

Undersggelsen er gennemfgrt som en spgrgeskemaundersggelse. Emnerne, der er spurgt
ind til, er formuleret pd baggrund af en raekke indledende brugerpaneler, hvor kreftpatienter
med forskellige kraeftdiagnoser og fra forskellige sygehuse har diskuteret, hvad der er

serlig vigtigt i et udrednings-, behandlings- og rehabiliteringsforlgb. Spgrgeskemaet tager
desuden udgangspunkt i mange af de samme temaer, som er anvendt i den tilbagevendende
Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP), og endelig er der inddraget viden
fra faglige miljger.

[ august 2008 blev spgrgeskemaet udsendt til 19.455 kraeftpatienter, som havde vaeret

i kontakt (indleggelse eller ambulant kontakt) med et sygehus i perioden 1. januar-30.

juni 2008. 68 % af patienterne besvarede spgrgeskemaet. Besvarelserne er efterfglgende
analyseret kvantitativt suppleret med en kvalitativ gennemgang af de mange kommentarer
fra spgrgeskemaets dbne svarfelt.

I november 2008 modtog de sygehuse, der er reprasenteret i undersggelsen, deres
egne resultater sammenlignet med landsresultatet. Dette materiale var tenkt som et
arbejdsredskab for det enkelte sygehus. Resultaterne kan af det enkelte sygehus bruges
aktivt i arbejdet med at udpege indsatsomréder og ivaerksatte tiltag, der kan forbedre
kreeftpatienternes oplevelser af kvaliteten.

Denne rapport sammenfatter de vasentligste resultater af undersggelsen. I bilagstabellerne
ses en samlet oversigt over resultaterne for henholdsvis landet, regionerne, de inkluderede ni
kreeftdiagnoser (tyktarmskraeft, endetarmskreeft, lungekreeft, brystkreeft, livmoderhalskraeft,
livmoderkraeft, ®ggestokskraft, prostatakraeft og hoved-/halskraft) og sygehusene.

I rapporten ses der ligeledes pd, hvorvidt kgn og alder har betydning for patienternes
oplevelser, ligesom patienternes kommentarer bliver ggnnemgaet.

Samlet indtryk af udrednings- og behandlingsforlgbet

Undersggelsen skal tegne et billede af kreftpatienters oplevelser og hermed vare med til at
udpege indsatsomrdder, men ogsd omrader hvor det gar rigtig godt. Figur 1viser en samlet
oversigt over svarfordelingerne pa alle spgrgeskemaets vurderingsspgrgsmal pa landsplan.
De spgrgsmal, der har flest positive svarandele, findes gverst i figuren, mens de spgrgsmal,
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der har feerrest positive svarandele, findes nederst i figuren. Nar der i det fglgende refereres
til de bedst placerede omrdder samt de primare indsatsomrdder, er dette et udtryk for

en placering i forhold til de gvrige omrader, der behandles i undersggelsen. Se eventuelt
spgrgsmalenes fulde ordlyd i spgrgeskemaet (bilag 1).

Resultaterne viser, at selv om der er omrdder, der tydeligvis kan forbedres, er patienternes
samlede indtryk af udrednings- og behandlingsforlgbet meget positivt. 96 % af patienterne
har et virkelig godt eller godt samlet indtryk, mens kun 19 af patienterne har et virkeligt
darligt samlet indtryk.

Bedst placerede omrader

@verst i fgrste halvdel af figur 1 ses de omrader, hvor patienternes oplevelser er mest positive
i forhold til undersggelsens gvrige omrader. De bedst placerede omrader ligger inden for
felgende temaer:

* Sygehuspersonalets adferd

* Tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed
* Tillid til behandling

* Lagernesindsatsiforbindelse med behandling
* Fikinformation

Sygehuspersonalets adfard

Spgrgsmalene under temaet sygehuspersonalets adfaerd har alle en meget hgj andel af
positive besvarelser. Mellem 95 og 98 % af patienterne vurderer, at leger pa sygehuse og
sygeplejersker i hgjeller i nogen grad har udvist forstdelse for deres situation, kommunikeret
med dem pé en respektfuld made samt varet lydhgre over for deres behov. Generelt er
patienternes vurderinger af sygeplejerskerne mere positive (3-10 procentpoint) end af
legerne.

Tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed

Patienterne har i meget vid udstrakning tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed.

99 % af patienterne har i hgj eller nogen grad tillid til sygeplejerskernes faglige dygtighed,
mens det gelder for 97 % af patienterne, nar der spgrges til legerne pa sygehusene. Otte ud
af 10 patienter har endvidere i hgj grad tillid til sygeplejerskernes faglige dygtighed, mens syv
ud af 10 patienter i hgj grad har tillid til den faglige dygtighed hos legerne.

Tillid til behandling

Andelen af patienter, der har tillid til, at de pa sygehuset har modtaget den bedst mulige
behandling, er meget hgj for bdde operation, medicinsk behandling/kemoterapi og
strdlebehandling. Mellem 96 og 97 % af patienterne har i hgjeller nogen grad tillid til, at de
har modtaget den bedst mulige behandling. Otte ud af 10 patienter har i hgj grad tillid til, at
de har modtaget den bedst mulige operation og stralebehandling.

Legernes indsats i forbindelse med behandling
Mellem 95 og 96 % af patienterne vurderer legernes indsats i forbindelse med operation,
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medicinsk behandling/kemoterapi og strdlebehandling som virkelig god eller god. Syv ud af
10 patienter vurderer desuden indsatsen fra laegerne med ansvar for operation som virkelig
god. Kun 1% af patienterne vurderer de tre typer legers indsats som virkelig darlig.

Fik information

Stort set samtlige patienter angiver, at de fik information om henholdsvis planer for deres
behandlingsforlgb (99 %) og mulige bivirkninger af deres sygdom og behandling (98 %). En
lidt mindre andel af patienterne angiver, at de fik information om deres rettigheder i forhold
til ventetid og behandlingstilbud (95 %) og mulige senfglger af deres sygdom og behandling
(93 %).

Primare indsatsomrader

Nederst i anden halvdel af figur 1 ses de omrader, hvor patienternes oplevelser generelt er
mest negative i forhold til de gvrige omrdder i undersggelsen. Disse omrader kan betegnes
som de primare indsatsomrader, hvor der er rum for forbedringer af kvaliteten. De primare
indsatsomrdder findes inden for fglgende temaer:

* Tilbud om rehabilitering

* QOvergange mellem sektorer

* Vurdering af information

* Ventetider

* Almen praksis leger og praktiserende specialleger
* Tryghed ved kontrolforlgb

Tilbud om rehabilitering

Nar det gelder tilbud om forskellige former for rehabilitering, er der rum for forbedringer.
60 % af patienterne angiver, at de ikke fik tilbud om psykolog, mens henholdsvis 53 og
40 % af patienterne angiver, at de ikke fik tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv og
genoptraening. Det skal dog tilfgjes, at det ikke er muligt at opggre, hvor stor en andel af
patienterne der ud fra en sundhedsfaglig vurdering faktisk havde behov for disse tilbud,
da ikke alle patienter i udgangspunktet skal have samtlige tilbud. Af de patienter, der fik
tilbuddene, vurderer mellem 22 og 29 %, at tilbuddene var darlige eller virkelig darlige.

Overgange mellem sektorer

Temaet overgange mellem sektorer omhandler samarbejdet mellem sygehuse, kommunal
hjemmepleje/hjemmesygepleje og almen praksis leger. Af de patienter, der havde behov for
kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje, vurderer 19 %, at samarbejdet mellem sygehuset
og kommunen er darligt eller virkelig darligt. 16 o af patienterne vurderer kvaliteten af den
kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje som darlig eller virkelig darlig. Med hensyn til
orientering af almen praksis lege, er det ligeledes 16 % af patienterne, der vurderer, at denne
er blevet orienteret darligt eller virkelig darligt om deres behandling pa sygehuset.

Vurdering af information

Temaet vurdering af information er ligeledes et af de omrader, hvor der findes et
forbedringspotentiale. 31 % af patienterne vurderer, at de kun i mindre grad eller slet ikke har
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modtaget tilstraekkelig information om mulige senfglger. Med hensyn til mulige bivirkninger
er det 16 % af patienterne, der vurderer, at de slet ikke eller kun i mindre grad har modtaget
tilstrekkelig information herom. Tilstraekkelig information om rettigheder og ventetider er
der13 % af patienterne, der vurderer, at de kun i mindre grad eller slet ikke har modtaget.

Ventetider

P& sygehusene oplever godt hver femte patient ungdvendig ventetid, som forlenger forlgbet
(22 %). Hos de praktiserende specialleeger og almen praksis leger er der henholdsvis 16 % og
11 % af patienterne, der i hgj eller nogen grad har oplevet ventetid, der har forlenget deres
forlgb. Nar patienterne bliver bedt om at uddybe hvor i forlgbet, de mere pracist oplever
ventetiden, viser det sig, at det primaert er i forbindelse med udredningsundersggelser,
strédlebehandling og operation.

Almen praksis leger og praktiserende specialleger

Patienterne vurderer generelt almen praksis laeger og praktiserende specialleger darligere
end legerne pa sygehusene, bade hvad angar deres indsats i forbindelse med behandling
og deres faglige dygtighed. Blandt andet har 8 o af patienterne slet ikke tillid til de
praktiserende speciallegers faglige dygtighed, og 12 % af patienterne vurderer almen praksis
leegers indsats som darlig eller virkelig darlig.

Tryghed ved kontrolforlgb

Kontrolforlgb er ogsd et af de omrdder, hvor der er forbedringspotentiale. Af de patienter, der
angiver, at de har faet lagt en plan for kontrolforlgbet, er 30 % meget trygge ved denne plan,
mens 11 % er utrygge eller meget utrygge ved planen.

Symptomer

Ifigurer spgrgeskemaets to fgrste spgrgsmal (del A) ikke medtaget, da disse spgrgsmal er
neutrale, og derfor ikke kan opggres i positive og negative svarandele. Besvarelserne af de

to spgrgsmal viser, at to ud af tre patienter havde symptomer pa deres sygdom, inden de var
hos en leege. Samtidig fremgar det, at patienterne henvendte sig forholdsvist hurtigt til en
lege, efter de opdagede de f@grste symptomer. Hver femte patient henvendte sig inden for et
dggn, efter de opdagede de fgrste symptomer, og efter 14 dage havde i alt 68 % af patienterne
henvendt sig til en lege.

Forskelle mellem diagnosegrupper

Undersggelsen viser, at der er forskelle i patienternes oplevelser alt efter, hvilken
kreftdiagnose de har. Patienter med bryst- og livmoderkraft har generelt de mest positive
oplevelser, mens patienter med hoved-/hals-, lunge- og livmoderhalskraft overordnet set
har de mest negative oplevelser.

Forskelle mellem regioner

Der er ligeledes forskel pd patienternes vurderinger alt efter hvilken region, det sygehus, de
svarer ud fra, ligger i. Patienter, der har vaeret i kontakt med sygehuse i Region Syddanmark
og Region Midtjylland vurderer mest positivt, mens patienter, der har vaeret i kontakt med
sygehuse i Region Hovedstaden, vurderer mest negativt.

LANDSDZAKKENDE UNDERS@GELSE AF KRAFTPATIENTERS OPLEVELSER Side g



Kgn og alders betydning

Det viser sig, at hverken kgn eller alder overordnet set har betydning for patienternes
oplevelser. Dog har kgn en betydning for patienternes samlede indtryk inden for de
diagnosegrupper, hvor fordelingen af mand og kvinder er naesten lige. Sdledes har mandene
et bedre samlet indtryk af udrednings- og behandlingsforlgbet end kvinderne inden for
diagnosegrupperne lungekreft, tyktarmskraeft samt hoved-/halskraft. Der ses ingen
betydning af alder inden for de enkelte diagnosegrupper.

Patientkommentarer

Kommentarerne fra patienterne er i analysen kategoriseret i positive oplevelser, negative
oplevelser samt gode rad. De positive oplevelser, patienterne sarligt beskriver, er
oplevelser af kompetent sygehuspersonale, gennemgdende tryghed og et stort udbytte af
patientforeninger. Patienterne beskriver derimod ofte darlige oplevelser i forbindelse med
ventetider, manglende tillid til almen praksis l&ger, manglende personalekontinuitet, fejl og
mangler samt for stort personligt ansvar. De gode rdd, patienterne beskriver, handler i vid
udstrekning om rehabiliteringen. Patienterne foreslar mere vejledning og flere tilbud om
ernaring og genoptraning samt mere psykologhjalp.

Nar kommentarerne opdeles i de forskellige diagnosegrupper, fremgar det endvidere, at
brystkreftpatienter i hgjere grad end de andre patienter efterspgrger psykologhjelp, samt at
de i hgjere grad beskriver utryghed og utilfredshed i forhold til kontrolforlgbet. Det fremgéar
ogsd, at patienter med prostatakraft i vid udstrekning beskriver deres skepsis overfor

almen praksis legers faglige dygtighed og indsats. Endelig viser det sig, at patienter med
eggestokskraeft i serlig grad beskriver oplevelser af manglende personalekontinuitet, mens
patienter med endetarmskraft ubetinget er de patienter, der har flest positive kommentarer.
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Figur 1. Fordelingen af svarandele pa landsplan for hvert enkelt vurderingsspgrgsmal
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Spergsmalenes fulde ordlyd kan findes i spgrgeskemaet (bilag 1).

For spgrgsmalene 12(1), 13a(1)-13d(1) og 17a(1)-17¢(1

N>

i figur 1 gaelder det, at opggrelserne beror pa patienternes
egne angivelser af, om de henholdsvis fik lagt en plan for kontrolforlgbet, fik de fire typer af information og fik
de tre forskellige rehabiliteringstilbud. Det er ikke muligt at opggre, hvor stor en andel af patienterne, der ud
fra en sundhedsfaglig vurdering egentlig havde behov herfor.
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DEL 1
INTRODUKTION
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1.1 Baggrund

I Sundhedsstyrelsens Kraeftplan II fra 2005 anbefales det, at der gennemfgres
tilbagevendende undersggelser af kraeftpatienters oplevelser af det samlede udrednings- og
behandlingsforlgb samt af de enkelte elementer i forlgbet. Der skal tages udgangspunkt

i temaer, der er serligt relevante for kraeftpatienter sdsom information, planlaegning af
behandlingsforlgb og rehabilitering. Der refereres til danske og internationale studier,

som viser, at patienter legger vaegt pd god og sammenhangende kommunikation og
information, kontinuitet i lege-patientrelationen og et godt tilrettelagt behandlingsforlgb.
Desuden gennemfgres undersggelsen med henblik pd at supplere Den Landsdekkende
Undersggelse af Patientoplevelser (LUP). I de hidtidige landsdakkende undersggelser af
den patientoplevede kvalitet er der ikke set separat pa kraeftpatienters oplevelser. Denne
undersggelse af kreftpatienters oplevelser skal bidrage med specifik viden om netop denne
patientgruppes oplevelser i det danske sundhedsvasen. Endvidere kan undersggelsen ses

i sammenhang med den malrettede indsats for at sikre udbredelsen af pakkeforlgb for alle
kreftdiagnoser pd landets sygehuse. Desuden kan undersggelsen danne udgangspunkt
for, at man ved en senere undersggelse kan dokumentere pakkeforlgbenes effekt pa den
patientoplevede kvalitet.

Kreeftpatienter gennemgar ofte behandlingsforlgb, der involverer mange forskellige aktgrer.
Denne undersggelse er tilrettelagt sdledes, at det samlede forlgb sd vidt muligt belyses. Et
typisk patientforlgb omfatter fglgende dele:

1. Der rejses mistanke om kraftdiagnose ved besgg hos almen praksis lege eller pa et
sygehus, som patienten er i kontakt med i forbindelse med en anden sygdom.

2. Patienten henvises til relevant praktiserende speciallege eller sygehusafdeling, som
foretager de indledende udredningsundersggelser og sgrger for at henvise patienten
videre til eventuelt andre specialer, som skal inddrages i udredningen af den specifikke
kreftdiagnose.

3. Efterdiagnosticeret kreft planlegges et behandlingsforlgb, som kan omfatte
operation, medicinsk behandling/kemoterapi og/eller stralebehandling.
Behandlingsforlgbet kan omfatte indleeggelse sdvel som ambulant behandling
pa et sygehus. Efter primaer behandling gennemgar stgrstedelen af patienterne
efterfglgende et efterbehandlingsforlgb. Safremt de almindelige behandlingstilbud
ikke har den gnskede effekt, er der desuden mulighed for at henvise patienter til
eksperimentel behandling enten i Danmark eller udlandet. Der er desuden patienter,
som det behandlende sundhedsvasen ikke kurativt kan ggre mere for. Disse patienter
tilbydes palliativ (smertelindrende) behandling.

4. Efter afsluttet behandlingsforlgb fortsaetter nogle patienter i et kontrolforlgb. Visse
patienter har behov for rehabilitering i form af eksempelvis stgtte fra psykolog og
genoptraening, hvilket planlegges afhengig af patientens konkrete behov.
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1. 2. 3. 4.
Mistanke > Udredning > Primaer > Kontrolforlgb
om og behandling og og
kraeftdiagnose diagnosticering efterbehandling rehabilitering
o
1.2 Formal

Formélet med undersggelsen er at tegne et billede af kraeftpatienters oplevelser af deres
samlede udrednings- og behandlingsforlgb samt af de enkelte elementer i forlgbet, herunder
om der er regionale, diagnose-, alders- og kgnsmassige forskelle.

Malgruppen for undersggelsens resultater er politikere, ledere i sundhedsvasenet, personer,
der arbejder med kvalitetsudvikling, personalet pé landets sygehuse, som dagligt behandler
og plejer landets kreftpatienter og offentligheden. Undersggelsen bidrager endvidere

med viden om indsatsomrdder for kvalitetsforbedrende tiltag til gavn for fremtidige
kreeftpatienter.

1.3 Om undersggelsen

Undersggelsen er gennemfgrt via postomdelte spgrgeskemaer, der er sendt til i alt 19.455
tilfeldigt udvalgte kraeftpatienter i hele landet. Spgrgeskemaet blev sendt ud den 13. august
2008, 0¢g 27. august 2008 blev der udsendt et pAmindelsesbrev til de patienter, der endnu ikke
havde besvaret.

Undersggelsen omfatter patienter i forskellige dele af deres udrednings- og
behandlingsforlgb. Sdledes indgdr eksempelvis badde nydiagnosticerede patienter,
nyopererede patienter, patienter i ambulant behandling og patienter i kontrolforlgb.
Patienterne har vaeret i kontakt med (indlaeggelse eller ambulant kontakt) et dansk sygehus
med en af de fglgende kraftdiagnoser i perioden 1. januar-30. juni 2008:

e Kraftityktarm

* Kreaftiendetarm

* Lungekraft

*  Brystkraeft

* Livmoderhalskraft
* Livmoderkraft

* Kraftiaeggestok

* Prostatakraeft

* Hoved-/halskraeft
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De ni kreftdiagnoser er udvalgt pd baggrund af deres hyppige forekomst i den danske
befolkning og/eller ringe overlevelse'. Kraeftdiagnoserne er endvidere udvalgt udfra, at
antallet af patienter med de padg=ldende diagnoser er af en stgrrelse, som ggr det muligt at
sammenligne diagnosegrupperne pa regionsniveau.

Inspiration og baggrundsviden til udarbejdelsen af spgrgeskemaerne blev blandt andet
indhentet gennem brugerpaneler med patienter i forskellige dele af landet. Der blev i maj
og juni maned 2008 afholdt fem brugerpaneler med patienter med henholdsvis brystkraeft,
gynekologisk kraeft, lungekraeft, tarmkraeft og prostatakraeft. Brugerpanelerne medvirkede
til at sikre, at spgrgeskemaet fokuserer pd de emner, som patienterne oplever, er de
vasentligste. Spgrgeskemaundersggelsen sikrer, at resultaterne giver et repraesentativt
billede af patienters oplevelser indenfor de udvalgte emner.

Udover viden fra brugerpanelerne blev erfaringer fra faglige miljger indarbejdet i
spgrgeskemaet.

1.4 Organisering af undersggelse

Organiseringen af undersggelsen illustreres i figur 1.4.1. Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse er opdragsgiver for undersggelsen. Enheden for Brugerundersggelser varetager
den praktiske gennemfgrelse med bistand fra ISS Document A/S, som har trykt og kuverteret
materialet, som patienterne fik tilsendt og efterfglgende &bnet og indscannet de indkomne
besvarelser.

Forskningsenheden under Palliativ medicinsk afdeling pd Bispebjerg Hospital indgar
i en faglig arbejdsgruppe og har bidraget med faglig sparring under gennemfgrslen af

undersggelsen.

Herudover er erfaringer fra Kraeftens Bekaempelse inddraget i arbejdet.

1 Sygehusbaseret overlevelse for udvalgte kreftsygdomme 1995-2006. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen, 2008.
Cancerregisteret 2005 og 2006. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen, 2008.
Cancer incidens i Danmark 2001. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen, 2006.
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Figur1.4.1. Organisering

Opdragsgiver

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

Leverandgr

Enheden for Brugerundersggelser

Faglig arbejdsgruppe

Enheden for Brugerundersggelser
Forskningsenheden, Palliativ medicinsk afdeling, Bispebjerg Hospital

Underleverandgr
ISS Document A/S

1.5 Rapportens opbygning

Rapporten er overordnet opbygget i de fem fglgende dele:

Del 1. Introduktion
Introduktionen beskriver baggrunden og formdlet med undersggelsen, samt hvordan
undersggelsen er opbygget og organiseret.

Del 2. Resultater

Datamaterialet praesenteres indledende, hvor fordelingen af eksempelvis kgn og
diagnosegrupper vises. Resultaterne prasenteres herefter i overensstemmelse med
kronologien i spgrgeskemaet. Resultaterne beskrives pa landsniveau, og interessante
sammenhange mellem faktorer i undersggelsen gengives. Dernast skildres forskelle mellem
henholdsvis diagnosegrupper, regioner og sygehuse. Det efterfglgende afsnit omhandler
forskelle i patienternes oplevelser afhengigt af patienternes kgn og alder. Afslutningsvist
behandles patienternes kommentarer om deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb.

Resultaterne for en reekke spgrgsmal (12, 13a-d, 17a-c og 22a-c) er opdelt i to, idet
spargsmalsformuleringen ggr det muligt at udlede to resultater for samme spgrgsmal.
Eksempelvis udledes der af spgrgsmél 13a de to fglgende resultater:
1) Andelen af patienter der henholdsvis fik eller ikke fik information om deres rettigheder
i forhold til ventetider og behandlingstilbud.
2) Fordelingen af patienternes vurdering af, om de har modtaget tilstrekkelig
information om deres rettigheder i forhold til ventetider og behandlingstilbud.
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13. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget filstrcekkelig information om felgende:
(Scet venligst &t kryds i hver raekke)

Ja, Ja, Nej, Nej, | Jegfikingen | Ikke aktuelt
i hej grad inogen grad  kunimindre grad sletikke | information | for mig
a) Dine refligheder iforhold til : :
ventetider og
behandlingstilbud? a (| O o (m | : O

Nar resultater for henholdsvis regioner, diagnosegrupper eller sygehuse sammenlignes
placeres de enten over landsresultatet (O), under landsresultatet (U) eller ikke signifikant
forskelligt fra landsresultatet (G) pd et femprocents signifikansniveau. I rapporten omtales et
G som vaerende pd niveau med landsresultatet for at lette leesningen.

Gennem hele resultatafsnittet er relevante patientkommentarer fra undersggelsen
presenteret.

Del 3. Konklusion
Herunder findes en samlet konklusion for undersggelsen.

Del 4. Materiale og metode

I denne del beskrives, hvilke metoder der er anvendt i undersggelsen. Der findes en
narmere beskrivelse af de enkelte faser i undersggelsen, herunder brugerpaneler med
patienter, udformning og validering af spgrgeskema, beskrivelse af dataudtraekket og
dataindsamlingen samt beskrivelse af den kvalitative metode. Desuden prasenteres de
statistiske metoder, som er anvendt i de kvantitative analyser af datamaterialet.

Del 5. Bilag

I bilagene findes henholdsvis undersggelsens spgrgeskema, fglgebrev og pAmindelsesbrev.
Derudover findes en lesevejledning til bilagstabellerne samt de fglgende tre bilagstabeller,
der samlet set indeholder samtlige resultater af undersggelsen:

Bilagstabel A: Resultater pd lands-, regions- og diagnoseniveau

Bilagstabel B: Resultater pd lands- og sygehusniveau?
Bilagstabel C: Resultater inden for hver diagnosegruppe pa lands- og regionsniveau

2 Sygehuse med meget fa besvarelser indgar ikke i bilagstabellen af hensyn til diskretion i forhold til respondenterne.
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DEL 2
RESULTATER
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2.1 Datamateriale

2.1.1 Svarprocent

Der er18.844 patienter i den endelige stikprgve?, hvoraf 12.716 besvarede spgrgeskemaet.
Dette giver en svarprocent pd 68 %. Dette er en hgj svarprocent sammenlignet med andre
landsdaekkende undersggelser af patientoplevelser, hvor svarprocenten typisk ligger mellem
50-60 %.

11.889 patienter udfyldte og returnerede spgrgeskemaet i papirform via post, hvilket svarer
til 94 9% af besvarelserne. 816 patienter udfyldte spgrgeskemaet elektronisk pd Internettet,
hvilket svarer til 6 %% af besvarelserne.

2.1.2 Baggrundsoplysninger

De 12.716 patienter, der indgar i undersggelsen, fordeler sig forskelligt med hensyn til en
rekke baggrundsvariable sdsom kgn og alder. Disse forskelle beskrives i de fglgende afsnit,
som samlet set udggr en nermere beskrivelse af undersggelsens deltagere.

Kgn
Stgrstedelen af de patienter, der indgar i undersggelsen, er kvinder. Sdledes udggr kvinderne
59 %, mens mandene udggr 41 % af patienterne i undersggelsen.

Alder

Som det fremgar af figur 2.1.2.1, er langt hovedparten af respondenterne i undersggelsen over
60 dr. 63 % af respondenterne eri alderen 60-79 ar. Blot 2 o af patienterne er 15-39 ar, hvilket
betyder, at det er den aldersgruppe, hvorfra der er feerrest patienter med i undersggelsen.

3 Se narmere beskrivelse af den endelige stikprgve i afsnit 4.1.5.
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Figur 2.1.2.1. Fordeling af undersggelsens patienter i aldersgrupper
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Kraeftdiagnose

Som det fremgdr af figur 2.1.2.2, er der meget stor forskel p& hvor mange patienter med
de enkelte kreftdiagnoser, der indgér i undersggelsen. En tredjedel af patienterne har
brystkraeft (35 %), mens den naeststgrste gruppe bestar af patienter med prostatakraeft
(25 %). Blot 2 9% har livmoderhalskraeft, hvilket svarer til 294 patienter. Fordeling er i en vis
grad et udtryk for, hvordan stikprgveudvalgelsen er foretaget (se afsnit 4.2.1).

Figur 2.1.2.2. Fordeling af undersggelsens patienter i kreeftdiagnoser
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Regioner

Knap en tredjedel af patienterne er fra Region Hovedstaden. Den mindste andel
patienter er fra Region Nordjylland og udggr 12 %% af det samlede antal patienter. Som for
kreeftdiagnoserne kan denne fordeling vaere et udtryk for stikprgveudvelgelsen (se afsnit
4.2.1).

Figur 2.1.2.3. Fordeling af undersggelsens patienter i regioner
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Sygehuse

Patienterne i undersggelsen blev udtrukket pd baggrund af deres kontakt med et af de
i alt 48 forskellige sygehuse i undersggelsen. Rigshospitalet, Herlev Hospital, Odense
Universitetshospital og Aalborg Sygehus er de sygehuse, som flest blev udtrukket fra. I
bilagstabel B findes en oversigt over sygehusene i undersggelsen?.

2.2 Resultater pa landsplan

I de fglgende afsnit praesenteres resultaterne for spgrgeskemaundersggelsen pd landsplan.
Det er hovedtendenserne i resultaterne for de enkelte spgrgsmal, der fremhaves. Ved to
spgrgsmal prasenteres ligeledes en sammenhang mellem det pdgeldende spgrgsmal samt
patienternes samlede indtryk af deres udrednings- og behandlingsforlgb. Der er ikke fundet
andre konceptuelt og analytisk meningsfulde sammenhaenge. Samtlige resultater findesi
rapportens bilagstabeller.

4  Sygehuse med meget fa besvarelser indgar ikke i bilagstabellen af hensyn til diskretion i forhold til respondenterne.
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2.2.1 Symptomer pa sygdom (del A)

[ undersggelsen blev der spurgt til, om patienterne havde symptomer pa deres kraeftsygdom,
inden de gik til lzge. Det bliver gjort for at belyse, om patienten selv tog kontakt til en lege
pa baggrund af symptomer, eller om de mere tilfeldigt blev opmarksomme péa, at der kunne
vare tale om kraft ved et besgg hos en lege i en anden forbindelse. To ud af tre patienter
havde symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en laege. Hver femte af disse patienter
henvendte sig til en leege inden for et dggn, efter de opdagede de fgrste symptomer. To uger
efter de havde opdaget symptomerne, havde 68 % af patienterne henvendt sig til en lege.
Det vil sige, at 32 % af patienterne ventede mere end to uger, efter de opdagede de fgrste
symptomer, med at s@ge laege.

2.2.2 Oplevelser af de indledende undersggelser (del B)

Patienterne spgrges ind til den fgrste legesamtale pa sygehuset, orienteringen om de
indledende undersggelser, samt hvordan de blev informeret om deres diagnose. Sarligt
i forbindelse med fgrste legesamtale og orienteringen om indledende undersggelser er
patienternes vurderinger positive.

Over halvdelen af patienterne vurderer, at l&gen var godt informeret om deres situation ved
den fgrste leegesamtale pa sygehuset. 37 9% vurderer, at legen var virkelig godt informeret.

Néar patienterne spgrges til, om de blev orienteret om formélet med de indledende
undersggelser pa sygehuset, svarer langt hovedparten positivt. 64 % blev i hgj grad
orienteret om formalet, mens 31 9% i nogen grad blev orienteret.

Néar der ses pd, hvorvidt patienterne blev informeret om deres diagnose pa en respektfuld
méade, viser fglgende sig. 67 % af patienterne blev i hgj grad informeret om diagnosen pa
en respektfuld made, og 23 % blevinogen grad orienteret respektfuldt om diagnosen.
Imidlertid blev 1o % af patienterne kun i mindre grad eller slet ikke informeret respektfuldt
om diagnosen.

Ikke pant bare at fd af vide at man stort set intet kan ggre. Du skal bare dg. Sddan
siger man ikke. Jeg er kun 51 dr. (Patient med lungekrzeft)

2.2.3 Oplevelser pa sygehuset (del C)

Koordinering pa sygehuset

Patienterne vurderer overvejende koordineringen pa sygehuset meget positivt, og der
eringen forskel pd deres vurderinger af henholdsvis afdelingernes tilretteleggelse af og
samarbejde om patienternes forlgb. 94 o af patienterne vurderer, at afdelingerne har
samarbejdet og tilrettelagt forlgbet virkelig godt eller godt. Kun 6 % af patienterne har haft
negative oplevelser af koordineringen pa sygehuset, og heraf er det kun 1, der vurderer
afdelingernes indsats som virkelig darlig.
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Mit forlgb gik godt, der var en plan fra fgrste dag. Alle gjorde alt for at ggre det sa
smertefrit som muligt for mig og mine foraeldre, og det lykkedes. Jeg vil give den stgrste
mulige ros til systemet. Jeg havde ingen ventetid, og foranstaltninger blev gjort, far
man vidste, om de blev ngdvendige. (Patient med aeggestokskraeft)

Sygehuspersonalets adfard

De tre omrader, der belyser sygehuspersonalets adfaerd (forstdelse, respektfuld
kommunikation og lydhgrhed), vurderes alle overordentligt positivt af patienterne. Mere end
to ud af tre patienter svarer, at bade leger og sygeplejersker i hgj grad har udvist forstdelse
for deres situation, kommunikeret pa en respektfuld made og vaeret lydhgre overfor deres
behov.

Jeg har alt i alt haft et meget tilfredsstillende forlgb. Jeg har fglt mig godt behandlet,
respekteret og lyttet til. (Patient med brystkreft)

Det viser sig dog, at patienterne vurderer de to faggrupper markant forskelligt, séledes at
de pa alle tre omrader vurderer sygeplejerskernes adfaerd noget mere positivt (ni eller 10
procentpoint), end de vurderer legernes adferd.

Sygeplejerskernes behandling og hjaelp og statte i situationen er uvurderlig. Medfglende

ndr det er ngdvendigt, og kontant ndr det er ngdvendigt. Altid tid til samtale og
spgrgsmdl, ndr de opstdr. (Patient med hoved-/halskreft)

Figur 2.2.3.1. Sygehuspersonalets adferd fordelt pa leege og sygeplejersker

‘lJa, 1 hgj grad m Ja, i nogen gradm Nej, kun i mindre grad mNej, slet ikke ‘

Forstaelse <

Respektfuld kommunikation <

Lydherhed over for behov <

For alle tre omrader gzlder det, at andelen af patienter, der giver en positiv vurdering, ligger
mellem 95 og 98 %, mens andelen af patienter, der vurderer, at personalet slet ikke har vaeret
lydhgre, kommunikeret respektfuldt eller udvist forstdelse, er mindre end 1 %.
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Afdelingen for strdlebehandling var ligeledes en god oplevelse, stor kompetence,

venlighed og lyssyn. Bare en ting som at satte flag pa skranken sidste dag og sige til en:
Husk du er RASK. (Patient med brystkraeft)

Legesamtaler
Temaet legesamtaler belyses gennem to spgrgsmal; leegernes kendskab til patientens
journal ved samtaler samt den tid, der er sat af til samtalerne.

Overordnet set, vurderer patienterne leegernes kendskab til deres journal positivt. Sdledes
vurderer 90 %, at legerne har sat sig virkelig godt eller godt ind i deres journal ved de aftalte
samtaler. Stgrstedelen vurderer leegens kendskab som godt (53 %), mod 37 % der vurderer
det som virkelig godt. De 10 %, der giver en negativ vurdering, fordeler sig med 9 %, der
vurderer legernes kendskab som darligt og kun 1%, der vurderer det som virkelig darligt.

Patienternes vurderinger af den tid, der er afsat til legesamtalerne giver et positivt billede.
91% af patienterne vurderer tiden som passende, mens 8 % vurderer den for kort og 19 for
lang.

Kontrolforlgb

Undersggelsen viser, at 5 % af patienterne angiver, at de ikke har faet lagt en plan for
kontrolforlgbet, selv om deres behandling er afsluttet. 30 % af de patienter, der angiver,
at de har faet lagt en plan for kontrolforlgbet, er meget trygge ved planen, mens 59 % er
trygge. Dog er der 11 % af patienterne, der er utrygge eller meget utrygge ved planen for
kontrolforlgbet. Dette svarer til hver 10. patient.

Jeg er ikke tryg ved kontrolforlgbet, som alene udggres af samtaler og
“handspaleggelse”. Jeg ville have det vasentligt bedre, hvis kontrollen ogsd indeholdt
en scanning en gang drligt. Jeg overvejer at sgge private muligheder.

(Patient med brystkreft)

2.2.4 Kommunikation pa sygehuset (del D)

Vurdering af information

Patienterne blev spurgt til, om de har modtaget tilstraekkelig information om de fglgende
fire forhold: rettigheder i forhold til ventetider og behandlingstilbud, planer for deres
behandlingsforlgb, mulige bivirkninger og senfglger af deres sygdom og behandling.
Derudover er det opgjort hvor stor en andel af patienterne, der henholdsvis fik og ikke fik
information om de fire forhold.

Nasten alle patienterne angav, at de fik information om henholdsvis planer for deres
behandlingsforlgb (99 %) og mulige bivirkninger af deres sygdom og behandling (98 %). En
forholdsvis mindre andel af patienterne angav, at de fik information om deres rettigheder
i forhold til ventetid og behandlingstilbud (95 %) og mulige senfglger af deres sygdom og
behandling (93 %).
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Sygehuset var perfekt til at uddele diverse brochurer om sygdom og behandling i god
tid, sd jeg var hele tiden pa forkant med forlgbet, derved bliver man sparet for meget
ungdvendig nervgsitet. (Patient med brystkreft)

Figur 2.2.4.1. Andelen af patienter der fik information om henholdsvis deres rettigheder i forhold til
ventetider og behandlingstilbud, planer for deres behandlingsforlgb, mulige bivirkninger og senfglger af deres
sygdom og behandling

mJa
mJa ENei
= Nej e
W Ja B Ja
M Nej B Nej

Over halvdelen af patienterne vurderer, at de i hgj grad har modtaget tilstraekkelig
information om henholdsvis deres rettigheder i forhold til ventetider og behandlingstilbud,
planer for deres behandlingsforlgb og mulige bivirkninger af deres sygdom og behandling.
Der er imidlertid 16 % af patienterne, der vurderer, at de kun i mindre grad eller slet ikke har
modtaget tilstraekkelig information om mulige bivirkninger af deres sygdom og behandling.

Uvisheden, om mdden ens krop reagerer pd, er normal eller ej, gar en utryg og bange.
(Patient med endetarmskraeft)

I forhold til de ovenstdende informationsomrader vurderer 35 % af patienterne, at de i

hgj grad har modtaget tilstraekkelig information om mulige senfglger af deres sygdom og
behandling. Der er dog ogsa forholdsvis mange af patienterne, der vurderer, at de kun i
mindre grad (21 %) eller slet ikke (10 %) har modtaget tilstraekkelig information om senfglger.
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Pa grund af manglende information om senfalger, kom senfglgerne som et chok.
(Patient med prostatakraeft)

Sammenhang med samlet indtryk

Der er en staerk og statistisk signifikant sammenhang mellem, hvorvidt patienterne angav,
at de fik de forskellige typer af information og deres samlede indtryk af udrednings- og
behandlingsforlgbet.

Ifigur 2.2.4.2 preesenteres denne sammenhang for information om henholdsvis senfglger,
bivirkninger, rettigheder og planer om behandlingsforlgb. Figuren viser fordelingen af
patienternes samlede indtryk af deres udrednings- og behandlingsforlgb (Virkelig godt/Godt/
Darligt/Virkelig darligt) i forhold til, om de fik den padgaeldende information eller ej.

Patienter, der angav, de ikke fik informationen, har generelt et meget mere negativt indtryk af
det samlede forlgb, end patienter der fik informationen. Stgrst udslag pa det samlede indtryk
har informationen om planer for behandlingsforlgb. Sdledes har17 % af de patienter, der ikke

fik denne type af information, et virkelig godt samlet indtryk mod 47 % af de patienter, der fik

information om planer for deres behandlingsforlgb.

Jeg har savnet information om mit behandlingsforlgb, og jeg har tit ikke vidst, hvad der
skulle ske. Mine pdrgrende har ogsd manglet information og rddgivning om, hvad de
kan gare for at hjeelpe mig. Ndr jeg har sggt information ved at ringe til hospitalet, har
svarene varet uklare og hjelpen har ikke varet stor. (Patient med hoved-/halskraeft)

Figur 2.2.4.2. Patienternes samlede indtryk fordelt pd information

B Virkelig godt @ Godt | Darligt B Virkelig darligt

Fik ikke information
Senfalger

Fik information

Fik ikke information

Bivirkninger
Fik information

Fik ikke information
Rettigheder

Fik information

Fik ikke information
Planer om

behandlingsforigb Fik information

Henvendelse til sygehus

Patienterne blev spurgt til, om de vidste, hvor de skulle henvende sig med spgrgsmal om
deres sygdom og behandling, ndr de var hjemme. 93 % af patienterne vidste, hvor de skulle
henvende sig, hvorimod 7 % ikke havde denne viden.
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Overensstemmelse af informationer

Det fremgar af undersggelsen, at der i mange tilfelde er overensstemmelse mellem de
informationer, patienterne har faet fra forskelligt personale. Over halvdelen af patienterne
harihgj grad oplevet, at informationerne har stemt overens. 39 % har oplevet, at
informationerne i nogen grad har stemt overens.

Det er altsd virkelig vigtigt, at lzegerne er enige om de forskellige informationer. Ellers
bliver man virkelig usikker og utryg. (Patient med brystkreeft)

Medinddragelse i beslutninger om behandling

Néar patienterne spgrges til deres oplevelse af inddragelse i beslutninger, der er blevet
truffet om deres behandling, ses fglgende. Langt hovedparten af patienterne oplever, at de i
passende omfang bliver inddraget i de beslutninger, der bliver truffet om deres behandling.
Imidlertid oplever 7 % af patienterne, at de bliver inddraget for lidt i beslutningerne.

Jeg har falt, at det var svaert at fa svar pd mine spgrgsmal angdende
kemobehandlingen. Jeg madtte henvende mig skriftligt for at fé en samtale med legen.
Jeg har falt, at jeg bare var et nummer i reekken, og at der blev truffet beslutninger hen
over hovedet pd mig. (Patient med livmoderkreeft)

2.2.5 Oplevelser af samarbejdet mellem sygehus, kommune, og almen
praksis lege (del E)

Vurdering af tilbud

Patienterne bliver i spgrgeskemaet bedt om at vurdere tilbud om henholdsvis genoptraening,
statte fra en psykolog og vejledning i forhold til deres arbejdsliv. Det er naturligvis kun de
patienter, der har modtaget de pdgaldende tilbud, der vurderer dem. I spgrgeskemaet er
det muligt at angive, at man ikke fik det pdgaldende tilbud, eller at det ikke er aktuelt. Det
skal her pointeres, at det naturligvis altid vil bero pd en konkret faglig vurdering, hvorvidt
tilbuddet er aktuelt for den enkelte patient. Fglgende opggrelser af, hvor mange der modtog
tilbuddene, skal derfor tages med et vist forbehold, da de udelukkende beror pa patienternes
egne vurderinget.

Nar patienter, der har angivet, at det enkelte tilbud ikke var aktuelt for dem, sorteres fra, ser

fordelingen mellem patienter, der selv har angivet, at de ikke fik tilbuddene og patienter, der
har givet deres vurderinger af tilbuddene (fik tilbud) sledes ud.
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Figur 2.2.5.1. Andelen af patienter der fik tilbud om henholdsvis genoptraening, stgtte fra psykolog og
vejledning om arbejdsliv

mJa
mNej HJa

mNej

BJa
BNej

60 % af patienterne fik tilbud om genoptraning. Under halvdelen af patienterne fik tilbud om
henholdsvis psykologstgtte og vejledning i forhold til deres arbejdsliv.

Jeg matte selv opsgge vejledning omkring psykolog og arbejdsliv. Da jeg sa fik det, var
tilbuddet godt. (Patient med eeggestokskreeft)

Patienterne, der fik tilbuddene, vurderer i halvdelen af tilfeldene, at tilbuddene var gode
(54-56 %). En mindre andel vurderer tilbuddene som virkelig gode (16-23 %). Knapt hver tredje
patient vurderer, at tilbuddene var darlige eller virkelig darlige.

Sammenhang med samlet indtryk
Der er en staerk og statistisk signifikant sammenhang mellem, hvorvidt patienterne fik de tre
forskellige tilbud og deres samlede indtryk af udrednings- og behandlingsforlgbet.

[ figur 2.2.5.2 preesenteres denne sammenhang for tilbud om henholdsvis vejledning om
arbejdsliv, psykologstgtte og genoptraning. Figuren viser fordelingen af patienternes
samlede indtryk af deres udrednings- og behandlingsforlgb (Virkelig godt/Godt/Darligt/
Virkelig darligt) i forhold til, om de fik det pdgaeldende tilbud eller e].

Patienter, der ikke fik tilbud om genoptraening, psykologstgtte eller vejledning i forhold

til arbejdsliv, har generelt et noget mere negativt indtryk af det samlede forlgb, end
patienter der fik tilbuddene. Eksempelvis har 49 % af de patienter, der fik tilbud om
genoptraening, et virkelig godt samlet indtryk mod 33 % af de patienter, der ikke fik tilbud om
genoptraning. Andelen af patienter, der har et darligt eller virkeligt darligt samlet indtryk

er 8 o for patienter, der ikke fik tilbuddet mod kun 3 % for de patienter, der fik tilbuddet om
genoptraening.
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Figur 2.2.5.2. Fordeling af patienternes samlede indtryk fordelt pa tilbud

B Virkelig godt @ Godt | Darligt B Virkelig darligt
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arbejdsliv
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Fik tilbud
Fik ikke tilbud
Genoptreening
Fik tilbud

Kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje

Af de patienter, der havde kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje, vurderer over
halvdelen samarbejdet om deres behandlingsforlgb mellem sygehuset og den kommunale
hjemmepleje/hjemmesygepleje som godt. Der er imidlertid 19 % af patienterne, der vurderer
samarbejdet som darligt eller virkelig darligt.

Jeg har manglet vejledning og rdd til det, der skulle ske efter operationen — f.eks.
hjemmehjalp og aftale med hjemmesygeplejen. (Patient med brystkreft)

16 % af patienterne, der har fdet kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje, vurderer hjelpen
som darlig eller virkelig darlig.

Orientering af almen praksis lege

Nar patienterne skal vurdere, hvordan deres almen praksis laege blev orienteret om deres
behandling pa sygehuset, vurderer langt hovedparten orienteringen som god (58 %).
Hver fjerde patient vurderer, at almen praksis leege blev virkelig godt orienteret om deres
behandling. 16 % vurderer orienteringen som darlig eller virkelig darlig.

2.2.6 Samlet indtryk af udrednings- og behandlingsforlgb (del F)

Tillid til faglig dygtighed

Undersggelsen viser, at patienternes tillid til personalets faglige dygtighed er stgrst, hvad
angdr tilliden til sygeplejerskerne, herefter tilliden til legerne pa sygehusene, almen praksis
leger og til sidst de praktiserende specialleger.
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Figur 2.2.6.1. Tillid til personalets faglige dygtighed fordelt pa personalegrupper

‘l Ja, i hgj grad @ Ja, i nogen grad B Nej, kun i mindre grad B Nej, slet ikke ‘

Almen praksis leege 63 28 8 2
Prakt|§erende 50 37 6 8
speciallaege
Laeger pa sygehuset 72 25 2
Sygeplejersker pa 79 20 5
sygehuset
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Den mest positive vurdering giver patienterne, ndr de bliver spurgt til deres tillid til
sygeplejerskerne og legerne pa sygehusene. Henholdsvis 99 og 97 % af patienterne vurderer,
at deihgjeller nogen grad har tillid til disse to faggrupper, mens kun 0,3 % af patienterne slet
ikke har tillid til dem.

Jeg har generel stor tillid til leger og sygeplejerskers faglighed.
(Patient med ggestokskraeft)

Tilliden til almen praksis leger og de praktiserende specialleger er markant mindre. Dette
gaelder serligt de praktiserende specialleger. Her svarer 14 % af patienterne negativt, og hele
8 % af patienterne tilkendegiver, at de slet ikke har tillid til de praktiserende speciallaeger.
Vurderingen af almen praksis laeger er i sammenligning lidt mere positiv. Her er det en ud af
10 patienter, der giver en negativ vurdering, men kun 2 % der slet ikke har tillid. Mens praecis
halvdelen af patienterne i hgj grad har tillid til de praktiserende specialleger, er det 63 %, der
har det til almen praksis laeger. Dette kan sammenlignes med, at der var 79 %, der i hgj grad
havde tillid til sygeplejerskerne og 72 % til legerne pa sygehusene.

Havde knude i brystet i fem dr far jeg blev sendt til mammografi. Har skiftet
praktiserende lzge.

Tillid til behandling
Néar det drejer sig om patienternes tillid til, at de pa sygehuset har modtaget den bedst
mulige behandling, tegner der sig et meget positivt billede.
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Figur 2.2.6.2. Tillid til bedst mulige behandling inden for henholdsvis operation, medicinsk behandling/
kemoterapi og stralebehandling

W Ja, i hgj grad @ Ja, i nogen grad M Nej, kun i mindre grad B Nej, slet ikke

Operation

Medicinsk
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Stralebehandling
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97 % af patienterne har i hgj eller nogen grad tillid til, at de har modtaget den bedste
stridlebehandling. Otte ud af 10 patienter har i hgj grad tillid til, at de har modtaget den
bedste stradlebehandling. Nar spgrgsmalet gar pd operation, tegner der sig nogenlunde
samme billede. Ogsa tilliden til den medicinske behandling er stor, om end lidt faerre
patienter i hgj grad har tillid og lidt flere patienter kun i nogen grad har tillid til, at de har
modtaget den bedst mulige behandling. Andelen af patienter, der kun i mindre grad eller slet
ikke har tillid, er dog nogenlunde den samme for denne som for de andre behandlingsformer,
nemlig 4 %.

Jeg har veeret glad for at blive sendt rundt i landet til forskellige sygehuse for at fa den
bedste og nyeste og mest relevante behandling i forhold til mit sygdomsforlgb.
(Patient med brystkreft)

Vurdering af legernes indsats

Naesten alle patienter (97 %) oplevede, at der var en behandlingsansvarlig leege ved
operationer. Ved den medicinske behandling var det 94 %, der oplevede, at de havde

en behandlingsansvarlig l=ge, mens det var 86 % ved stralebehandling. Det vil sige, at
lidt mere end hver 7. patient oplevede, at der ikke var en behandlingsansvarlig laege ved
stridlebehandlingen.
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Jeg kunne godt have taenkt mig en fast kontaktperson under mit forlgb (kemoterapi
og strdlebehandling). Jeg sa ufattelig mange forskellige, og det fik mig i hgj grad til at
fale mig som en anonym pakke pd et samlebdnd, hvilket ikke er sd rart i en i forvejen
belastet situation. (Patient med brystkreeft)

Nar de patienter, der oplevede at have en behandlingsansvarlig lge, bliver bedt vurdere
denne leges indsats, svarer de meget positivt. Samlet set vurderer patienterne indsatsen fra
legerne pa sygehusene mest positivt, derefter indsatsen fra de praktiserende specialleger,
og mindst positivt vurderer patienterne indsatsen fra almen praksis leger.

Figur 2.2.6.3. L=gernes indsats fordelt pd personalegrupper

‘ B Virkelig god @ God B Darlig B Virkelig darlig ‘

Laege med seerligt
ansvar for operation

Leege med seerligt
ansvar for medicinsk 57 39 41
behandling/kemoterapi

Leege med seerligt
ansvar for 60 35 41
stralebehandling

Almen praksis lsege 52 36 8 4

Praktiserende
specialleege
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96 % af patienterne vurderer indsatsen fra legerne med ansvar for operation positivt. Syv ud
af 10 patienter vurderer endvidere, at indsatsen er virkelig god. Patienternes vurderinger af
leger med ansvar for den medicinske behandling samt strédlebehandling er nesten lige sa
positiv. Lige sd mange patienter vurderer disse laegers indsats positivt (medicinsk 96 % og
strdle 95 %), men en noget mindre andel af patienterne vurderer indsatsen som virkelig god —
altsd den mest positive vurdering. Kun 1% af patienterne vurderer de tre typer legers indsats
som virkelig darlig.

Sammenlignet med legerne pa sygehusene er vurderingen af almen praksis leger og

praktiserende specialleger knap sé positiv. 12 % af patienterne vurderer indsatsen fra
almen praksis laeger negativt, mens andelen af negative vurderinger for de praktiserende
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specialleger udggr 9 %. Dog vurderer omkring halvdelen af patienterne indsatsen fra disse to
typer leeger som virkelig god.

Ved egen lzge: Fik fornemmelse af gjeblikkelig dgdsdom, endnu fgr der var taget prgver
af en plet pad lungen — en folder om sorg og dad blev udleveret.
(Patient med lungekraeft)

Ventetid

Det er pd sygehusene, at den stgrste andel af patienterne har oplevet ventetid, der har
forlenget deres forlgb. 22 % af patienterne har i hgj eller nogen grad oplevet ventetid pa
sygehuset, som har forlenget forlgbet. Hos de praktiserende speciallaeger er det 16 %, mens
det hos almen praksis leger er 11 %, der i hgj eller nogen grad har oplevet ventetid. Hos
almen praksis lager har tre ud af fire patienter slet ikke oplevet ventetid, der har forleenget
forlgbet.

Patienter, der oplevede ungdvendig ventetid, som forlengede deres udrednings- og
behandlingsforlgb, blev bedt om at uddybe hvor i forlgbet, de oplevede ventetiden. T alt har
2.807 patienter beskrevet deres oplevelser. En patient kommenterer det sdledes:

Ndr man fdr stillet en kraeftdiagnose er/fgles al ventetid pd behandling som
ungdvendig.

Overordnet set kan patienternes beskrivelser af ventetiden, inddeles i syv dele af deres
udrednings- og behandlingsforlgb:

* Udredningsundersggelser (1.050)

* Strdlebehandling (352)

* Operation (328)

* Svarpa undersggelser (194)

* Padagen for undersggelse eller behandling (183)

* Kemoterapi (132)

* Kontrolundersggelser (64)

Langt hovedparten af den ventetid, patienterne oplever forleenger deres udrednings- og
behandlingsforlgb, er ventetid i forbindelse med udredningsundersggelser.

I forbindelse med undersggelse af hvad jeg fejlede, blev jeg sendt til speciallege, som
brugte et halvt dr uden at konstatere, at jeg havde en appelsinstor kraeftknude.

Jeg havde kreft i skjoldbrugskirtlen, var lige fyldt 27 dr og havde en sgn pd 1. dr. Sa er
det hadrdt, at der skal naesten 3 dr til, farend diagnosen stilles.
(Patient med hoved-/halskreft)

Nar der fokuseres pa de tre behandlingsformer, oplever flest patienter ventetid i forbindelse
med stralebehandling og operation. Ferre patienter oplever ventetid i forbindelse med
kemoterapi.
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At vente 10 uger pd behandling — strdler, er ikke acceptabelt i vores velfeerdssamfund!

Jeg startede strdle- og kemoterapibehandling med fire mdaneders forsinkelse, da min
journal forsvandt.

Der er desuden en stor andel af patienternes beskrivelser, som omhandler henholdsvis
ventetid i forbindelse med at fa besked om undersggelsesresultater og ventetid pa selve
dagen, hvor patienterne er til undersggelse eller behandling.

Vi har mattet vente i ventevaerelset i over en time hver gang. Det er frygteligt
anstrengende, idet stemningen i ventevarelset er meget nervgs/tung.

Samlet vurdering

Nar patienterne spgrges til deres samlede indtryk af hele udrednings- og
behandlingsforlgbet, svarer hele 96 % positivt. 45 % af patienterne har et virkelig godt samlet
indtryk, mens 51 % af patienterne har et godt samlet indtryk. Mindre end 1% har et virkelig
darligt samlet indtryk.

Jeg har personligt fglt det som et kurophold samt god mad og omsorg for min
behandling. (Patient med hoved-/halskreaft)

Jeg kan slet ikke nikke genkendende til alt det, man hgrer om lange ventetider og
fejlbehandlinger. For mig har alt bare kgrt efter bogen. (Patient med brystkraeft)

2.3 Forskelle mellem diagnosegrupper

Patienterne i undersggelsen har som tidligere beskrevet vaeret i kontakt med et sygehusii
forbindelse med en af de ni forskellige kreftdiagnoser. Dette afsnit omhandler de forskelle i
patienternes oplevelser, som findes mellem de ni kraeftdiagnoser.

Forskelle mellem diagnosegrupperne ses sarligt med hensyn til, hvorvidt patienterne angav

at have fdet tilbud om henholdsvis genoptraening, stgtte fra psykolog og vejledning i forhold
til deres arbejdsliv. I figur 2.3.1 preesenteres denne forskel mellem kraftdiagnoserne.
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Figur 2.3.1. Andelen af patienter, som fik tilbud om henholdsvis genoptraening, stgtte fra psykolog og
vejledning om arbejdsliv fordelt p& kreftdiagnose
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Der er desuden forskel mellem kraeftdiagnoserne med hensyn til, om patienterne havde
symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en lege (se figur 2.3.2).

Figur 2.3.2. Andelen af patienter med symptomer pa sygdom inden de var hos lage fordelt pa kraftdiagnose
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Endvidere er der forskel mellem kraeftdiagnoserne med hensyn til, hvor hurtigt patienterne
henvendte sig til en laege, efter de opdagede deres f@grste symptomer. Af figur 2.3.3 fremgar
andelen af patienter, der henvendte sig til en lege inden for et dggn, efter de opdagede de

fgrste symptomer, fordelt pa kreftdiagnose.

Figur 2.3.3. Andelen af patienter, som henvendte sig til en leege inden for et dggn, efter de opdagede
symptomer fordelt pa kreftdiagnose
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Patientoplevelserne inden for hver diagnosegruppe bliver nedenfor beskrevet enkeltvist.
Fgrst gennemgas sammensatningen af kgn og alder for den pagaldende diagnosegruppe.
Dernaest beskrives andelen af patienter med symptomer pd deres sygdom, inden de var
hos en lege. Desuden angives, efter hvor lang tid patienterne med den pagaldende
kreeftdiagnose henvendte sig til en lege, efter de opdagede deres fgrste symptomer.

Herefter praesenteres de spgrgsmal, hvor den pagaeldende diagnosegruppe har den
stgrste andel positive eller stgrste andel negative patientvurderinger i forhold til de gvrige

diagnosegrupper pa et statistisk signifikant niveau (p<o,05).

Afslutningsvist beskrives eventuelle forskelle i patienternes oplevelser mellem de fem
regioner.

Samtlige resultater for de ni kraeftdiagnoser findes i rapportens bilagstabel C.

2.3.1 Brystkraft

Den st@rste andel af patienterne med brystkraeft i undersggelsen er mellem 60 og 69 ar. Blot
2 % er under 40 ar. 74 % af patienterne havde symptomer pa deres sygdom, inden de var hos
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en lege. Generelt set henvendte patienter med brystkraeft sig hurtigst til en lege, efter de
opdagede deres f@grste symptomer, set i forhold til de gvrige diagnosegrupper. 27 % af
patienterne henvendte sig til en lge inden for et dggn, efter de opdagede de fgrste
symptomer, mens i alt 90% havde henvendt sig inden for en maned.

Brystkraft i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser

Brystkraeftpatienter har pd 10 omrader den stgrste andel positive vurderinger set i forhold
til de gvrige kraeftdiagnoser. Eksempelvis findes den stgrste andel af patienter, der fik
tilbud om bade genoptrening, psykolog og vejledning i forhold til arbejdsliv, blandt
brystkraeftpatienter.

Omraderne, hvor brystkraeftpatienter har den stgrste andel positive vurderinger i forhold til
de gvrige diagnosegrupper, er fglgende:
* Orientering om formal med indledende undersggelser
* Plan lagt for kontrolforlgb
Fik information om rettigheder og ventetider
Fik tilbud om genoptraning
Fik tilbud om psykolog
Fik tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv
* Orientering af almen praksis l=ge
Praktiserende specialleegers faglige dygtighed
Ungdvendig ventetid hos almen praksis lege
Ungdvendig ventetid hos praktiserende specialleeger

Forskelle mellem regioner

Hvis der ses pa brystkraeftpatienters oplevelser i de fem regioner, viser fglgende sig. Region
Syddanmark afskiller sig vaesentligt fra de gvrige regioner med hensyn til oplevelserne
blandt brystkraeftpatienter, idet regionen inden for hovedparten af spgrgsmalene ligger over
landsresultatet. Modsat ligger Region Hovedstaden under landsresultatet pa cirka halvdelen
af spgrgsmélene.

2.3.2 Lungekraeft

[ undersggelsen er 49 % af patienterne med lungekraeft mand, og 51 % er kvinder.
Hovedparten af patienterne er 60-79 ar. Knapt 4 % er under 5o ar. 59 % af patienterne havde
symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en lege. Lungekraftpatienterne henvender
sig generelt senere til en laege pd grund af symptomerne end patienter med de gvrige
diagnoser. 11 % havde henvendt sig inden for et dggn, mens den stgrste andel henvendte sig
mellem otte og 14 dage, efter de opdagede de fgrste symptomer.

Lungekrzft i forhold til de gvrige kraftdiagnoser

Patienter med lungekraeft har pd et enkelt omrdde den stgrste andel af positive vurderinger
i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser samt den stgrste andel negative vurderinger pé fire
omrader.
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Det omrade, hvor diagnosegruppen lungekraft har den stgrste andel positive vurderinger i
forhold til de gvrige diagnosegrupper, er:
* Lege med ansvar for medicinsk behandling/kemoterapi

Diagnosegruppen lungekraft har den stgrste andel negative vurderinger i forhold til de
gvrige diagnosegrupper pa fglgende omrader:

* Information af sygehus ved fgrste kontakt

* Plan lagt for kontrolforlgb

* Fik information om senfglger

* Praktiserende speciallegers faglige dygtighed

Forskelle mellem regioner

Lungekraftpatienters oplevelser varierer i de fem regioner. Der er stgrst variation mellem
regionernes resultater med hensyn til patienternes oplevelser af samarbejdet mellem
sygehus, kommune og almen praksis lege (spgrgeskemaets del E). Inden for dette tema
ligger Region Nordjylland over landsresultatet pa fire omrader, hvorimod Region Sjzlland
ligger under landsresultatet pa fire omrader.

2.3.3 Prostatakraft

Patienterne i undersggelsen med prostatakraft er generelt eldre end de gvrige patienter.
Den stgrste andel af patienter er mellem 70 og 79 &r. Ved sammenligning pa tvears af de

ni diagnosegrupper findes den mindste andel af patienter, der havde symptomer pd deres
sygdom, inden de var hos en lege, blandt patienter med prostatakraft. Halvdelen af
patienterne havde symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en laeege. Inden for et dggn,
efter de opdagede de fgrste symptomer, havde 14 % af patienterne henvendt sig til en lege.
En stgrre andel (22 %) end patienter med de gvrige diagnoser henvendte sig fgrst efter en
méaned.

Prostatakrzft i forhold til de gvrige kraftdiagnoser

Patienter med prostatakraft ligger hgjst med hensyn til andelen af positive vurderinger pa
fire omrader set i forhold til de gvrige diagnosegrupper. Pa fem omrédder har diagnosegruppen
derimod den hgjeste andel negative vurderinger. De omrader, hvor diagnosegruppen ligger
hgjest med hensyn til positive vurderinger, omhandler primaert almen praksis lger og
praktiserende specialleger. Omrader, hvor diagnosegruppen ligger hgjest med hensyn til
negative vurderinger, omhandler hovedsageligt faktorer i forbindelse med operation.

Den stgrste andel positive vurderinger blandt patienter med prostatakraft i forhold til de
gvrige kreftdiagnoser findes pa fglgende omrader:

* Vurdering af information om senfglger

* Almen praksis laegers faglige dygtighed

* Almen praksis laegers indsats

* Praktiserende speciallaegers indsats
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De omrader, hvor den stgrste andel negative vurderinger findes blandt patienter med
prostatakraeftiforhold til de gvrige diagnosegruppet, er:

* Fik information om behandlingsforlgb

* Fik tilbud om psykolog

* Indsats fra laege med ansvar for operation

* L=ge med ansvar for operation

* Tillid til operation

Forskelle mellem regioner

Ses der pa prostatakraftpatienters oplevelser i de fem regioner, ligger Region Midtjylland
endnu en gang over landsresultatet pa en rekke af spgrgsmalene i modsatning til Region
Sjeelland, som ligger under landsresultatet pd cirka en tredjedel af spgrgsmalene.

2.3.4 Hoved-/halskraft

Der er en hgjere andel af mand (56 %) med hoved-/halskraeft end kvinder (44 %) i
undersggelsen. Aldersfordelingen er meget spredt. Hovedparten af patienterne er dog
mellem 50 og 69 &r. 78 % havde symptomer, inden de besggte en lege. En ud af fem patienter
henvendte sig inden for et dggn, efter de opdagede symptomerne.

Hoved-/halskraft i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser

Hoved-/halskraeftpatienter har pd en lang raekke omrdder den stgrste andel af negative
vurderinger i forhold til de gvrige diagnosegrupper. To ud af de tre omrader, hvor
diagnosegruppen derimod har den stgrste andel af positive vurderinger, omhandler
behandlingsansvarlige laeger.

De omrader, hvor diagnosegruppen hoved-/halskraeft har den stgrste andel positive
vurderinger i forhold til de gvrige diagnosegrupper, er:

* Laegers lydhgrhed over for behov

* Lege med ansvar for operation

* Lege med ansvar for strdlebehandling

Diagnosegruppen hoved-/halskraft har den stgrste andel negative vurderinger i forhold til de
gvrige diagnosegrupper pa fglgende omrader:

* Respektfuld information om diagnose

* Vurdering af information om behandlingsforlgb

* Henvendelse til sygehuset

* Medinddragelse i beslutninger om behandling

* Vurdering af tilbud om genoptraning

* Vurdering af tilbud om psykolog

* Orientering af almen praksis lege

* Tillid til medicinsk behandling/kemoterapi
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Forskelle mellem regioner
Hoved-/halskreftpatienternes vurderinger er meget ens ved sammenligning mellem de fem
regioner.

2.3.5 Endetarmskraft

61 % af patienterne med endetarmskraeft i undersggelsen er mand, og 39 % er kvinder. 64 %
af patienterne er mellem 60 og 79 ar, mens blot 4 % er under 5o ar. Den stgrste andel af
patienter, der havde symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en lege, findes blandt
patienterne med endetarmskraeft. 819 af patienterne havde symptomer pa deres sygdom,
inden de var hos en lege. Patienterne med endetarmskraeft henvendte sig generelt senere til
en lege med deres symptomer i forhold til patienterne samlet set. Eksempelvis henvendte
27 % af patienterne sig en maned efter, de opdagede deres f@grste symptomer.

Endetarmskraft i forhold til de gvrige kreftdiagnoser

Patienter med endetarmskraft har den stgrste andel positive vurderinger pd to omrader,
som begge omhandler den kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje. Ligeledes findes to
omrader, hvor diagnosegruppen har den stgrste andel negative vurderinger. Disse omrader
omhandler begge bivirkninger.

Den stgrste andel af positive vurderinger pa fglgende omrader findes inden for patienter med
endetarmskraft i forhold til de gvrige diagnosegrupper:

* Samarbejde mellem sygehus og kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje

* Kvaliteten af kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje

Den stgrste andel negative vurderinger findes modsat inden for fglgende to omrader:
* Vurdering af information om bivirkninger
* Fik information om bivirkninger

Forskelle mellem regioner
Overordnet set ligger regionerne meget ens med hensyn til vurderingerne fra patienter med
endetarmskraft.

2.3.6 Tyktarmskraeft

Patienterne med tyktarmskraeft er ligeligt fordelt med hensyn til kgn i undersggelsen.
Stgrstedelen af patienterne er mellem 60 og 79 ar. 75 % af patienterne havde symptomer pa
deres sygdom, inden de var hos en lege. 64 % af patienterne henvendte sig til en laege inden
for14 dage, efter de opdagede de fgrste symptomer. 16 % henvendte sig efter en maned.

Tyktarmskraft i forhold til de gvrige kraftdiagnoser

Patienter med tyktarmskraeft ligger ikke hgjest med hensyn til andelen af positive vurderinger
for nogle af undersggelsens spgrgsmal set i forhold til de gvrige diagnosegrupper.
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Diagnosegruppen har til gengald den stgrste andel negative vurderinger pa de fglgende to
omrader om stralebehandling:

* Lege med ansvar for stralebehandling

* Tillid til stralebehandling

Forskelle mellem regioner
Nar der ses pa tyktarmskraeftpatienters oplevelser i de fem regioner, ligger Region
Hovedstaden under landsresultatet pa en fierdedel af spgrgsmalene.

2.3.7 Livmoderkraft

[ undersggelsen er 73 % af patienterne med livmoderkraft i alderen 60-79 ar. Der er blot 4 %
af patienterne, der er under 5o r. 79 % af patienterne havde symptomer pd deres sygdom,
inden de var hos en leege. Heraf henvendte 16 % sig til en laege inden for et dggn, efter de
havde opdaget deres fgrste symptomer.

Livmoderkraft i forhold til de gvrige kreftdiagnoser

Patienter med livmoderkraeft har pa flest omrdder den stgrste andel positive vurderinger
setiforhold til de gvrige diagnosegrupper. De tre omrader, hvor diagnosegruppen har den
stgrste andel negative vurderinger, omhandler primaert, hvorvidt patienterne fik tilbud i
rehabiliteringsfasen.

For patienter med livmoderkraft findes den stgrste andel positive vurderinger set i forhold til
de gvrige kraeftdiagnoser inden for fglgende omrader:

* Information af sygehus ved fgrste besgg

* Respektfuld information om diagnose

* Afdelingers samarbejde om behandling

» Afdelingers tilretteleeggelse af behandlingsforlgb

* Laegers lydhgrhed over for behov

* Legers kendskab til journal

* Tid afsat til leegesamtaler

* Tryghed ved kontrolforlgb

* Vurdering af information om rettigheder og ventetider

* Vurdering af information om behandlingsforlgb

* Overensstemmelse af informationer

* Medinddragelse i beslutninger om behandling

* Vurdering af tilbud om genoptraning

* Leger pd sygehusenes faglige dygtighed

* Indsats fra laage med ansvar for operation

* Tillid til operation

* Tillid til medicinsk behandling/kemoterapi

* Ungdvendig ventetid pa sygehuset

* Samlet indtryk
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Den stgrste andel negative vurderinger findes blandt patienter med livmoderkraft pd de tre
felgende omrader:

* Fik tilbud om genoptraening

* Fik tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv

* Lege med ansvar for medicinsk behandling/kemoterapi

Forskelle mellem regioner

Blandt patienter med livmoderkraft varierer den patientoplevede kvalitet mellem de fem
regioner. P4 en tredjedel af spgrgsmalene ligger Region Syddanmark under resultatet

pa landsplan. Dette gaelder serligt patienternes vurdering af kvaliteten pa sygehuset
(spgrgsmal 6-16).

2.3.8 Livmoderhalskraft

Undersggelsens patienter med livmoderhalskraft er generelt yngre end patienter med

de gvrige diagnoser. 46 % er under 50 ar. 65 % af patienterne havde symptomer pd deres
sygdom, inden de var hos en lege, heraf henvendte cirka halvdelen sig til en laege, inden for
et dggn, efter de havde opdaget de fgrste symptomer.

Livmoderhalskraft i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser

Livmoderhalskraft er den diagnosegruppe, som pa flest omrader har den stgrste andel
negative vurderinger fra patienterne i forhold til de gvrige diagnosegrupper. P4 tre omrader
findes imidlertid den stgrste andel positive vurderinger.

Den stgrste andel positive vurderinger blandt patienter med livmoderhalskraft i forhold til de
gvrige kreftdiagnoser findes pa fglgende omrader:

* Respektfuld information om diagnose

» Afdelingers tilretteleeggelse af behandlingsforlgb

* Fik information om senfglger

Derimod findes den stgrste andel negative vurderinger for patienter med livmoderhalskraeft i
forhold til de gvrige kraeftdiagnoser pa de nedenstdende omréder:
* Tid afsat til leegesamtaler
* Tryghed ved kontrolforlgb
* Vurdering af information om rettigheder og ventetider
* Overensstemmelse af informationer
* Samarbejde mellem sygehus og kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje
* Kvaliteten af kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje
* Almen praksis laegers faglige dygtighed
* Leger pd sygehusenes faglige dygtighed
* Sygeplejerskers faglige dygtighed
Indsats fra lege med ansvar for medicinsk behandling/kemoterapi
Praktiserende specialleegers indsats
Ungdvendig ventetid hos praktiserende specialleger
Ungdvendig ventetid pa sygehuset
Samlet indtryk
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Forskelle mellem regioner
Samlet set adskiller ingen regioner sig vasentligt fra landsresultatet med hensyn til
livmoderhalskraftpatienters vurderinger.

2.3.9 Aggestokskraft

80 % af patienterne med @&ggestokskraft er mellem so og 79 dr i undersggelsen. 72 2 havde
symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en lege. 79 % af patienterne henvendte sig
inden for 14 dage efter, de opdagede de fgrste symptomer.

Aggestokskraft i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser

P& ni omrader har patienter med eggestokskraeft den stgrste andel positive vurderinger

i forhold til patienter med de gvrige diagnoser. Disse omrader omhandler blandt andre
information. P& fem omrader har diagnosegruppen den stgrste andel negative vurderinger.

Omrader, hvor den stgrste andel af positive vurderinger findes blandt patienter med
eggestokskraeft i forhold til patienter med de gvrige kraeftdiagnoser, er:
* Orientering om formal med indledende undersggelser
* Vurdering af information om bivirkninger
* Fik information om behandlingsforlgb
* Fik information om bivirkninger
* Henvendelse til sygehuset
* Vurdering af tilbud om psykolog
* Sygeplejerskers faglige dygtighed
* Indsats fra lege med ansvar for medicinsk behandling/kemoterapi
* Tillid til stralebehandling

I modsatning til ovenstdende findes omrader med den stgrste andel negative vurderinger for
patienter med @eggestokskraft i forhold til de gvrige kraeftdiagnoser pa fglgende omrader:

* L aegers kendskab til journal

* Vurdering af information om senfglger

* Fik information om rettigheder og ventetider

* Almen praksis legers indsats

* Ungdvendig ventetid hos almen praksis lege

Forskelle mellem regioner

Ses der samlet pd eggestokskraftpatienters oplevelser mellem de fem regioner, ses
fglgende. Region Hovedstaden ligger under landsresultatet pa en raekke spgrgsmal inden for
vurderinger fra patienter med aeggestokskraeft.
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2.4 Forskelle mellem regioner

I dette afsnit bliver der set neermere pa, hvorvidt der er forskelle pa patienternes oplevelser
pd sygehuset, afhangigt af hvilken region, sygehuset hgrerind under. Der eri alt 23
spgrgsmal, der belyser patienternes oplevelser pa sygehuset, og de omhandler fglgende
temaer:

* Koordinering pd sygehuset

* Sygehuspersonalets adfaerd

* |egesamtaler

* Kontrolforlgb

* Information

* Henvendelse til sygehus

* QOverensstemmelse af informationer

* Medinddragelse i beslutninger om behandling

Da spgrgeskemaets resterende spgrgsmal omhandler det samlede udrednings- og
behandlingsforlgb, som typisk straekker sig over kontakter med mange forskellige sygehuse
og dermed regioner, kan det ikke undersgges, hvorvidt der er regionsforskelle her.

Region Syddanmark og Region Midtjylland over landsresultatet

Patienter fra sygehuse i Region Syddanmark er tydeligt de patienter, der er mest positive

i deres vurderinger af de temaer, der indgar i undersggelsen. P4 15 af i alt 23 spgrgsmal,
svarende til 65 % af spgrgsmalene, ligger resultatet for denne region over landsresultatet.
De resterende otte resultater ligger alle pd niveau med landsresultatet, hvilket vil sige, at
ingen af resultaterne for Region Syddanmark ligger under landsresultatet. De resultater,
der placerer sig pd niveau med landsresultatet omhandler sygeplejerskers adfaerd, tryghed i
forhold til kontrolforlgb samt andelen af patienter, der har modtaget information om planer
for behandlingsforlgbet og mulige bivirkninger.

I Region Midtjylland er patienterne ogsd meget positive i deres vurdering, og resultaterne for
10 af deialt 23 spgrgsmal, svarende til 43 % af spgrgsmalene, ligger her over landsresultatet.
P4 de resterende 13 spgrgsmal (57 %) placerer resultaterne sig pa niveau med landsresultatet,
hvilket vil sige, at der heller ikke i denne region er resultater, der ligger under landsresultatet.
De spgrgsmal, der ligger pa niveau med landsresultatet, omhandler blandt andet
koordinering pd sygehuset, tryghed i forhold til kontrolforlgb, information og henvendelse til
sygehus.

Region Nordjylland og Region Sjzlland pa niveau med landsresultatet

Langt de fleste resultater (87 %) for Region Nordjylland ligger pa niveau med landsresultatet.
De tre spgrgsmal, der ligger under landsresultatet, handler om koordinering pad sygehuset
samt om leegernes kendskab til journalerne ved legesamtaler.

Resultaterne for Region Sjelland ligger som for Region Nordjylland hovedsagligt pd niveau
med landsresultatet (74 %). De seks resultater, der ligger under landsresultatet handler
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om koordinering pa sygehuset, l&eger pd sygehusenes adfaerd, tid afsat til legesamtaler,
vurdering af information om planer for behandlingsforlgb og mulige senfglger.

Region Hovedstaden under landsresultatet

Patienter fra sygehuse i Region Hovedstaden har pd 12 af de i alt 23 spgrgsmal, svarende til
52 % af spgrgsmalene, givet en vurdering, der ligger under landsresultatet. Kun 11 resultater
(48 %) ligger pd niveau med landsresultatet, og ingen placerer sig over landsresultatet.

De spgrgsmal, der ligger under landsresultatet omhandler sygehuspersonalets adferd,
legesamtaler, information om rettigheder og senfglger, henvendelse til sygehus,
overensstemmelse af informationer og medinddragelse i beslutninger om behandling.

Tabel 2.4.1. Antallet af placeringer over (O), under (U) og pa gennemsnittet (G) i de fem regioner

| |
Hovedstaden 11

Sjeelland 17

Nordjylland 20

2.5 Forskelle mellem sygehuse

Ligesom der er forskelle i patienternes vurderinger i de fem regioner, er der store variationer i
resultaterne mellem sygehusene. Undersggelsen viser en tendens til, at sygehuse med store
onkologiske afdelinger vurderes ringere end sygehuse, som behandler faerre kraeftpatienter.

Forskelle mellem sygehuse beskrives ikke yderligere, idet det m& understreges, at det

er ngdvendigt at vaere serdeles varsom i fortolkningen, ndr sygehuse sammenlignes.
Sygehusene i landet er meget forskellige med hensyn til organiseringen af
kreeftbehandlingen. En raekke sygehuse har deciderede onkologiske afdelinger, hvorimod
andre sygehuse behandler kreftpatienter pd eksempelvis medicinske afdelinger. Ligeledes er
der markant forskel pd antallet af kreftpatienter, som behandles pa de forskellige sygehuse.
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Nogle sygehuse modtager desuden komplicerede kraefttilfelde fra landets gvrige sygehuse,
hvilket ogsd kan pdvirke de pdgaldende sygehuses resultater. Dette ggr samlet set, at
organiseringen af sygehusene ma overvejes, inden en direkte sammenligning foretages.

Formalet med bilagstabel B for sygehusene er, at sygehuse, som har lignende organisering
af kreeftbehandlingen, kan sammenlignes. I bilagstabel B placeres sygehusene i forhold

til, om de ligger henholdsvis over (O), under (U) eller pa niveau med landsresultatet (G) for
spgrgsmal 6-16.

2.6 Kgn og alders betydning

2.6.1Kgn

Samlet set er der ikke forskel pd kvinder og mands oplevelser af det samlede udrednings-
og behandlingsforlgb. De forskelle, der umiddelbart er at se, viser sig i vid udstrekning

at afspejle forskelle mellem diagnosegrupper, idet visse diagnosegrupper udelukkende
bestar af enten kvinder eller maend. Samtidig vil forskellene mellem diagnosegrupper
naturligvis ogsa haenge sammen med alder, da de ni kreftdiagnoser er forskelligt udbredt

i aldersgrupperne (Eksempelvis indtraffer livmoderhalskraeft typisk forholdsvist tidligere i
livet end prostatakraeft). For at fa et mere tydeligt billede af forholdet mellem kgn, alder og
diagnosegrupper ses der nermere pa disse fordelinger.

Figur 2.6.1.1. Fordeling af kgn pa diagnosegrupper i undersggelsen
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Fem af diagnosegrupperne bestar udelukkende af enten mand eller kvinder, mens de
resterende fire diagnosegrupper bestdr af bdde mand og kvinder. Diagnosegrupperne

lungekreeft, tyktarmskraeft samt hoved-/halskraeft bestar af stort set lige mange mand og

kvinder, mens diagnosegruppen endetarmskraeft bestar af 61% mand og 39% kvinder.

Ser vinermere pa fordelingen mellem kgn og alder, viser det sig, at kvinderne i

undersggelsen udggr langt stgrstedelen af de yngste aldersgrupper, mens maendene udggr
stgrstedelen af de =ldste aldersgrupper.

Figur 2.6.1.2. Fordelingen mellem kgn og alder for undersggelsens patienter

100%

80%

60%

40%

20%

0%

@ Mand m Kvinde

39%

61%

46%
63%
79%
1% 90%
54%
37%
AN
9% 10%
15-39 ar 40-49 ar 50-59 ar 60-69 ar 70-79 ar

80+ ar

Samlet set bestar de tre gynaekologiske diagnosegrupper samt brystkraft af fortrinsvist unge

kvinder, mens diagnosegruppen prostatakraeft bestar af fortrinsvist &ldre mand.

For at undersgge narmere, hvorvidt kgn har en betydning inden for de enkelte

diagnosegrupper, er der taget udgangspunkt i de tre diagnosegrupper, hvor fordelingen af

mand og kvinder er naesten lige, nemlig lungekraeft, tyktarmskraeft og hoved-/halskreft.

Det viser sig, at der er en tendens til, at mandene har et bedre samlet indtryk af udrednings-
og behandlingsforlgbet end kvinderne. Inden for alle tre diagnosegrupper er der sdledes en
stgrre andel mand end kvinder, der har et virkelig godt samlet indtryk.
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Figur 2.6.1.3. Virkelig godt samlet indtryk for patienter med hoved-/halskreaft, lungekraft og tyktarmskraeft
fordelt pa kgn
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2.6.2 Alder

Heller ikke alder har samlet set nogen betydning for patienternes besvarelser. Igen

viser det sig, at de sammenhange, der umiddelbart var at se, afspejler forskelle mellem
diagnosegrupper. Alder har ingen betydning inden for de enkelte diagnosegrupper, idet der
ingen sammenhange er at finde.

2.7 Patientkommentarer

I dette afsnit bliver patienternes kommentarer behandlet. Kommentarerne er opdelt i
positive oplevelser, negative oplevelser samt gode rédde. Det vil fremga, nar patienternes
kommentarer understgtter de kvantitative analyser, lige s& vel som ndr kommentarerne
tilvejebringer ny viden. Afslutningsvist bliver enkelte gennemgéende traek i kommentarerne
fra nogle af diagnosegrupperne fremhavet. Den kvalitative metode, der er anvendt i denne
analyse, er presenteret i afsnit 4.1.6

Overordnet set har patienterne i meget vid udstraekning benyttet sig af muligheden for
at uddybe nogle af deres oplevelser og skrive kommentarer om bade undersggelsen og
deres oplevelser som kraeftpatienter i gvrigt. Mange patienter har skrevet bade langt og
uddybende. I alt har 39 % svarende til 4.898 patienter skrevet kommentarer.
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Det skal kort nevnes, at mange patienter har kommentarer, der relaterer sig til strejken
blandt sundhedspersonalet i fordret 2008. Da kommentarerne fordeler sig nogenlunde
ligeligt mellem positive og negative oplevelser, og da strejken vurderes som en usadvanlig
situation, der ikke fortzller meget om de “typiske oplevelser”, er disse kommentarer ikke
medtaget.

2.7.1 Positive oplevelser

De positive oplevelser, derisar bliver fremhavet af patienterne kan sammenfattes i tre
overordnede temaer: kompetent sygehuspersonale, gennemgdende tryghed og patientforeninger.

Kompetent sygehuspersonale

[ trdd med den kvantitative analyse, som viste en meget hgj andel af positive besvarelser
under de tre temaer sygehuspersonalets adfeerd, tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed
og laegernes indsats i forbindelse med behandling beskriver mange patienter stor tilfredshed
med sygehuspersonalets adfaerd og indsats. De ord, der kan sammenfatte patienternes
beskrivelser, er god, professionel, omsorgsfuld og empatisk.

Jeg er dybt imponeret over venligheden, tdlmodigheden og roen hos savel
sygeplejersker som laeger. Faciliteter og planlegning virker slidte og gammeldags, men
den menneskelige relation var pa trods af det yderst tilfredsstillende.

(Patient med tyktarmskraeft)

Sarligt sygeplejerskerne far meget ros med pd vejen. En del patienter beskriver
sygeplejerskerne som meget kompetente og imgdekommende. Ogsa laegerne far ros, men
dog ofte med forbehold.

Jeg har kun roser til sygeplejerskerne — og laegerne er rigtig dygtige til det, de skal, men
hvor ville det vaere dejligt hvis de forstod, at det menneskelige ogsa skal med.
(Patient med brystkreft)

Dette underbygger de kvantitative analyser, som viste, at patienterne generelt vurderer
sygeplejerskerne 9-10 procentpoints bedre end laegerne pa sygehusene, nar der spgrges til
forstdelse, respektfuld kommunikation og lydhgrhed. Det billede, patienternes kommentarer
giver, er dog meget positivt for legerne ogsa. Generelt kan man sige, at personalets made at
kommunikere med patienterne pd, tydeligvis er noget, der er meget vigtigt for patienterne,
og som virkelig kan vare kilde til gode oplevelser.

Alle personalegrupper har talt med mig og ikke til eller ned til mig.
(Patient med tyktarmskraeft)

Gennemgaende tryghed

Mange patienter giver udtryk for, at de har haft et godt forlgb med meget tryghed hele vejen
igennem.
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Jeg vil gerne understrege, at til trods for det store psykiske pres sygdommen giver, har
det veeret en helt utrolig hjaelp for mig med de regelmaessige blodpragver, undersggelser
og oplysende samtaler med venlige laeger og sygeplejersker pd sygehuset til at komme
videre i tilveerelsen. Det har givet tryghed for hurtig indgriben nar/hvis det store udbrud
madtte komme. (Patient med prostatakreeft)

Som det ogsa fremgar af dette citat, udspringer trygheden for mange patienter af de positive
oplevelser i mgdet med personalet — herunder god information. Temaet skal derfor ses i
forlengelse af ovenstdende tema kompetent sygehuspersonale.

Alle var lydhgre og imgdekommende med informationer til mindste detalje. Jeg var
meget tryg under hele forlgbet. (Patient med prostatakraeft)

At patienterne oplever gennemgaende tryghed i deres forlgb underbygger det kvantitative
resultat for patienternes samlede indtryk af udrednings- og behandlingsforlgbet. Her viste
96 % af patienterne sig at have et godt eller virkelig godt samlet indtryk af forlgbet.

Patientforeninger

Endelig har mange patienter fundet stor stgtte gennem patientforeninger sdsom Propa
(Prostatacancer Patientforeningen) og Kraeftens Bekempelse. Det at deltage i stgttegrupper,
kreftskoler og forskellige ophold er noget, mange patienter nevner som helt uundverligt og
meget positivt.

Den allerstgrste hjzelp for mig undervejs i behandlingen var uden tvivl tilbuddet om
at deltage i krop&kraeft motionsforlgbet. Det at vaere sammen med andre i samme
situation som én selv var meget vigtigt for mig. (Patient med brystkreft)

Jeg fik tilbudt et ophold pd Dallund, hvilket var meget givende, da mine restspgrgsmal
fandt svar her. Sd jeg er gdet meget “nemt” igennem den angst, man jo fgler men har
sveert ved at satte ord pd. (Patient med lungekreft)

Dette er et eksempel pd et omrade, hvor patienternes kommentarer supplerer de kvantitative
opggrelser, hvor patientforeninger ikke indgar som tema.

2.7.2 Negative oplevelser

Mange patienter beskriver ogsd negative oplevelser. Ogsa her er det muligt at fremhaeve

en rekke temaer, som gar igen, nemlig: ventetider, manglende tillid til almen praksis lzeger,
manglende personalekontinuitet, fejl og mangler samt for stort personligt ansvar. Da der er rigtig
mange bemarkninger, der ikke kan kategoriseres under disse temaer, er en reekke andre
gennemgaende temaer samlet under andet.

Ventetider

Noget af det, patienterne fra alle diagnosegrupperne beskriver mest, er for lange ventetider
(for en uddybning af, hvor i forlgbet disse ventetider opleves se afsnit 2.2.6). En patient
skriver:
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Isaer undersggelser udenfor indlaeggelse er frygtelige. Aftalte tider overholdes ikke.
Ventetiden svinger mellem 15 minutter og 3 timer. (Patient med kreeft i 2ggestokkene)

Hvorfor patienterne oplever ventetiderne sa negativt, kommer meget tydeligt frem gennem
nedenstdende citater.

Ventetid er det vaerste der findes, nar man er kraftpatient, fordi man er usikker og
bange for, at sygdommen udvikler sig. De undersggelser, operationer og behandlinger,
jeg har gennemgdet, har ikke vaeret sd slemme som ventetiden.

(Patient med livmoderkraft)

Fra jeg selv fandt knuden i brystet til fjernelse af brystet er der gdet alt for lang tid. Det
er simpelthen psykisk tortur at ga i sd lang tid og ikke vide, om man er k@bt eller solgt.
(Patient med brystkreft)

Ventetider er i rapportens resumé blevet praesenteret som et primart indsatsomrade, idet
den kvantitative analyse viser, at patienternes vurderinger er mere negative pa dette omrade,
end de er pd mange af undersggelsens andre omrader. Eksempelvis viser den kvantitative
analyse, at godt hver femte patient oplevede ungdvendig ventetid pa sygehusene.
Patienternes kommentarer underbygger saledes dette resultat og tydeligggr, at ventetider er
noget af det, der optager patienterne meget.

Manglende tillid til almen praksis leger

En meget gennemgdende kilde til darlige oplevelser blandt patienterne er en oplevelse af en
mangelfuld indsats fra almen praksis leeger. Mange oplever, at de ikke tager symptomer pa
kreft alvorligt, mens andre oplever, at leegerne ganske enkelt ikke er dygtige nok pd omradet.

Min lzege har sovet i timen, burde have fundet ud af det langt tidligere.
(Patient med prostatakraeft)

Den praktiserende lzege ville ikke tage sig af, at jeg havde en knude. Han sagde bare,
at det ikke var noget. Han sd ikke engang pa den, sd der gik ca. 1 dr, fer der blev gjort
noget. (Patient med hoved/hals kreft)

Igen er der her tale om et resultat, der underbygger den kvantitative analyse, som viste, at
patienterne generelt vurderer almen praksis leeger darligere end l=gerne pa sygehusene,
bade hvad angdr indsats og faglig dygtighed. Eksempelvis vurderer 12 % af patienterne almen
praksis legers indsats som darlig eller virkelig darlig. Det skal naevnes, at den kvantitative
analyse ogsa viste, at de praktiserende speciallaeger ligeledes blev vurderet darligere

end legerne pa sygehusene, men at dette ikke er noget, der i samme omfang genfindes i
patienternes kommentarer.

Manglende personalekontinuitet
Ogsd en meget stor del af patienternes kommentarer omhandler manglende

personalekontinuitet. Mange patienter giver udtryk for at have manglet en fast laege og/eller
kontaktperson gennem hele forlgbet.
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I mit etdrige sygdomsforlgb har jeg ikke talt med den samme laege to gange.
(Patient med kreeft i 2ggestokkene)

For mange patienter har det givet anledning til bekymring og utryghed.

Jeg folte mig ikke fortrolig med min sygdom, da der var nyt personale hver gang.
Der var sG mange spgrgsmal i begyndelsen af min sygdom, jeg ikke fik frem pga. nyt
personale — men det gik jo godt og tak for det. (Patient med prostatakreft)

Men ikke kun i begyndelsen og under behandlingen er det vigtigt med fast kontakt. En del
patienter giver ogsd udtryk for, at det er ngdvendigt med en fast kontaktperson i det videre
forlgb.

Som patient mangler man en lzegelig tovholder i efterbehandlingsforlgbet.
(Patient med kreeft i 2ggestokkene)

Personalekontinuitet og kontaktpersoner er ikke temaer, patienterne spgrges direkte

ind til i spgrgeskemaet. Dog er det i den kvantitative analyse udledt, hvor stor en andel

af patienterne, der oplevede, at der var en behandlingsansvarlig lege indenfor de tre
behandlingsformer. Det viser sig her, at langt de fleste patienter oplevede, at de havde
haft en behandlingsansvarlig lege indenfor alle tre behandlingsformer. Nar patienterne

i kommentarerne problematiserer manglende personalekontinuitet og kontaktpersoner,
ma det derfor konkluderes, at der her overvejende er tale om de dele af forlgbet, der ligger
ud over, ind i mellem og pd tvers af de enkelte behandlinger. Patienternes kommentarer er
sdledes med til at nuancere billedet af dette omrade.

Fejl og mangler

Et omrdde, som den kvantitative analyse ikke behandler, men som dukker op i patienternes
kommentarer, er fejl og mangler. Patienternes oplevelser af fejl og mangler fylder meget i
kommentarerne og viser sig at omfatte bade udredning, diagnosticering og behandling.

Jeg fatter ikke, at man skal rejse sa langt for at sidde og vente 2'>-3 timer for at fd at
vide, at man kan rejse hjem igen med det samme, fordi journalen er blevet vaek eller
prgverne er forsinkede eller gdelagte. Man kan vel ringe.

(Patient med hoved-/halskraft)

Jeg har under hele mit behandlingsforlgb mdtte kaempe for at blive hgrt og fa de
ngdvendige undersggelser. Ligeledes har jeg flere gange fdet ddrlige meddelelser om
min sygdom telefonisk, hvilket har veret virkelig traumatiserende.

(Patient med brystkreft)

For stort personligt ansvar

Et andet forhold, som rigtig mange patienter har oplevet som noget meget negativt, er det,
at de har fglt sig ngdsaget til at patage sig et meget stort ansvar for sygdommen og hele
behandlingsforlgbet.
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Faler at man som patient skal “tage ejerskab” over forlgbet, og selv henvende sig for at
blive ordentligt informeret. Ellers kun ros. (Patient med brystkreeft)

Dette ejerskab, er tydeligvis noget, patienterne oplever som belastende, men ogsa helt
ngdvendigt.

Jeg synes, at det har veeret meget hdrdt psykisk, da jeg er af den opfattelse, at jeg har
veeret tovholder for min egen sygdom. (Patient med prostatakraeft)

Hvis man ikke selv presser pd, sker der ingenting. (Patient med brystkraeft)

Jeg har oplevet det sddan, hvis man vil hurtigt til, skal man ringe hele tiden for at
fremskynde behandlingen. Og det gjorde vi i mit tilfaelde. Jeg turde simpelthen ikke
andet af frygt for at blive glemt. (Patient med hoved-/halskraft)

En del patienter nevner endvidere, at det er noget, der kreever meget overskud og derfor
setter nogle patienter i en meget svar situation.

Jeg synes, jeg har oplevet et godt forlgb. Man skal dog selv veere pd maerkerne i forhold
til, om de forskellige undersggelser og behandlinger er bestilt. Det kan veere hdrdt for
folk, der ikke har overskuddet, eller ikke kender systemet. (Patient med brystkreeft)

Dette tema er nytiforhold til den kvantitative analyse. Dog bliver patienterne i
spargeskemaet bedt vurdere koordineringen pa sygehuset, og resultatet er her meget
positivt, bAde hvad angdr afdelingernes tilretteleeggelse af og samarbejde om patienternes
forlgb. Dette kunne tyde pd, at det tunge ansvar, patienterne oplever, er et ansvar, der
dakker koordinering og planlaegning gennem hele forlgbet og ikke kun mellem de enkelte
afdelinger pa et sygehus.

Andet

Ud over ovenstdende temaer gar en reekke andre negative oplevelser igen i patienternes
beskrivelser. Dette gzlder fgrst og fremmest manglende lydhgrhed fra leegerne, herunder
ogsd det at legerne ikke har sat sigind i patienternes journaler ved legesamtalerne. P4 dette
omrade giver patienternes kommentarer et lidt andet billede end de kvantitative analyser.
Disse viste nemlig, at lydhgrhed var et omrade, 67 % af patienterne vurderede positivt.
Sammenlignet med de andre omrader af legernes adferd (respektfuld kommunikation og
forstéelse) var lydhgrhed dog det omrade, der blev vurderet mindst positivt, hvilket dette
kvalitative resultat mdske afspejler. Samtidig viste de kvantitative analyser, at 9o % af
patienterne oplevede, at leegerne havde sat sig virkelig godt eller godt ind i deres journal ved
de aftalte samtaler.

Manglende eller darlig information er ogsa et tema, der fylder meget. Serligt information om
senfglger og bivirkninger naevnes af mange patienter som noget, de i hgj grad har manglet.
Dette underbygger de kvantitative analyser, som viste, at om end rigtig mange patienter
modtog information herom, vurderede henholdsvis 31 0g 16 %, at de kun i mindre grad eller
slet ikke havde modtaget tilstraekkelig information om senfglger og bivirkninger.
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Hertil kommer manglende eller meget darligt samarbejde og koordinering mellem bade
afdelinger internt pa sygehuset og mellem forskellige sygehuse. Darlig koordinering internt
pa sygehuset kan som tidligere naevnt ikke genfindes i de kvantitative analyser, mens
koordinering mellem forskellige sygehuse ikke indgar som et spgrgsmal i det nuvarende
spgrgeskema.

Endelig kan naevnes information af diagnose, som i patientkommentarerne beskrives som
en meget darlig oplevelse af mange patienter. Dette underbygger den kvantitative analyse,
som viste, at 10 % af patienterne oplevede, at de kun i mindre grad eller slet ikke var blevet
informeret om diagnosen pa en respektfuld made.

Jeg fik min kreeftdiagnose med posten og kunne efterfglgende ikke fd fat pa
specialleegen de neaste par dage, hvilket jeg finder totalt hensynslgst.
(Patient med livmoderkreeft)

2.7.3 Gode rad

Udgangspunktet for en undersggelse som denne er, at patienterne er de eneste, der
gennemgar det samlede udrednings- og behandlingsforlgb, hvorfor de har en hel unik viden,
som er essentiel for at kunne forbedre indsatsen pd omradet. Heldigvis har rigtig mange
patienter ogsd benyttet lejligheden til at give denne erfaring videre gennem en masse gode
rad til, hvordan dele af udrednings- og behandlingsforlgbet kan ggres bedre. Igen er der
udvalgt en raeekke temaer, nemlig psykologhjeelp, genoptraening og ernaering. Endelig er det
valgt at samle en raekke andre gode rdd, som ikke umiddelbart omhandler samme tema, men
som gdr igen og derfor vurderes at vaere vigtige.

Psykologhjzlp

Det mest hyppige emne, patienterne tager op, nar det kommer til gode rad, er mulighederne
for psykologhjaelp. Mange mener, der altid bgr vaere psykologisk opfglgning efter endt
behandling, og nogle pointerer, at dette skal vaere til badde patient og pargrende og helst

i mere end seks maneder. Psykologhjalp undervejs — regelmaessigt og ikke kun lige efter
behandling - nevnes ogsa af mange patienter som noget, der burde veare.

Jeg ville gnske, at vores behandlingssystem var mere fokuseret pa eftervirkninger savel
fysiske som psykiske. At man ikke bare bliver henvist til egen lege, og at denne sd
faktisk ikke har mulighed for at hjeelpe en i gang. (Patient med livmoderkraeft)

Det har varet stressende i de tilfaelde, hvor leger pa sygehuset er fokuseret pd den
fysiske sygdom og sdledes ikke udviste forstdelse eller indsigt i, hvad det betyder for
patienten at vaere i en sd usikker og uafklaret situation. Da jeg pdpegede dette problem,
oplevede jeg, at viljen var der, men ikke evnen. Mdske skulle der mere regelmaessigt
involveres psykolog. (Patient med brystkraeft)
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Som det fremgar af ovenstdende citat, er det ikke ngdvendigvis decideret psykologhjalp,
patienterne efterspgrger, men ogsa det, at leger og sygeplejersker generelt skal vaere bedre
til at hdndtere den psykiske side af forlgbet eventuelt gennem mere uddannelse.

Dette resultat er ikke overraskende i lyset af det kvantitative resultat for omradet tilbud om
rehabilitering. Her angiver 60 % af patienterne, at de ikke modtog et tilbud om psykologhjelp,
mens 17 % af de patienter, der modtog tilbuddet psykologhjalp, vurderer det som dérligt eller
virkelig darligt.

Genoptraning
Et andet tema, som ligeledes underbygger den kvantitative analyse, er genoptrening.
Mange patienter savner tilbud om genoptraning — eventuelt i form af individuel vejledning.

Efter at jeg blev udskrevet fglte jeg mig lidt pa herrens mark, der kunne godt vaere mere
genoptraning og viden om vigtigheden af gvelserne, som skal ggres hver dag resten af
livet. Sd der mdtte gerne vaere laengere tilknytning til sygehuset.

(Patient med brystkreft)

Nu 172 dr efter kunne jeg godt have taenkt mig noget mere genoptraningsvejledning.
(Patient med livmoderkreeft)

En anden patient skriver om de behov, man har efter udskrivelsen:

Samtidig kunne det vaere godt med et traeningsprogram, sa jeg kunne komme til
kreefter igen. Efter 4 dr er jeg stadig ikke kommet i normal fysisk form.
(Patient med lungekraeft)

Ernzring

Et nyt temaiforhold til den kvantitative analyse er ernaring, som mange patienter foreslar
stgrre fokus pa. Dette kunne vaere i form af tilbud om diztist eller blot i form af mere
information om og opmarksomhed pa livsstil, kost og ernaring.

Jeg har i hgj grad manglet samtaler om forebyggelse af tilbagefald fx sund kost, motion,
motivation. Samtaler om livet efter en kraeftdiagnose, alkohol, den psykiske del af
forlgbet mm. (Patient med brystkreeft)

Andre gode rad, der gentages, er automatisk udlevering af journalkopi, sa det er muligt at
stille relevante spgrgsmal, mere dbenhed overfor og brug af alternative behandlingsmetoder
samt kommunikations- eller psykologikurser til leger. Dette er alt sammen temaer, der ikke
er belyst kvantitativt.

2.7.4 Diagnosespecifikke trak
En gennemgang af de mange patientkommentarer har tydeliggjort, at der er visse
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meget diagnosespecifikke forskelle. Det skal pointeres, at det, der her fremhaves som
kendetegnende for de forskellige diagnosegrupper udelukkende relaterer sig til patienternes
kommentarer og dermed ikke siger noget om gruppernes gennemgaende vurderinger.
Vurderingerne, der er serligt kendetegnende for diagnosegrupperne bliver gennemgdet i
afsnittet forskelle mellem diagnosegrupper (afsnit 2.3).

Fagrst og fremmest er det meget tydeligt, at patienter med brystkraeft i meget hgjere grad end
de andre diagnosegrupper efterspgrger og giver udtryk for at have brug for psykologhjelp.
Desuden er det den gruppe, der i mest udbredt grad navner, at de har haft stor gavn af
patientgrupper i regi af patientforeningerne.

Det skal ogsd nevnes, at brystkraeftpatienter uden tvivl er de patienter, der tilkendegiver
stgrst utryghed og utilfredshed med kontrolforlgbet. Dette skyldes blandt andet, at de ikke
altid tilbydes scanninger.

Som mange andre kraeftpatienter faler jeg, at de kontroller, der finder sted efter
endt operation/kemo/strdler er pseudokontroller, der ikke viser noget som helst. Der
foretages ikke blodprgver, scanning m.v. uanset patientens gnske.

(Patient med brystkreft)

Herefter er det vaerd at fremhaeve, at patienter med prostatakraft viser sig at vaere serlig
skeptiske overfor almen praksis lger. Negative oplevelser hos almen praksis leger er noget
af det, der fylder mest i beskrivelserne fra disse patienter.

Praktiserende laege har alt for ringe viden om prostatakraft, og dette har betydet, at
jeg kom alt for sent i gang med min behandling. (Patient med prostatakraeft)

En anden observation er, at patienter med ggestokskraft skiller sig ud ved i meget stort
omfang af have oplevet manglende personalekontinuitet. Kommentarer herom er meget
hyppige blandt denne patientgruppe, og dette sarligt angdende kontinuitet i forhold til
leger.

Endeligt skal det naevnes, at patienter med endetarmskraeft ubetinget er de patienter, der har
flest positive kommentarer. Det skal igen understreges, at dette ikke er ensbetydende med,
at patienter med endetarmskrzft har den stgrste andel af positive vurderinger, hvilket ogsa
fremgdrigennemgangen af de forskellige diagnosegrupper (afsnit 2.3).
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3.1 Konklusion

Formdlet med undersggelsen er fgrst og fremmest at tegne et billede af kraeftpatienters
oplevelser af deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb samt af de enkelte elementer i
forlgbet. Den anden del af formdlet er at undersgge, om der er forskelle mellem patienternes
vurderinger, ndr resultaterne for de enkelte regioner, diagnosegrupper, aldersgrupper og kgn
sammenlignes. Nedenfor prasenteres de overordnede resultater for undersggelsen.

To ud af tre patienter havde symptomer pa deres sygdom, inden de var hos en laege. Generelt
set henvendte patienterne sig hurtigt til en laege, efter de opdagede de fgrste symptomer.
Langt over halvdelen af patienterne havde henvendt sig til en lege inden for to uger.

Langt st@grstedelen af patienterne har samlet set et virkelig godt eller godt indtryk af deres
udrednings- og behandlingsforlgb. Der er imidlertid store variationer pd de enkelte dele af
patienternes forlgb.

De bedst vurderede omrader findes inden for sygehuspersonalets adfaerd, tillid til den faglige
dygtighed hos bdde sygeplejerskerne og laegerne pa sygehusene, tillid til bedst mulige
behandling inden for bade operation, medicinsk behandling/kemoterapi og stridlebehandling,
legernes indsats i forbindelse med behandling samt andelen af patienter, der fik information
om henholdsvis behandlingsplaner, bivirkninger, rettigheder og senfglger.

De primare indsatsomrdder er imidlertid patienternes vurdering af, om informationen om
henholdsvis senfglger, bivirkninger og rettigheder var tilstraekkelig, andelen af patienter der
fik tilbud om henholdsvis genoptraening, psykologstgtte og vejledning om arbejdsliv samt
deres vurdering af tilbuddene, overgangen mellem sygehus og kommunal hjemmepleje/
hjemmesygepleje, hjelp fra kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje, overgangene mellem
sygehus og almen praksis leege, patienternes tryghed ved kontrolforlgb, tillid til den faglige
dygtighed blandt almen praksis leger og praktiserende specialleger, almen praksis leges
indsats i forhold til sygdommen samt ungdvendig ventetid pd sygehuset.

Resultaterne mellem de fem danske regioner varierer. Generelt ligger Region Syddanmark
og Region Midtjylland over landsresultatet. Region Nordjylland og Region Sjalland ligger
generelt set pd niveau med landsresultatet, mens Region Hovedstaden pd en raekke omrader
ligger under landsresultatet.

Der findes forskelle i patienternes vurderinger mellem de ni kraftdiagnoser. Blandt patienter
med henholdsvis bryst- og livmoderkraft findes flest omrdder, hvor der ses den stgrste andel
positive vurderinger. Blandt patienter med hoved-/hals-, lunge- og livmoderhalskrzft findes
derimod flest omrdder med den mindste andel positive vurderinger.

Overordnet set varierer patienternes oplevelser ikke afhengigt af kgn og alder.

Patienternes skriftlige kommentarer understgtter i vid ustrekning undersggelsens
kvantitative resultater.
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4.1 Materiale og metode

Undersggelsen er gennemfgrt via postomdelte spgrgeskemaer, der er udsendt til i alt
19.455 tilfeldigt udvalgte kraeftpatienter i hele landet. Inspiration og baggrundsviden til
udarbejdelsen af spgrgeskemaerne er primart indhentet gennem en raekke indledende
brugerpaneler blandt patienter fra hele landet.

4.1.1 Brugerpaneler blandt patienter

For at sikre, at spgrgeskemaet omhandler forhold, der er relevante ud fra patienternes
perspektiv, blev der i maj og juni 2008 som optakt til undersggelsen gennemfgrt fem
brugerpaneler med patienter med henholdsvis brystkraft, gynakologisk kraeft, lungekreft,
tarmkraeft og prostatakraeft. Brugerpanelerne blev afholdt med patienter med samme
diagnose for at afklare, om der var specifikke temaer, der havde betydning for patienter i
hver af de fem grupper, og dermed om der skulle stilles specifikke spgrgsmal til patienter
med visse diagnoser. Dette betgd ogsd, at deltagerne havde et godt udgangspunkt for
gensidig forstdelse og erfaringsudveksling. Brugerpanelerne blev ledet af gvede samfunds-
eller sundhedsvidenskabelige medarbejdere fra Enheden for Brugerundersggelser og alle
oplysninger er blevet anonymiseret. De fem brugerpaneler, der blev afholdt, var:

* Brugerpanelimaj 2008 med seks patienter der havde varet i behandling for
gynakologisk kraft pa Onkologisk afdeling, Arhus Universitetshospital.

* Brugerpanelimaj 2008 med fem patienter der havde varet i behandling for tarmkraeft
p& Onkologisk afdeling, Odense Universitetshospital.

* Brugerpanelijuni 2008 pd Sundhedscenter for Kraeftramte, Kgbenhavn med otte
patienter der havde varet i behandling for brystkreeft (arrangeret med hjalp fra
Kreftens Bekempelse).

* Brugerpanelijuni 2008 pd Sundhedscenter for Kraeftramte, Kebenhavn med seks
patienter der havde vaeret i behandling for lungekraft (arrangeret med hjalp fra
Kreftens Bekempelse).

* Brugerpanelijuni 2008 hos Enheden for Brugerundersggelser med ni patienter
der havde varet i behandling for prostatakraeft (arrangeret med hjaelp fra PROPA
(Prostatacancer Patientforeningen)).

Udgangspunktet var at afholde de fem brugerpaneler pa landets onkologiske afdelinger
med landsdelsfunktion. Imidlertid kolliderede brugerpanelerne med fordrets strejke
blandt personalet pa sygehusene, hvorfor flere af de udvalgte afdelinger ikke kunne finde
de forngdne ressourcer til at bidrage. Panelerne er derfor arrangeret med hjzlp fra bade
sygehusafdelinger, patientforeninger og lokale sundhedscentre.

Brugerpanelerne foregik som gruppeinterviews, hvor omdrejningspunktet var, hvad der er
vigtigt i et udrednings- og behandlingsforlgb som kraeftpatient. For at skabe en dialog var der
udpeget nogle overordnede temaer, som deltagerne skulle drgfte. Derudover blev der stillet
f& dbne spgrgsmal sdsom, hvilke behov man som patient har pa et givet tidspunkt i forlgbet.
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P& den mdde havde deltagerne mulighed for at fortalle og diskutere om behov, gode og
darlige oplevelser indenfor de fire overordnede temaer:

* Defgrste symptomer og indledende undersggelser

* QOverbringelse af diagnosen

* Behandlingen og kontrolbesgg

* Tilbud om genoptraening samt psykisk og social stgtte

Alle udsagn blev skrevet ned og haengt op pa fire plancher svarende til de fire temaer.
Herefter havde deltagerne mulighed for at l&ese og kommentere udsagnene. Dette var

med til at sikre, at udsagnene var pracise og udtrykte det, der var blevet sagt. Endelig

blev deltagerne bedt om at prioritere udsagnene efter vigtighed ved hjzlp af farvemaerker.
Prioriteringen skete ud fra, hvad de fandt henholdsvist mest og mindst vigtigt. Alle udsagn
var naturligvis vigtige, men prioriteringen gav en pejling af, hvilke udsagn, der var serlig
vaesentlige og af stor betydning for deltagerne samlet set (nogle udsagn var naturligvis kun
et udtryk for en enkelt deltagers personlige holdning).

Resultaterne fra de fem brugerpaneler er brugt som udgangspunkt for udarbejdelsen af
spgrgeskemaet.

4.1.2 Udformning af spgrgeskema

Udover resultaterne fra brugerpanelerne tager spgrgeskemaet udgangspunkt i mange af de
samme temaer, som er anvendt i Den Landsdekkende Undersggelse af Patientoplevelser
(LUP). Endelig er der inddraget viden fra faglige miljger om kraeftpatienters oplevelser,
eksempelvis Kraeftens Bekaampelse®.

De udsagn, der af deltagerne i brugerpanelerne blev prioriteret hgjest, blev grupperet i en
reekke undertemaer, som alle indgér i spgrgeskemaet. Der viste sig ingen afggrende forskelle
pa tvaers af de fem brugerpaneler, hvorfor der ikke blev udformet diagnosespecifikke temaer
og/eller spagrgsmal. I stedet blev der udviklet ét spgrgeskema med 28 spgrgsmal til samtlige
deltagere i undersggelsen.

Et andet vaesentligt input fra brugerpanelerne var, at patienternes udrednings- og
behandlingsforlgb varierede utrolig meget, bdde hvad angar kronologi, varighed, sygehus-
og legetilknytning. Mange patienter havde vaeret igennem flere og til tider meget
forskellige forlgb, og langt de fleste patienter havde oplevelser fra flere sygehuse og endnu
flere afdelinger og laeger sdvel praktiserende som pd sygehusene. Dette havde en rekke
konsekvenser for udformningen af spgrgeskemaet.

Kronologien i spgrgsmalene falger i grove traek et typisk udrednings- og behandlingsforlgb,
men uden p& nogen made at vare taenkt som dakkende for den meget store spaendvidde
i patienternes oplevelser. I stedet for er der i de sidste dele (E og F) plads til oplevelser og

5 Patienters oplevelser pa landets sygehuse 2006. Kgbenhavn: Enheden for Brugerundersggelser, 2007.

6  Kreaftpatientens verden — en undersggelse af, hvilke problemer danske kraftpatienter oplevelser. Kgbenhavn: Kreftens Bekeempelse, 2006.
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vurderinger pa tvaers af sektorer, sygehuse, afdelinger og leger. Del E og F skal med andre ord
opfange de mange variationer i eksempelvis patienternes oplevelser i udredningsforlgbet,
som det ikke er muligt at indfange i del B om de indledende undersggelser, da disse for

nogle er foretaget hos praktiserende speciallaeger, af flere omgange eller pa flere forskellige
afdelinger. Sidst i spgrgeskemaet er der ligeledes mulighed for at kommentere de enkelte
spgrgsmal og forlgbet i gvrigt.

Patienterne bliver bedt om at besvare to ud af spgrgeskemaets i alt seks dele i forhold til det
sygehus, de er udtrukket fra (se eventuelt mere om udtraekket i afsnit 4.1.4). Sygehuset er
angivet i fglgebrevet og i spgrgeskemaet. Dette giver mulighed for at kunne sammenligne
resultaterne for sygehusene og regionerne inden for de pdgaldende spgrgsmal.
Spdrgeskemaets resterende fire dele bliver patienterne bedt besvare ud fra deres samlede
oplevelser fra flere forskellige sygehuse. Dette giver mulighed for at indfange patienternes
oplevelser fra det samlede udrednings- og behandlingsforlgb, som oftest implicerer mange
afdelinger pa flere forskellige sygehuse.

Da undersggelsen som tidligere beskrevet dekker det samlede udrednings- og
behandlingsforlgb - lige fra de f@rste symptomer og indledende undersggelser til tilbud

om genoptrening og vejledning i forbindelse med tilbagevenden til arbejdslivet — er der
udtrukket patienter fra alle forlgbets faser. Derfor er nogle patienter udtrukket pd baggrund
af et enkeltstdende besgg eller et kontrolbesgg pa et sygehus, mens stgrstedelen af deres
behandlingsforlgb kan vaere varetaget pa et andet sygehus. Disse patienter ma derfor ngjes
med at besvare ud fra deres oplevelser fra behandlingsforlgbet, nar der spgrges til det
samlede forlgb.

4.1.3 Validering af spgrgeskema

For at sikre at spgrgsmalene i spgrgeskemaet er forstaelige og meningsfyldte for patienterne,
blev spargeskemaet valideret (afprgvet), inden det blev sendt ud. Denne validering

af spgrgeskemaet blev gennemfgrt ved en raekke kvalitative interview med patienter,
umiddelbart efter de havde udfyldt spgrgeskemaet. Spgrgeskemaet blev testet ved at
patienterne blev spurgt om deres egen forstdelse af de enkelte spgrgsmél, anvendeligheden
af svarkategorierne samt deres overvejelser, idet de besvarede spgrgsmélene. Derudover
blev de spurgt om en raekke generelle forhold ved spgrgeskemaet sdsom dets lngde og
udseende, spgrgsmélenes rekkefglge mv. Patienterne blev ogsad spurgt, om de mente, at der
var vasentlige emner, der manglede at blive spurgt om i spgrgeskemaet, altsd om der var
noget vigtigt i forhold til deres oplevelser som kraeftpatienter, som de ikke var blevet spurgt
ind til.

Valideringen blev foretaget blandt 18 patienter p& Onkologisk afdeling pd henholdsvis Herlev
Hospital og Naestved Sygehus. Patienterne havde forskellige kraeftdiagnoser, var i forskellige

behandlinger og pa forskellige stadier i behandlingsforlgbene. Patienterne var bAde mand og
kvinder i forskellige aldre.
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Spdrgeskemaet blev yderligere valideret blandt to overlaeger, en ledende oversygeplejerske
og en sygeplejerske — alle med erfaring inden for kraeftomradet. De kom med faglige og
erfaringsmassige betragtninger og havde ligesom patienterne mulighed for at komme med
forslag til forandringer i badde indhold og layout.

Spgrgeskemaet blev tilpasset resultaterne af valideringen inden udsendelse.

4.1.4 Udtrzekskriterier til spgrgeskemaundersggelse

Undersggelsen er gennemfgrt blandt indlagte og ambulante patienter med en af
de nedenstdende kraeftdiagnoser pé alle de danske offentlige og private sygehuse
(diagnosekoder er angivet i parentes):

e Kraftityktarm
(DCag)

e Kraftiendetarm
(DC20)

* Lungekraeft
(DC339, DC340, DC340A, DC341, DC342, DC343, DC348, DC349, DC383, DC450, DC780, DC781, DC782)

* Brystkraeft
(DCs0)

e |Livmoderhalskraeft
(DCs3)

* Livmoderkraeft
(DCs4-DCss, DCs70-DC574)

e Kraeftiaeggestok
(DCs6)

* Prostatakraeft
(DCe)

* Hoved-/halskraft
(DCo1-DC4, DC30, DC73, DC770)

Patienterne er udtrukket ud fra deres seneste kontakt (indleeggelse eller ambulant kontakt) i
perioden 1. januar 2008 til 30. juni 2008 (der er ingen dubletter i udtraekket). Dermed daekker
perioden en del af den periode, hvor en omfattende strejke blandt sygehuspersonalet fandt
sted. Dette er der ikke taget sarligt hensyn til i analysen af resultaterne. Udtraekket omfatter
patienter i forskellige dele af et behandlingsforlgb, sdsom nydiagnosticerede patienter,
nyopererede patienter, patienter i ambulant behandling eller kontrol. Alle patienter er 15 ar
eller derover. Enheden for Brugerundersggelser har dannet stikprgven for undersggelsen pa
baggrund af et dataudtrak fra Landspatientregistret (LPR).

4.1.5 Dataindsamling via spgrgeskema

Spdrgeskemaet, et tilhgrende fglgebrev samt en frankeret svarkuvert blev udsendt via
Post Danmark den 13. august 2008. I fglgebrevet var det anfgrt, at spgrgeskemaet kunne
udfyldes pa Internettet. Patienterne fik individuelle koder til at logge pa Internettet.
Koderne muliggjorde endvidere, at patienternes svar ikke blev registreret to gange, hvis
de havde udfyldt badde det elektroniske og det tilsendte spgrgeskema. Inden udsendelsen
af spgrgeskemaet blev der foretaget en opdatering af samtlige patienters cpr-numre for at
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sikre, at spgrgeskemaet ikke blev sendt til patienter, der var dgde, udvandret eller havde féet
forsker- eller adressebeskyttelse, siden dataudtrakket blev foretaget.

14 dage efter (den 27. august 2008) modtog alle patienter, som endnu ikke havde returneret
spgrgeskemaet, et pAmindelsesbrev. Inden udsendelsen af pAmindelsesbrevet blev der
endnu en gang foretaget en opdatering af samtlige patienters cpr-numre.

Der blev udsendt 19.455 spgrgeskemaer til kreftpatienter pd alle landets sygehuse. T alt
besvarede og returnerede 13.113 patienter spgrgeskemaet. Efterfglgende var det desveerre
ngdvendigt at frasortere besvarelser fra patienter med visse diagnosekoder (DC771-
DC779), sd de ikke indgar i undersggelsens resultater. Det skyldes, at det ikke var muligt at
kategorisere disse patienter inden for en af de ni kraeftdiagnoser, idet deres diagnosekode
ikke entydigt kunne knyttes til én diagnosegruppe. Der er dermed 18.844 patienter i den
endelige stikprgve, hvoraf 12.716 besvarede spgrgeskemaet.

4.1.6 Kvalitativ analyse af patientkommentarer

Patienternes kommentarer er behandlet ved brug af meningskondenserende analyse. Dette
indebaerer, at betydningerne af patienternes kommentarer ved en gennemlasning er blevet
sammenfattet i korte formuleringer. Mange patienter beskriver flere forskellige forhold i
forbindelse med deres udrednings- og behandlingsforlgb, og deres kommentarer er derfor
opdelt i flere betydningsenheder, med en kort formulering tilknyttet hver enhed. P4 denne
made er de ofte meget lange tekststykker blevet reduceret til korte og praecise formuleringer,
hvorved der er skabt overblik over indhold og omfang i det meget store tekstmateriale.
Efterfglgende er de temaer, der dukkede op, blevet inddelt i de tre overordnede kategorier
positive oplevelser, negative oplevelser samt gode rdd. Konkret er analysen foretaget

inden for hver af de ni diagnosegrupper, hvorefter der er lavet en opsamling pa tveaers af
diagnosegrupperne.

4.2 Statistiske metoder

4.2.1 Stikprgve

Stikprgven er trukket sdledes, at den kan opfylde flere statistiske formal. Den er derfor

af en stgrrelse, som ggr det muligt at sammenligne placeringer pd henholdsvis regions-,
diagnosegruppe- og sygehusniveau. Den er trukket ved simpel tilfeldig udvelgelse inden for
hver af disse tre ovenstdende analyseenheder. Stikprgven er trukket fra det udtraek, som er
defineret i afsnittet om udtraekskriterier (afsnit 4.1.4).
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Figur 4.2.1.1. Proces for udtraek og stikprgve
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& 4———— indenfor de tre analyseenheder i reekkefglgen:
region, diagnosegruppe og sygehus

Stikprgve
patienter i undersggelsen

For at kunne sammenligne diagnosegrupper pa regionsniveau er stikprgven trukket saledes,
at der f@rst er udtrukket 600 patienter per diagnosegruppe for hver af de fem regioner. Hvis
en diagnosegruppe har under 600 patienter i en region, indgar samtlige patienter inden

for den pdgaeldende diagnosegruppe i stikprgven. Dernast suppleres der med tilfeeldigt
udtrukne patienter, s der fra hvert sygehus indgar 600 patienter. Igen indgar alle patienter
pa et sygehus, hvis der er under 600 patienter i udtraekket. Sygehuse med under 40 patienter
i udtrekket indgar ikke i den supplerende stikprgve. Med udgangspunkt i en svarprocent pa
5o ville under 20 patienter svare for disse sygehuse. Sygehuse med sé fa besvarelser indgar
altsd ikke i resultaterne af diskretionshensyn i forhold til respondenterne og af hensyn til
den statistiske sikkerhed. Som fglge af den supplerende stikprgve kan andelen af visse
diagnosegrupper blive forholdsmassigt stgrre end de gvrige diagnosegrupper pa grund af
den simple tilfeldige udvalgelse.

4.2.2 Dikotomisering af variable

For at kunne gennemfgre de logistiske regressionsanalyser var det ngdvendigt at
dikotomisere to variable (spgrgsmal 11 0g16), idet de pagaldende variable ikke var ordinalt
skaleret. Variblene blev dikotomiseret i henholdsvis positiv og negativ pa fglgende méade:

Spgrgsmal 11: Hvordan vurderer du samlet set den tid, der har varet afsat til de aftalte samtaler
med legerne?

Svarkategorier

For lang Passende For kort

Passende Forlang / For kort
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Spgrgsmal 16: I hvilket omfang er du blevet inddraget i de beslutninger, der er blevet truffet om din

behandling?

Svarkategorier

For meget

Passende

For lidt

’ Passende

For meget / For lidt

Som tidligere beskrevet er resultaterne for en raekke spgrgsmal opdelt i to, idet
spgrgsmalsformuleringen ggr det muligt at udlede to resultater for samme spgrgsmal.

Dette gaelder for spgrgsmél 12, 13a-d, 17a-c og 22a-c. De udledte binare variable er opdelt i
henholdsvis positiv, negativ eller neutral. De neutrale svarkategorier er efterfglgende udtaget
af analyserne. Opdelingen er foretaget pa fglgende méade:

Spgrgsmal 12: Er du tryg eller utryg ved planen for kontrolforlgbet, efter din behandling er afsluttet?

Svarkategorier

Meget tryg Tryg

Utryg Meget utryg

Der er ikke lagt
nogen plan

Min behandling er
ikke afsluttet

Plan lagt for kontrolforlgbet
efter afsluttet behandling

Ja)

Plan lagt for kontrolforlbet
efter afsluttet behandling
(Nej)

Spgrgsmal 13a-d: Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstrakkelig information om fglgende:

Svarkategorier

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad

Nej, kun i mindre
grad

Nej, slet ikke

Jeg fikingen
information

Ikke aktuelt for mig

Fik information om ...

Ja)

Fik information om ...
(Nej)

Spgrgsmal 17a-c: Hvordan vurderer du de fglgende tilbud:

Svarkategorier

Virkelig godt Godt Darligt Virkelig darligt Jeg fik ikke dette Ikke aktuelt for mig
tilbud
Fik tilbud om ... Fik tilbud om ...
Ja) (Nej)
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Spgrgsmal 22a-c: Hvordan vurderer du leegernes indsats i forbindelse med falgende behandlingsformer:

Svarkategorier

Virkelig god

God

Dérlig

Virkelig darlig

Jeg har ikke Der var ikke en leege
faet denne med sarligt ansvar
behandlingsform

Lege med sarligt ansvar for ...

(Ja)

Lege med sarligt ansvar for ...
(Nej)

4.2.3 Reprasentativitet (bortfaldsanalyse)

For at vurdere om de deltagende patienter i undersggelsen danner et repraesentativt billede
af samtlige danske kraeftpatienters oplevelser i forbindelse med deres udrednings- og
behandlingsforlgb, er der foretaget en bortfaldsanalyse. Bortfaldsanalysen bestar af en
sammenligning af de patienter, som udfyldte og returnerede spgrgeskemaet (respondenter),
med de patienter, som ikke udfyldte og returnerede spgrgeskemaet (ikke-respondenter).
Formadlet er at belyse, om ikke-respondenterne har serlige kendetegn, og dermed kunne
tenkes at have svaret meget anderledes end respondenterne.

Den samlede svarprocent i undersggelsen er 68. I det fglgende bliver det belyst, om der er
en signifikant forskel mellem respondenter og ikke-respondenter med hensyn til en raekke
udvalgte baggrundsvariable (kgn, alder, diagnose og region). I tabellerne prasenteres

svarprocenten.

Kgn

Der er ingen signifikant forskel pa fordelingen af andel svar blandt henholdsvis kvinder
og maend imellem respondenter og ikke-respondenter. 67 % af de maend, der modtog
spgrgeskemaet, har besvaret det, mens 68 % af de adspurgte kvinder har besvaret.

Svarprocent (%)

Kvinde

68

Mand

67

Alder

I forhold til aldersfordelingen er der statistisk signifikant forskel mellem respondenter og
ikke-respondenter. Som det ses, svarede en stor andel af de 60-69-drige og 70-79-arige.
forhold til den overordnede svarprocent i undersggelsen er aldersgrupperne 15-39 ar og 8o+
ar underreprasenterede.

Svarprocent (%)

15-39 ar

57
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40-49 ar 64
50-59 ar 68
60-69 ar 70
70-79 r 70
8o+ ar 59

Variationen er signifikant (p<o,05).

Diagnose

Analysen viser, at der er statistisk signifikante forskelle pa respondenter og ikke-
respondenter, hvad angar diagnoser. Patienter med bryst-, livmoder-, tyktarms- og

eggestokskraft har en hgjere svarprocent end den overordnede. Derimod er svarprocenten

blandt patienter med hoved-/hals-, livmoderhals- samt lungekraft lavere. Disse
diagnosegrupper er underrepraesenterede.

Svarprocent (%)

Bryst 69
Endetarm 68
Hoved/hals 61
Livmoder 69
Livmoderhals 59
Lunge 62
Prostata 68
Tyktarm 69
Aggestok 7

Variationen er signifikant (p<o,05).

Region

Der er statistisk signifikant forskel p& svarprocenten i de fem regioner. Som det ses, er
svarprocenten i Region Hovedstaden lavest (64 %), mens Region Syddanmark har den
hgjeste svarprocent pa 7o. Patienter fra Region Hovedstaden er underreprasenteret i

datamaterialet.

Svarprocent (%)
Hovedstaden 64
Sj=lland 68
Syddanmark 70
Midtjylland 69
Nordjylland 69

Variationen er signifikant (p<o,05).
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Opsamling

Samlet set kan det konkluderes, at der er forskel pa respondenter og ikke-respondenter
med hensyn til alder, diagnose og region. Det er derfor ngdvendigt at tage hgjde for dette i
fortolkningen af resultaterne. Forskellene i diagnoser og regioner findes henholdsvis i afsnit
2.3 0g 2.4. Der findes ingen variationer i patienternes oplevelser afhangigt af alder (se afsnit
2.6.2).

Bortfaldsanalysen er udelukkende gennemfgrt i forhold til de oplysninger, der kan traekkes
fra LPR om patienternes kgn, alder, diagnose og region. Det kunne desuden vare interessant
at gennemfgre en bortfaldsanalyse i forhold til eksempelvis sociale faktorer for at belyse, om
der pd dette omréde er en forskel mellem respondenter og ikke-respondenter. Dette ligger
imidlertid uden for denne undersggelses formal.

4.2.4 Vegtning af besvarelser

Det er ngdvendigt at vaegte patienternes svar af to grunde. For det fgrste er stikprgven ikke
taget proportionalt med stgrrelsen af den enkelte diagnosegruppe pd et givent sygehus. En
narmere beskrivelse af, hvordan stikprgven er udtrukket, findes i afsnit 4.2.1 om stikprgven.
For det andet er svarprocenten i undersggelsen ikke ens for alle undergrupperinger, hvilket
fremgdr af afsnittet om reprasentativiteten (afsnit 4.2.3).

Vurderinger fra de mindre diagnosegrupper og de mindre sygehuse ville indgd med for stor
vagt i de overordnede niveauer sdsom landsresultatet, hvis de ikke bliver vaegtet. For at
undga det, bliver svarene fra de enkelte diagnosegrupper per sygehus vaegtet med det totale
antal indleggelser/ambulante besgg i inklusionsperioden. Det giver et mere reelt billede

af patienternes oplevelser pa de overordnede niveauer, da vurderinger af behandlingen i

de store diagnoser og pa de store sygehuse indgdr i forhold til deres andel i den samlede
kreeftbehandling.

Vagtning

Lad n;vaere antallet af indlaeggelser/ambulante besgg i udtrekningsperioden pa
diagnosegruppen pa sygehuse j. Det samlede antal indlaeggelser/ambulante besgg i er s&

J
= Z”j :
=1

Lad endvidere r, vere andelen af svar i svarkategori k p& diagnosegruppen pa sygehusj.
Det vaegtede resultat af andel svar i svarkategori k er da pad landsplan givet ved

J
Zrﬂc‘”f
o

S

n
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4.2.5 Placering af enheder i forhold til landsresultatet

Placeringer af enheder over (O), under (U) eller ikke signifikant forskellig fra landsresultatet
(G) foretages ved hjelp af logistisk regression. Eksempelvis placeres de enkelte
diagnosegrupper og regioner i forhold til landsresultatet i bilagstabel A. I placeringen er
landsresultatet ikke vaegtet. Det betyder, at landsresultatet er det samme som det samlede
resultat for alle besvarelser.

I den logistiske regression bliver kgn og alder inddraget som forklarende variable. P4 den
made kan deres pavirkning pd vurderingen holdes ude af placeringen. Nogle kombinationer
af kgn og alder er mere negative i deres vurdering end andre, uanset hvilken kraeftdiagnose
de har. Diagnosegrupper, der har mange patienter fra den “negative kombination”, skal ikke
have en darligere placering blot af den grund.

Hvor skalaniveauet pa spgrgsmalet tillader det, er der benyttet ordinal logistisk regression.

I enkelte tilfeelde, er placeringen foretaget med binar logistisk regression. Fordelen ved at
placere analyseenhederne ved hjalp af ordinal logistisk regression er, at den oprindelige
svarskala bevares, hvormed vi bruger den mere detaljerede viden om patienternes oplevelser
af kvalitet i placeringen. Eksempelvis vil det sige, at et spgrgsmal, hvor svarkategorierne gar
fra *virkelig god” til “virkelig darlig”, teller svaret “virkelig god” mere end svaret “god”.

Placering af analyseenheder i forhold til landsresultatet med logistisk regression.

[ den ordinale logistiske regressionsanalyse modelleres sandsynligheden for det svar, som
patient j fra diagnose i giver pa et spgrgsmal med rangordnede svarkategorier 0,1,2,..., I:

1
logit Pr(y; > k) = o + z Bixi + Az .

i=1
hvork=1,2,...1, x er patientens diagnose, mens z eren vektor indeholdende indikatorer for
patientens kgn og aldersgruppe. Det testes ved hjalp af effekt-parametrisering og Wald
X>- test, om koefficienten for en diagnose, [, er statistisk signifikant.

Hvis [ =1 (dvs. at der kun findes svarmulighederne o og 1) reduceres modellen til simpel
binaer logistisk regression.

Der erianalyserne anvendt et signifikansniveau pa 5 % (p<0,05). Afviger analyseenheden
statistisk signifikant fra landsresultatet, vil det derfor sige, at der er under 5 % sandsynlighed
for, at afvigelsen blot er en statistisk tilfeldighed i stikprgven og derfor ikke eksisterer i
populationen af patienter.

I de ordinale logistiske regressionsanalyser er placering ikke foretaget, ndr en analyseenhed
har faerre end fem besvarelser i svarkategorien med det naesthgjeste antal svar. I de binaere
logistiske regressionsanalyser er placering ikke foretaget, ndr en analyseenhed har ferre end
fem besvarelserien af de to svarkategorier. Singulaere analyseenheder, hvor alle patienter
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har svaret ens pa det aktuelle spgrgsmal, er taget helt ud af begge typer regressioner for at
undga konvergensproblemer. De singulere analyseenheder indgar derfor heller ikke i det
samlede resultat, som analyseenhederne placeres i forhold til.

Bemark at placeringerne i bilagstabel C er foretaget inden for diagnosegrupperne. I tabellen
for eksempelvis brystkraft, bliver patienter fra de enkelte regioner altsa placeret i forhold til
landsresultatet for brystkraeft. Det betyder, at brystkraeftpatienter inden for en given region,
placeresiforhold til brystkreftpatienter generelt.
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DEL 5
BILAG
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Bilag 1:
Spdrgeskema

LANDSDZAKKENDE UNDERS@GELSE AF KRAFTPATIENTERS OPLEVELSER Side 74



Spergeskema om krceftpatienters oplevelser

DEL A: SYMPTOMER PA SYGDOM

1. Havde du symptomer pd din sygdom, inden du var hos en lcege?
Ja Nej
O g
(Ga fii spergsmadi 3)
2. Henvendie du dig til en Icege, da du opdagede dine ferste symptomer?
Ja, efter Nej
ca. dage D
DEL B: OPLEVELSER AF DE INDLEDENDE UNDERS@GELSER
3. Hvordan vurderer du, atlcegen var informeret om din situation ved din ferste Icegesamtale pa
sygehusei?
Virkelig godt Godt Darligt Virkelig dérigt - Det kan jeg ikke vurdere
O O O O i O
4. Blev du orienteret om formdlet med dine indledende undersagelser pd sygehuset?
: Jeg fik ikke foretaget
Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke ! indledende
: undersggelser
O O O O 5 O
5. Blev du informeret om din diagnose pa en respektfuld made?
Ja, i hgj grad Ja,inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
O O [H] [
DEL C: OPLEVELSER PA >>SYGEHUS<<
6. Hvordan vurderer du samlet set, at afdelingerne internt pa sygehuset har:
(Scet venligst ét kryds i hver raekke)
Virkelig godt Godt Darligt Virkelig dérligt Ikke Or':]z‘;e'”or
a) Samarbejdet om dit udrednings-
og behandlingsforieb? O O O O O
[5G Y b o Ry TNy PRy NN |1 R [P e fepy o~ v
l)) IIIIEIIEI\.IHI un UUIEUIIIIIB!' &)9 '
behandlingsforlgb? O O O O : O
7. Vurderer du samlet set, at de falgende personalegrupper har udyvist forst&else for din situation:
(Scet venligst ét kryds i hver raekke)
Ja, i hegj grad Ja, i nogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
a) Leeger? O O O O
b) Sygeplejersker? O O O O
8. Vurderer du samlet set, at de felgende personalegrupper har kommunikeret med dig pd en
respekifuld made:
(Saet venligst &t kryds i hver raskke)
Ja, i hej grad Ja, i nogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
a) Leeger? i (] (] (]
b) Svgeplejersker? O 0 O O

Lebenr.: >>lgbenummer<<
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9. Vurderer du samlet set, at de felgende personalegrupper har vceret lydhere over for dine behov:
[Scet venligst ét kryds i hver roekke )

Ja, i hej grad Ja, i nogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
a) Lleeger? O O O O
b) Sygeplejersker? O O O O

10. Hvordan vurderer du samilet set, at Icegerne har sat sig ind i din journal ved de aftalte samtaler?

Virkelig godt Godt Darligt Virkelig darligt

(W] (W] W] (W]

11. Hvordan vurderer du samilet set den tid, der har veeret afsat til de aftalte samtaler med lcegerne?

Forlang Passende For kort

O O O

12. Er du fryg eller uiryg ved planen for kontrolforlebet, efter din behandling er afsluitet?

i Der e ikke iagt : Min behandiing er
Megst frvg Tryg Utryg Meget utryg 1 nogen plan H kke afsluttet
O O O O : O : O
DEL D: KOMMUNIKATION PA >>SYGEHUS<<
13. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstrcekkelig information om felgende:
(Scet venligst étf kryds i hver rcekke)
Ja, Ja, Nej, Nej, 1 Jeg fikingen 1 Ikke aktuelt
i hej grad i nogen grad kun imindre grad slefikke | information | for mig
a) Dine rettigheder i forhold fil : :
ventetider og : :
behandlingstilbud? (W (W O o O : O
b) Planer for dit
behandlingsforleb? O O O O O O
c) Mulige bivirkninger af din
sygdom og behandling? O O O O : O : (|
d) Mulige efter din ; :
) Mulige senfalger m| O O o o i O

sygdom og behandling?

14. Har du vidst, hvor du skulle henvende dig med spergsmadl om din sygdom, udredning og behandling,
ndr du har vceret hiemme?

Ja Nej
O O
15. Har du oplevet, at de informationer, du har faet fra forskelligt personale pa sygehuset, har stemt
overens?
Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
O O O O

16. | hvilket omfang er du blevet inddraget i de beslutninger, der er blevet truffet om din behandling?

For meget Passende For lidt

O O O

Lebenr.: >>»lgbenummer<<
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DEL E: OPLEVELSER AF SAMARBEJDET MELLEM SYGEHUS, KOMMUNE OG PRAKTISERENDE L AGE

17. Hvordan vurderer du de felgende tilbud:
(Scet venligst ét kryds i hver raekke)

Jeg fikikke & lkke aktuelt

Virkelig godt Godt Darligt Virkelig darligt ' dette filbud ' for mig
a) Tilbud om genopircening? O O O O : O : O
b) Tilbud om statte fra en : i
psykolog? O O O O ' O : O
¢) Tilbud om vejledning i
forhold fil dit arbejdsliv? O O O O ; O ' O

18. Hvordan vurderer du, at sygehuset og den kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje har
samarbejdet om dit behandlingsforleb?

O O 0 0 o

19. Hvordan vurderer du hjcelpen fra den kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje?

Virkelig godt Godt Daénigt Virkelig dérligt lkke aktuelt for mig

i (G til spergsmal 20)

Virkelig god God Darlig Virkelig darlig
O O O O
20. Hvordan vurderer du, at din praktiserende Icege er blevet orienteret om din behandling pa
sygehuset?
Virkelig godt Godt Darligt Virkelig dérligt i Det kan jeg ikke vurdere
O O O O ! O

DEL F: SAMLET INDTRYK AF DIT UDREDNINGS- OG BEHANDLINGSFORLDB

21. Har du tillid til de felgende personalegruppers faglioge dvatighed:
(Scet venligst &t kryds i hver raekke )

Ja, Ja, Nej, Nej,

i hgj grad i nogen grad kun i mindre grad slet ikke
a) Praktiserende Icege? O O (| O
b) Speciallceger (uden for sygehuset)? | O O O
c) Leeger pd sygehuset? O O O O
d) Sygeplejersker pa sygehuset? (| a a a

22. Hvordan vurderer du Icegernes indsats i forbindelse med felgende behandlingsformer:
(Scet venligst ét kryds i hver reekke)

- .1 Jegharikke ! ]
Virkelig God Dérlig Vlr!(gllg ; &et denne : Der vorlkk_e enlcege
god darlig v T T med scerligt ansvar
L ReENANaInNgsIion M
a) Lcege med scerligt ansvar for
operation? O O O O = =
b) Lcege med scerligt ansvar for
medicinsk behandling/
kemoterapi? O O O o O ’ O
c¢) Leege med scerligt ansvar for : :
stralebehandling? | O O O : | : O

Lebenr.: >>lpbenummer<<
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23. Hvordan vurderer du indsatsen i forhold til din syadom fra felgende Iceger:
[Scet veniigst €t kryds i hver raekke )

v Jeg harikke
Virkelig god God Darlig Virkelig dérlig i veceret hos
! dennelcege
a) Praktiserende Icege? O O O O : O
b) Speciallceger (uden for sygehuset)? O O O O : O
24. Har du tillid til, at du har modtaget den bedst mulige behandling inden for felgende
behandlingsformer:
(Scet venligst &t kryds i hver raekke)
Ja, Ja, Nej, kun i Nej, 1 Jeg fikikke denne 1 Det kan jeg ikke
i hoj grad i nogen grad mindre grad slef ikke ' behandlingsform ! vurdere
a) Operation? O O O o O O
b) Medicinsk behandling/
kemoterapi? O O O 0 ! O ! O
c) swrélebehandling? O O O o a O

25. Har du oplevet ungdvendig ventetid, som har forlcenget dit vdrednings- og behandlingsforleb?
(Scet venligst ét kryds i hver roekke)

Ja, Ja, Nej, Nej, Jeg har ikke

i hgj grad inogen grad __kun i mindre grad slef ikke  +  voeret her
a) Hos praktiserende Icege? O O (] O O
b) Hos specialleeger (uden for sygehuset)? O O O O O
c) Pasygehuset? O O O O O

26. Hvis ja til spergsmal 25, uddyb da venligst i nedenstaende felt hvor i forlebet, du har oplevet
unedvendig ventetid.
(Skriv venligst indenfor feltets ramme, da besvarelsen bliver aflcest af en maskine)

27. Hvad er dit samlede indiryk af dit udrednings- og behandlingsforleb? (b&de mht. praktiserende lcege,

cneciallceaer oa syaehuset)
iceger og sya '

specianceqer og sygenusel

Virkelig godt Godt Darligt Virkelig darligt

O O O O

28. Har du kommentarer fil nogle aof de ovenstaende spergsmal eller fil dit udrednings- og
behandlingsforleb i evrigt, kan du skrive dem i nedenstdende felt.
(Skriv venligst indenfor feltets ramme. da besvarelsen bliver aflcest af en maskine)

Returnér venligst skemaet i vedlagte svarkuvert. Portoen er betalt.
Tak for din medyvirken!
Lebenr.: >>lgbenummer<<

LANDSDZAKKENDE UNDERS@GELSE AF KRAFTPATIENTERS OPLEVELSER Side 78



Bilag 2:
Falgebrev
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Enheden for
Brugerundersggelser

>>navn<< >>conavn<<
>>qadresse<<
>>postnummer<< >>py<<

Lebenr.: >>lgsbenummer<<

13. qugust 2008

L AUdu

Landsdcekkende undersaogelse af kreeftpatienters oplevelser

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse underseger netop nu kreeftpatienters oplevelser af deres
udrednings- og behandlingsforlgb i det danske sundhedsvaesen. Undersegelsen skal bruges til at
udvikle kvaliteten i behandlingen pa kreeftomradet. Enheden for Brugerundersegelser gennemfarer
undersegelsen pd vegne af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.

Du har i forbindelse med din sygdom vaeret pd >>sygehus<< inden for perioden 1. januar fil 30. juni
2008, og din erfaring er derfor meget betydningsfuld for denne undersagelse. Derfor hdber vi, at du
vil hjcelpe os ved at svare pd nogle spergsmdal om dine oplevelser,

Spergeskemaet er opdelt i seks dele (A-F). Del C og D bedes du besvare ud fra dine oplevelser pa
>>sygehus<<. De resterende dele bedes du besvare ud fra dine oplevelser af dit samlede
udrednings- og behandlingsforlgb. Sidst i spergeskemaet har du mulighed for at kommentere de
enkelte spergsmal og dit forleb i evrigt. Vaer venlig at udfylde skemaet tydeligt, da besvarelsen
bliver aflaest af en maskine.

Undersagelsen er anonym. Du skal derfor ikke skrive navn pd spergeskemaet. P& skemaet er et
lebenummer, som kun anvendes til statistik.

Drmim~t IN. SSemwmialsd iales
Hvjoul iv. <~ MMUJTRIT U™
Det er vigtigt, at flest muligt besvarer spargeskemaet af hensyn til undersggelsens kvalitet, men det
er naturligvis frivilligt, om du vil medyvirke. Vi hdber dog meget, du vil deltage, da dit bidrag er

vigtigt for det videre arbejde med at forbedre kreeftpatienters udrednings- og behandlingsforlgb.

Svarene bliver samlet i en rapport, som bliver offentliggjort i december 2008 og kan findes p&
www.sum.dk og www.patientoplevelser.dk

Hvis du har spergsmal til spergeskemaet eller til undersegelsen, er du velkommen til at kontakte

Enheden for Brugerundersegelser pd telefon: >>telefonnummer<< mandag - fredag fra k. 2.00 -
14.00 eller p& e-mail: efb@regionh.dk

P& forhand tak for hjcelpen.
Med venlig hilsen

Enheden for Brugerundersagelser
pd vegne af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
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Bilag 3:
Pamindelsesbrev
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Enheden for
Brugerundersggelser

>>qadresse<<
>>postnummer<< >>py<<

Labenr.: >>lebenummer<<

27. august 2008

Du har tidligere modtaget et spergeskema om dine oplevelser af dit udrednings- og
behandlingsforleb som patient p& >>sygehus<<. Vi har modtaget en del besvarelser, men har
endnu ikke registreret en besvarelse fra dig.

Hvis du har besvaret spergeskemaet, skyldes defte brev, at vi ikke har ndet at registrere din
besvarelse inden udsendelsen. Din besvarelse vil blive registreret i labet af de kemmende dage. Vi
vil gerne benytte lejligheden til at takke for din besvarelse, og du kan se bort fra resten af dette
brev.

Hvis du ikke har besvaret spergeskemaet endnu, vil vi endnu en gang opfordre dig til af svare. Det
er naturligvis frivilligt, om du vil medvirke, men dit bidrag er meget vigtigt, da netop din erfaring kan
vcere med til at forbedre behandlingsforlebet for kreeftpatienter i Danmark.

Spergeskemaet er opdelt i seks dele (A-F). Del C og D bedes du besvare ud fra dine oplevelser p&
>>sygehus<<, De resterende dele bedes du besvare ud fra dine oplevelser af dit samlede
udrednings- og behandlingsforleb. Sidst i spergeskemaet har du mulighed for at kommentere de
enkelte spergsmal og dit forleb i @vrigt.

Undersggelsen er anonym. Du skal derfor ikke skrive navn pd spergeskemaet. P& skemaet er et
lgbenummer, som kun anvendes til statistik.

Du bedes udfylde det tidligere fremsendte spergeskema og sende det retur i svarkuverten senest
den 3. september 2008. Portoen er betalt. Du kan ogsd udfylde spergeskemaet pd Internettet pd
www.udfyld-skema.dk ved at benytte felgende koder: Project ID: >>projekt id<< og Password:
>>password<<

Svarene bliver samlet i en rapport, som bliver offentliggjort i december 2008 og kan findes p&
www.sum.dk og www.patientoplevelser.dk

Hvis du har spergsmdl til spergeskemaet eller til undersegelsen, er du velkommen til at kontakte
Enheden for Brugerundersggelser pd telefon: >>telefonnummer<< mandag - fredag fra kl. 9.00 -
14.00 eller p& e-mail: efb@regionh.dk

Du kan laese mere om undersagelsen pd www.patientoplevelser.dk

P& forhdnd tak for hjcelpen.
Med venlig hilsen

Enheden for Brugerundersagelser
pd vegne af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
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Bilag 4: Lesevejledning til bilagstabeller

Bilagstabellerne viser for hvert spgrgsmal antal besvarelser, og hvordan patienterne har
svaret pd lands-, diagnose-, regions- og sygehusniveau. De placerer ogsé de enkelte enheder
i forhold til landsresultatet for de spgrgsmaél, hvor skalaniveauet ggr det muligt.

Den procentvise svarfordeling er vaegtet i forhold til det totale antal indleeggelser/ambulante
bes@g per diagnosegruppe per sygehus i inklusionsperioden. Det giver et mere reelt billede
af patienternes vurderinger pd de mere overordnede niveauer, da vurderinger fra store
sygehuse og store diagnosegrupper indgdr med stgrre vaegt end vurderinger fra sméa. Der er
ikke foretaget vaegtning for baggrundsvariablene alder og kgn.

Placeringen af de enkelte enheder i forhold til landsresultatet er i hgjre side af tabellerne.
Placeringen er foretaget ved hjalp af logistisk regression. For langt de fleste spgrgsmél er

der foretaget ordinal logistisk regression. En del spgrgsmal er imidlertid placeret ved hjelp
af binaer logistisk regression (spgrgsmal 11, 12(1), 13a(1)-13d(1), 14, 16, 17a(1)—17¢(1) og 22a(1)-
22¢(1)). Langt de fleste af disse spgrgsmal er en omkodning af originalspgrgsmaélene (se afsnit
4.2.2).

Forklaring af placering

Vurderingen af enheden:

O = er over landsresultatet

U = er under landsresultatet

G = afviger ikke fra landsresultatet

* = kan ikke placeres pa grund af manglende fordeling af svarene pd svarkategorierne

Placeringer med O, U og G angives kun, ndr de er statistisk signifikante pd et signifikansniveau pa fem procent.

I placeringen er der taget hgjde for den statistiske usikkerhed og forskelle i
patientsammensatningen mellem enheder med hensyn til kgn og alder. Da O, U og G’erne
tager hgjde for kgn og alder, er direkte sammenligning med andelene af positive og negative
svar ikke mulig, da andelene er baseret pa de rd tal og altsé ikke er justerede. Endvidere

er analyseenhederne ikke vaegtede i de logistiske regressioner, hvilket ogsa ga@r en direkte
sammenligning med den procentvise svarfordeling vanskelig.

En uddybende forklaring af de statistiske metoder kan findes i afsnit 4.2.

Bilagstabel C bestdr af et set af bilagstabeller — en for hver diagnosegruppe. Resultaterne

i disse tabeller er baseret pa patienter med den givne diagnosegruppe. I tabellen for
eksempelvis brystkraeft, bliver patienter fra de enkelte regioner placeret i forhold til
landsresultatet for brystkraeft. Det betyder, at brystkraeftpatienter inden for en given region,
placeresiforhold til brystkreftpatienter generelt. Regionsresultaterne i disse tabeller er altsd
ikke alene forskellige fra hinanden pa tvaers af diagnosegrupper, men ogsa forskellige fra
regionsresultaterne for bilagstabel A, der er det samlede resultat for alle diagnosegrupper.
Det skal bemarkes, at der i de diagnosevise bilagstabeller forekommer spgrgsmal, hvor
placeringerne ikke er angivet. Dette skyldes, at patientgrundlaget for disse spgrgsmal er for
lille til, at de logistiske regressioner kan gennemfgres.
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Ofte stillede spgrgsmal
Hvorfor er placeringen ikke G, ndr andelene af positive og negative svar samlet set er det samme
som landsresultatet?

Der er to arsager.

For det fgrste er placeringen (O, U og G) foretaget ved hjalp af ordinal logistisk regression.
Det betyder, at der tages hgjde for, hvordan svarene fordeler sig pa alle svarkategorier. Det vil
sige, at et spgrgsmal, hvor svarkategorierne gar fra virkelig god” til *virkelig darlig”, tzller
svaret “virkelig god” mere end svaret “god”. To enheder kan have samme andel positive eller
negative svar, men en helt forskellig fordeling pd virkelig god” og “god”. Graden af, hvor
positivt patienten har svaret, pavirker ikke andelen af positive og negative svar, men det
pavirker i hgj grad placeringen.

Den anden arsag er, at der i placeringen er taget hgjde for forskelle i
patientsammensatningen mellem enhederne med hensyn til kgn og alder. Nogle
kombinationer af kgn og alder er generelt mere positive end andre, uanset hvad de fejler
eller hvor de har vaeret indlagt. Vi forsgger at holde denne stgj ude af billedet ved at tage
hgjde for dette forhold. Samme forklaring gaelder i tilfelde, hvor placeringen ikke er O, selv
om enhedens resultat ligger hgjere end landsresultatet. Hvis enheden har mange patienter
af den kombination af kgn og alder, der er mest positiv, vil den skulle opnd et bedre resultat
end en enhed med mange patienter af den mest negative kombination, for at f den samme
placering. Denne made at placere pd er foretaget ud fra den betragtning, at det ikke skal
vere patientsammensatningen, der giver et O. Pavirkningen af patienternes kgn og alder i
vurderingen er holdt ude af billedet i sammenligningerne.

Hvorfor er regionens placering ikke G, ndr alle diagnosernes placering er G?

Et begraenset antal respondenter kan medfgre, at diagnosernes resultater ikke kan placeres
statistisk signifikant over eller under landsresultatet p& grund af den statistiske usikkerhed.
Ved udregningen af regionens placering er antallet af respondenter stgrre, hvilket ggr

den statistiske usikkerhed mindre. Det kan derfor forekomme, at regionens resultat bliver
signifikant forskelligt fra landsresultatet i negativ (U) eller positiv (O) retning, mens de
enkelte diagnoser inden for regionen ikke ggr.
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Bilagstabel A:
Resultater pa lands-, regions- og diagnoseniveau

www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelA.pdf
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Bilagstabel B:
Resultater pa lands- og sygehusniveau

www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelB.pdf
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Bilagstabel C:
Resultater inden for hver diagnosegruppe
pa lands- og regionsniveau

Brystkraeft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/bryst.pdf

Prostatakraeft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/prostata.pdf

Lungekraeft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/lunge.pdf

Hoved-/halskraeft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/hovedhals.pdf

Tyktarmskraft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/tyktarm.pdf

Endetarmskraft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/endetarm.pdf

Livmoderkraft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/livmoder.pdf

Livmoderhalskraeft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/livmoderhals.pdf

Aggestokskraft:
www.patientoplevelser.dk/kraeft/bilagstabelC/aeggestok.pdf
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