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Forord

Kreeftens Bekeempelse arbejder for at forbedre forholdene for de mere end 30.000 mennesker i Danmark, der
hvert ar rammes af kraeft. Et vaesentligt mal er, at den enkelte patient, i gennem hele sit forlgb i sundhedsvee-
senet, modtager og oplever hgj faglig kvalitet, patientcentreret praksis og en sammenhzangende indsats.

Denne undersggelse setter fokus pa behov og oplevelser hos mennesker, som nyligt har faet en kraeftsygdom
og har overstaet deres primaere behandling. Undersggelsen er startskuddet pa Kraftens Bekeempelses tilba-
gevendende undersegelser af kraeftpatienters oplevelser, som gar under navnet: Barometerundersegelser.

Resultaterne i rapporten er baseret pa besvarelser fra 4.346 kraeftpatienter, hvilket er 65 % af de borgere i
Danmark, som i en fire maneders periode, sommeren 2010, var registreret med en farstegangskraeftdiagnose i
Landspatientregistret. Deltagelsesprocenten samt sammensaetningen af deltagere giver mulighed for at tegne
et godt billede af situationen belyst af kraeftpatienter, der netop har vaeret igennem behandling for en nydiag-
nosticeret kraeftsygdom, og den er derfor et vardifuldt grundlag for det videre arbejde med at styrke kvalite-
ten.

Undersagelsen viser, at en stor del af de adspurgte patienter synes at vaere meget tilfredse med den indsats,
sundhedsvasenet har leveret. Resultaterne peger dog pa en rakke omrader, hvor der er potentiale for for-
bedring, og det er disse omrader, der ber danne fokus for det fremtidige kvalitetsarbejde.

| rapporten praesenteres de farste overordnede resultater. Rapporten vil blive fulgt op af publikationer, som pa
udvalgte omrader praesenterer og kommenterer resultaterne af mere dybdegéende analyser. | 2012 gennem-
feres et nyt, opfelgende studie med fokus pa de samme patienters behov og oplevelser efter behandlingen,
hvor sygdomskontrollerne og rehabiliteringen er sundhedsvasenets centrale indsatser.

Vi haber, at rapporten vil blive godt modtaget og aktivt vil blive anvendt som grundlag for at styrke organise-
ringen i sundhedsvasenet og lokalt forbedre praksis, hvor undersggelsen viser, at dette er pakraevet. Kraftens
Bekaempelse vil falge op og efter et passende tidsrum gentage denne undersegelse, hvor andringer i patien-
ternes oplevelser identificeres, og nye temaer felges op.

Patienterne takkes for deres aktive deltagelse og Referencegruppen for deres konstruktive input i udvikling og
gennemfarsel af undersegelsen. Center for kraftdiagnostik i almen praksis, Arhus Universitet, der bl.a. har
forestaet dataudtraek og validering, takkes for et godt samarbejde.

Kebenhavn, december 2011

Lejf Vestergaard Pedersen Janne Lehmann Knudsen
Direktor Kvalitetschef
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Vurdering og sammenfatning

Denne undersegelse belyser, hvorledes kreftpatienter, som for nyligt har faet deres diagnose, oplever og
vurderer sundhedsvasenets indsats fra ferste kontakt med leege i primarsektor til udskrivelse fra sygehus.

Undersagelsen er baseret pa et spergeskema. Formalet er at belyse vigtige generelle temaer i kreeftpatienters
forleb fra ferste symptom frem til henvendelse til laege, diagnosen, forlebet pa sygehus og selve udskrivelsen.
Med afsat i foreliggende national og international viden samt fokusgruppe- og enkeltinterviews med kreftpa-
tienter blev 104 spergsmal udviklet for at afdaekke kraftpatienters adfeerd frem til ferste legekontakt, behov
og oplevelser med sundhedsvaesenets indsats og vurderingen af denne.

Resultaterne hviler pa oplysninger fra 4.346 kreeftpatienter. Spergeskemaet blev udsendt til de 6.720 borgere i
Danmark, som i perioden maj-august 2010, var registeret med en nydiagnosticeret kraftsygdom i Landspati-
entregisteret. 65 % returnerede et udfyldt skema og blev endeligt inkluderet i undersegelsen. | kapitel 4 rede-
gores der for metode og proces, herunder hvorledes spergeskemaet blev udviklet og valideret samt udvaelgel-
sen af deltagere og selve databehandlingen.

Samlet set vurderes det, at undersggelsens resultater giver et retvisende billede af, hvorledes deltagerne i
undersegelsen har ageret og oplevet mgdet med praksissektoren og hospitalerne i forlebet med udredning og
primeer behandling. | tolkningen af data er det imidlertid vigtigt at vaere opmarksom pa, at resultaterne kan
vere pavirket af, at der er forskydninger i forhold til, hvor repraesentative de enkelte sygdoms- og sociodemo-
grafiske grupper er. | forhold til at drage paralleller til tidligere undersegelser som Kreftpatientens Verden fra
2006 og Sundhedsministeriets landsdakkende undersegelse af kraeftpatienter fra 2009 er det vigtig at vare
opmerksom pa, at svarene er sveert sammenlignelige grundet forskelle i spargsmalskonstruktion samt forskel i
tidspunktet, hvor patienterne er spurgt.

Undersagelsen afdaekker patientens perspektiv i forhold til velkendte temaer som information, kommunikati-
on, kontinuitet m.v. Men undersggelsen giver ogsa viden pa nye omrader som for eksempel kraeftpatienters
oplevelser af fejl, enske om anden laeges vurdering og oplevet behov for genoptraening. Patienternes svar
bruges ogsa som kilde til at opna informationer, der ikke fyldestgerende kan hentes fra de officielle registre.
Det drejer sig bl.a. om ventetid samt kontaktmensteret til alment praktiserende lzege, praktiserende speciallze-
ge og sygehusvaesenet i udredningsforlebet.

| det felgende praesenteres en overordnet vurdering af resultaterne, og der identificeres problemstillinger,
som umiddelbart tegner sig pa tveers af de samlede resultater. Herefter felger en gennemgang af undersegel-
sens vigtigste resultater praesenteret i et forlebsperspektiv. En samlet praesentation af alle undersagelsens
resultater er praesenteret grafisk bagerst i rapporten (kapitel 5)

Overordnet vurdering

Denne undersggelse adresserer patienternes oplevelser og vurdering af sundhedsvaesenets indsats i forbin-
delse med udredning, behandling, og behandlingsafslutning. Resultaterne understatter det faktum, at kraeft-
forleb er komplekse, og at udredning, behandling og varetagelsen af den enkelte patient er kompliceret. Mens
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patienterne generelt set synes at have stor tillid til indsatsen i behandlingsforlebet, sa synes de sterste proble-
matikker i patientens perspektiv at vaere forbundet med udredningsforlebet.

Kreeft er ikke én, men mange forskellige sygdomme, der kraever forskellige indsatser af sundhedsvaesenet.
Undersagelsen viser, at der pa en rakke omrader er signifikante forskelle mellem vurderingerne blandt de
enkelte kreftsygdomme. Der er samtidigt forskellige problematikker, der eksempelvis knytter sig til det at
have brystkraeft i forhold til at have hoved-halskraeft.

Pa en reekke omrader blev der identificeret signifikante forskelle i patienternes svar i forhold til, hvilken region
patienten havde modtaget behandling i.

Sterstedelen af kraeftpatienterne oplever det samlede forlgb positivt. Men bag ved de overordnede positive
vurderinger tegner der sig et billede af omrader, hvor der er behov for systematisk at forbedre savel den fagli-
ge som den organisatoriske kvalitet, sa den individuelle kraeftpatient oplever et sundhedsvaesen, der setter
deres behov og sikkerhed i centrum. Der drejer sig om:

¢ Henvendelsen til lage

e Adgang til udredende undersogelser
¢ Inddragelse af patienten

e Diagnosesamtalen

e Stotte og omsorg

¢ Fejl og opfelgningen pa disse

e Ansvar og sammenhang

e Udskrivelse fra sygehus

Henvendelsen til lege

Tiden fra en borger handler pa symptomer, der forer til diagnosticering af en kraeftsygdom til start pa behand-
ling er af kritisk betydning for overlevelsen. Undersegelsen viser, at der gar 61 dage eller mere, for end 25 % af
patienterne segte laege med deres symptomer, hvilket understreger behovet for, at der fokuseres pa at skaerpe
befolkningens opmaerksomhed pa at sege laege, ogsa ved uspecifikke symptomer.

Adgang til udredende undersagelser

Hurtig iveerkseettelse af relevant udredning er vigtig for tidlig diagnostik og derved overlevelse. Patienterne
oplevede ventetiden pa at fa udfert undersagelser som for lang. Patienternes svar afdaekker en raekke oplevede
barrierer, herunder at patienterne fandt, at den praktiserende lzege ikke tog patientens symptomer alvorligt, ikke
igangsatte/henviste til videre undersggelse samt at ventetiden pa undersegelser hos speciallaege var for lang.
Patienternes beskrivelse af fejl i udredningsforlebet pa sygehuset knyttede sig tilsvarende primeert til oplevelsen
af forsinket diagnostik. Det drejer sig iseer om laegens manglende lydherhed og administrative svigt.

Inddragelse af patienten

Oplevelsen af at blive taget alvorligt og relevant involveret i beslutninger omkring eget forleb er afgerende for
oplevelsen af en patientcentreret praksis, men en vasentlig del af patienterne oplevede ikke at blive tilstraek-
keligt involveret, eller at der blev taget hensyn til deres ensker og behov. Patienter, som oplevede at veere
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inddraget og hert, havde starre tillid til den sundhedsfaglige indsats, end de, som ikke oplevede at blive invol-
veret. Resultaterne understreger behovet for, at de sundhedsprofessionelle i steerkere grad aktivt lytter til pati-
enten og inddrager denne som ligeveerdig part igennem hele sygdomsforlgbet.

Diagnosesamtalen

En vaesentlig andel patienter oplevede ikke at blive opfordret til at tage en parerende med til samtalen, Der ber
arbejdes med at sikre de bedst mulige rammer for, at kreeftdiagnosen overbringes til patienten pa en god og
nensom made, og at patienten ikke overlades til sig selv i tiden herefter.

En del af patienterne fik ikke oplysninger, der sikrede klarhed omkring det videre forleb. Det er vigtigt, at in-
gen patienter gar fra diagnosesamtalen uden at kende det naeste skridt i forlebet, og der bar etableres en kon-
takt, sa patienten aldrig er i tvivl om, hvor denne skal henvende sig, hvis der opstdr spergsmal i den mellemlig-
gende periode indtil behandling opstartes.

Hovedparten af patienterne fik overbragt deres kraeftdiagnose af en leege, de ikke havde medt for, og denne
gruppe patienter vurderer generelt diagnosesamtalen dérligere end patienter, der havde faet diagnosen af en laege,
de havde madt far. Det ber overvejes, hvordan organiseringen af sundhedsvaesenet kan forbedres i forhold til
at sikre en balance mellem hurtig igangsaettelse af behandling og neensom overbringelse af diagnose til kreeftpatienter.

Stotte og omsorg

Patienterne oplevede udakkede behov for psykologsamtale, radgivning om uddannelse og arbejdsliv, mulig-
heden for at vaere sammen med ligesindede samt praktisk hjeelp til at klare hverdagen. Det er ikke ny viden, at
patienter eftersparger og mangler tilbud om praktisk hjaelp og psykosocial stette (1). Denne undersegelse
bekrafter, at der fortsat er et betydeligt udaekket behov for psykosocial stette blandt kraftpatienter.

Den alment praktiserende leege kan vare en stor stette i forbindelse med at radgive, stette og handtere den
personlige krise, som en kraftdiagnose medferer. En del patienter oplevede dog ikke, at de fik den stette, de
havde behov for fra leegen. Det er vigtigt, at den alment praktiserende lzege har viden, kompetencer og res-
sourcer til at imedekomme de behov, som kraftpatienter har for radgivning og stette undervejs i behandlings-
forlgbet.

Resultaterne peger desuden pa, at sundhedspersonalet har manglende fokus pa stette og omsorg til de pare-
rende. Sundhedsvasenet ber satte eget fokus pa parerende — bade som ressource, men ogsa som personer,
der har behov for stette og information.

Fejl og opfelgningen pa disse

En vaesentlig andel patienter oplevede fejl i forbindelse med udredningen i praksissektoren og pa sygehus.
Flere oplevede fejl i behandlingsforlebet pa sygehus, og en betydelig del af disse fik ikke mulighed for efter-
folgende at tale med personalet om fejlen. Patienter, der oplever fejl, har generelt lavere tillid til den faglige
indsats. Patienterne oplever, at fejlene har konsekvenser af bade fysisk, psykisk og social karakter, hvilket er et
resultat, der er fundet i tidligere undersegelser (2). Undersggelsen tydeligger nedvendigheden af et fortsat
fokus pa forebyggelse og hindtering af fejl. Resultaterne understreger desuden vigtigheden af, at handtering
af fejl skal rumme mere og andet end blot fokus pa de fysiske konsekvenser.
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Ansvar og sammenhang

Patienterne medte mange sundhedspersoner i forlebet og en vaesentlig del blev udredt og behandlet pa man-
ge afdelinger og sygehuse. Patienterne oplevede problemer i forhold til manglende overblik og ansvar - iseer i
forleb, der gér pa tveers af afdelinger, sygehuse og sektorer.

Mange af de faktorer, der skaber et sammenhangende forlgb, vil ofte vaere usynlige for patienten, og ferst i
tilfelde, hvor der opstar fejl eller brud pa disse, vil patienten opleve et sammenhaengsproblem (3). Underse-
gelsen viser, at risikoen for at patienten oplevede fejl blev gget, nar flere afdelinger og sygehuse var involve-
ret.

Alle sygehuse er forpligtet til at tilbyde en navngiven kontaktperson til patienter, der er indlagt mere end et
degn, eller som indgar i et ambulant forlab. 66 % af patienterne angiver at have faet oplysninger pa en kon-
taktperson pa alle eller sd godt som alle de afdelinger, de har veret indlagt eller ambulant behandlet pa.
Umiddelbart peger dette pa en forbedring i forhold til tidligere undersegelser, men der er fortsat mange pati-
enter, der ikke oplever at fa en kontaktperson pa alle afdelinger, de har veeret pa.

Resultaterne peger pa, at der fortsat er veaesentlige problemer med sammenhang i kreeftforlgbet - iser pa
tveers af afdelings-, sygehus-, og sektorgranser. Patienterne ber opleve et sammenhangende forlgb, og der
ber vere et entydigt leegeligt ansvar for den enkelte patient i det samlede kraftforlab.

Udskrivelse fra sygehus

Behandlingsafslutningen er det tidspunkt, hvor den taette kontakt med sygehuset opherer. En veaesentlig andel
patienter oplevede utryghed ved at blive afsluttet fra sygehus samt ved det forestdende kontrolforlgb, og en
del patienter oplevede ikke at fa tilstraekkelig information vedrerende egenomsorg, hvilke symptomer, de skal
reagere pa, og hvem de kan kontakte pa sygehuset med eventuelle spergsmal.

Formalet med genoptraening er, at patienten opnar bedst mulig funktionsevne, sa personen kan vende tilbage
til livet efter - eller med - en kraeftsygdom. Undersegelsen viser, at en stor andel af de patienter, der oplever et
behov for genoptraening, ikke far opfyldt dette behov.

En vaesentlig andel af patienterne oplevede ikke, at praktiserende lege var tilstraekkeligt orienteret om patien-
tens behandling. Det er vigtigt, at praktiserende laege er informeret under hele forlgbet, men specielt i forbin-
delse med behandlingsafslutning, hvor den praktiserende leege vil udgere den primaere kontakt til sundheds-
vaesenet for patienten.

Der bear vaere skarpet fokus pd at forberede patienten pa livet efter endt behandling, saledes at der skabes
klarhed om det kommende forlgb. Herunder er det vigtigt, at der informeres om, hvad patienten selv kan gere
for at fa det bedre, og hvor patienten kan henvende sig med eventuelle spargsmal. Der ber desuden sikres, at
den alment praktiserende laege er i besiddelse af relevant information, sa denne har mulighed for at stette
patienten bedst muligt i forlebet efter endt primaer behandling.

De deltagende patienter var, pa tidspunktet hvor de modtog spergeskemaet, i gang med - eller havde netop
afsluttet - den primaere behandling. | undersegelsens del 2 vil der blive fulgt op, og der settes fokus pa behov
og oplevelser i efterforlabet herunder kontrolforleb samt hele den samlede rehabiliteringsindsats.
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Resultaterne i et forlebsperspektiv

| det folgende er undersggelsens resultater sammenfattet med fokus pa vigtige temaer i de enkelte dele af
kreeftforlabet — fra ferste symptom, i udredningsfasen, gennem primaer behandling frem til udskrivelsen.

Symptomer og forste laagekontakt

Undersagelsen viser, at langt de fleste kraftpatienter (85 %) startede forlabet med kontakt til egen laege. Pati-
enterne henvendte sig typisk med ukarakteristiske symptomer som traethed, smerter og veegttab. Ved denne
forste laegekontakt var halvdelen af patienterne slet ikke bekymret for, om de kunne have kreft, og mere end
hver fierde forventede, at symptomerne ville forsvinde igen.

Halvdelen af patienterne oplyste, at der gik ni dage eller mere fra de oplevede farste symptom til de kontakte-
de lzege. 25 % ventede to maneder eller mere.

12 % oplevede, at deres leege i mindre grad eller slet ikke tog dem alvorligt, da de henvendte sig med sympto-
mer. 13 % oplevede, at laegen kun i mindre grad eller slet ikke var hurtig til at igangseette undersegelser, eller
var imedekommende over for patientens enske om yderligere undersegelser.

Tiden frem til behandling

Patienterne blev detaljeret spurgt om, hvor lang tid der gik, fra de ferste gang oplevede symptomer til behand-
lingen startede. Patienternes svar er forbundet med usikkerhed, men giver os vigtige informationer, der kan
supplere de officielle datakilder.

Halvdelen af kreeftpatienterne oplevede, at der gik 78 dage eller mere fra farste symptom til behandling blev
igangsat. 25 % af patienterne oplyser, at der gik171 dage eller mere.

16 % fandt, at der var for lang ventetid pa undersggelser hos praktiserende specialleege, mens 12 % fandt, at
ventetiden var for lang i sygehusvaesenet. Der er klar sammenhzng mellem det at opleve, at ventetiden var for
lang, og det at opleve, at der er sket fejl i udredningen.

Kontaktmenster: Undersegelsen viser, at kraeftpatienter typisk har mange leegekontakter for diagnosen stilles.
To tredjedele af patienterne angav at have haft fem kontakter. Der er variationer mellem sygdomsforlgbene.
Saledes angav patienter med livmoderkraeft, sammenlignet med lungekraeftpatienter, at blive hurtigere henvist
fra egen laege til videre udredning hos praktiserende speciallaege eller pd sygehus. En stor del af patienter med
lungekreeft oplyste at have tre til fire beseg hos egen leege, for de blev sendt til videre udredning.

Hver fjerde patient oplyste, at de blev undersegt pa to sygehuse, og 7 % at de var blevet undersegt pa 3 eller
flere sygehuse.

Tillid til indsatsen. Patienterne blev bedt om at vurdere indsatsen, som blev udfert i regi af almen praksis, spe-
ciallegepraksis og pa sygehus. Patienterne havde generelt hgj tillid til sundhedspersonernes indsats, men
vurderede indsatsen pd sygehus i behandlingsforlebet bedre end indsatsen fra alment praktiserende leege og
praktiserende speciallzege i udredningsforlgbet.

Fejl: Cirka hver tiende patient oplevede, at der var sket fejl i forbindelse med beseget hos egen lzege og prakti-
serende specialleege. Patienternes beskrivelser af fejl knytter sig langt overvejende til deres oplevelse af at
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blive forsinket henvist til videre udredning eller behandling. Leegens manglende lydherhed og administrative
svigt var blandt de hyppigst fremfarte fejl.

15 % af patienterne oplevede fejl i forbindelse med udredning pa sygehus. Ogsa her knytter fejlene sig pri-
meaert til oplevelsen af, at behandlingen blev forsinket; Laegen troede, at patienten fejlede noget andet, eller at
prevesvar var forsinket eller bortkommet. Sarligt patienter, der oplyste at veere blevet undersegt pa flere afde-
linger og/eller sygehuse, oplevede fejl.

Overbringelse af diagnosen

Langt sterstedelen af patienterne oplyser, at de fik beskeden om deres sygdom af en leege pa sygehuset. 57 %
oplyser, at de fik den overbragt af en leege, som de ikke tidligere havde madt. Undersegelsen viser, at de pati-
enter, som fik den formidlet af en for dem ukendt laege, i ringere grad fandt, at diagnosen var blevet overbragt
pa en god og nensom made, sammenlignet med de, som fik beskeden af en lzege, de havde madt fer.

27 % af patienterne angiver, at de ikke blev opfordret til at tage en pargrende med til diagnosesamtalen. 12 %
oplevede ikke, at det blev aftalt, hvor de kunne henvende sig med eventuelle spergsmal, og 9 % at det ikke
blev aftalt, hvornar de skulle made til nzeste undersegelse eller behandling.

Behandlingsforlgbet

Kontaktmenster: Kreeftpatienten gennemgar typisk et komplekst behandlingsforleb, som indeholder en raekke
specialiserede undersggelser og behandlinger, der finder sted pa forskellige afdelinger og sygehuse. Cirka
hver tredje patient oplyser, at de er blevet behandlet pa to eller flere sygehuse. Behandlings- og kontaktmen-
steret er afheengig af kraeftsygdommens karakter. Eksempelvis angiver patienter med lungekraeft, at de har
modtaget behandling pa vaesentligt flere afdelinger og sygehuse sammenlignet med patienter med livmoder-
kreeft.

Sammenhzeng: Kun fa patienter (5-7 %) oplevede i enkelte delforleb; operation, kemo- og stralebehandling, at
der ikke var en sundhedsfaglig person med ansvar og overblik. Anderledes ser det imidlertid ud nar forlgbet
straekker sig pa tveers af afdelings- og sygehusgranser, hvor 12 % oplever, at der ikke har vaeret en sundheds-
faglig person med overblik og ansvar i udredningsforlebet pa sygehuset, mens 13 % oplever dette i forhold til
det samlede behandlingsforlgb.

66 % af patienterne angiver at have faet oplysninger pa en kontaktperson pa alle eller sa godt som alle afdelin-
ger, de har veeret indlagt eller ambulant behandlet pa.

74 % af patienterne oplevede, at alle eller sa godt som alle sygeplejersker var velinformerede om deres syg-
dom, mens 68 % oplevede, at det samme gjorde sig gaeldende for lzegerne.

Nasten hver fjerde patient oplevede, at der kun i nogen grad, i mindre grad eller slet ikke var en klar plan for
behandlingsforlebet, og cirka hver tiende oplevede, at de eller deres pargrende i nogen eller i hgjeste grad har
staet med en del af ansvaret for at koordinere forlabet.

Fejl: Cirka hver fjerde patient oplevede fejl i forbindelse med behandlingen, og 22 % af disse fik ikke mulighed
for en opfelgende samtale med personalet. Manglende information om at komplikationer kunne tilstede i for-
bindelse med operation var den hyppigst fremfarte fejl sammen med svigt i forbindelse med kemoterapi og
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opfelgningen pa prevesvar. Ligesom i udredningsforlabet oplevede en sterre andel patienter fejl, nar der var
mange afdelinger/sygehuse involveret.

Patienterne, der havde oplevet fejl, anfarte at det havde faet fysiske, psykiske eller sociale felger for dem
og/eller havde forlaenget deres indlzeggelse.

Anden lages vurdering og supplerende undersegelser: 7 % har ensket, at de kunne fa en anden leeges vurde-
ring af kreeftsygdommen eller behandlingen. 4 % har pa eget initiativ faet foretaget supplerende undersagelser
eller behandling.

Psykosocial stette og omsorg: Omkring halvdelen af de patienter, der angav at have behov for stette, fik ikke
deres behov dakket for psykologsamtale, radgivning om arbejdsliv og uddannelse samt muligheden for at tale
med andre patienter i samme situation. 40 % af de, der havde behov for praktisk hjaelp til at klare hverdagen,
fik ikke deekket deres behov.

16 % af patienterne fandt, at personalet i mindre grad eller slet ikke viste tilstraekkelig interesse for de pareren-
de.

Kommunikation og medinddragelse: Undersggelsen viser, at patienterne generelt vurderer kontakten og
kommunikationen med sygeplejerskerne bedre end med lzegerne. Mellem 78-85 % af patienterne oplevede, at
alle eller sa godt som alle sygeplejersker tog hensyn til gnsker og behov, lyttede til deres bekymringer samt
ikke blot interesserede sig for deres sygdom. Laegerne blev vurderet cirka ti procentpoint lavere.

25 % af patienterne fandt ikke, at de var tilstraekkelig involveret i beslutninger omkring behandling og pleje.

Stotten fra praktiserende leege: 27 % oplevede ikke, at deres egen leege var tilstraekkeligt informeret om deres behandling.
Hver fjerde patient oplyste at have haft behov for hjalp eller stette fra denne. Hver tiende angav, at stetten og
hjeelpen var utilstraekkelig.

Den hjaelp, patienterne eftersparger hos alment praktiserende lzege, vedrerer bade faglig radgivning samt
statte og hjeelp til at handtere bekymringer og de psykiske reaktioner forbundet med kreeftforlgbet.

Behandlingsafslutning

41 % af patienterne havde afsluttet deres behandling pa tidspunktet, hvor de svarede pa spergeskemaet,

Information og tryghed ved udskrivelse: 37 % af de, der har afsluttet behandling, oplevede en grad af utryg-
hed forbundet med afslutningen fra sygehus. En del patienter oplevede utilstraekkelig information om egen-
omsorg, hvilke symptomer de skulle vaere opmaerksomme pa, samt hvem patienten skulle kontakte pa sygehu-
set med eventuelle spargsmal.

Kontrolforleb: 91 % af de, som havde afsluttet behandlingen, blev tilbudt at g i kontrolforleb. 26 % angav at
de kuninogen grad, i mindre grad eller slet ikke var trygge ved kontrolforlgbet.

Genoptraening: 12 % af de patienter, der havde afsluttet behandling, angav at have et genoptraeningsbehov.
49 % af disse oplevede, at deres genoptraningsbehov kun i nogen grad, i mindre grad eller slet ikke blev op-
fyldt, og 44 % havde modtaget en genoptraeningsplan.
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English summary

Cancer patients are a major source of knowledge and inspiration when aiming to improve the quality of today's
cancer treatment. Patients alone, experience the entire process from first symptom to end of primary treat-
ment and therefore have a unique insight in the health care system; across sectors, hospitals and departments.

Danish Cancer Society decided to conduct recurring studies which provide insight into cancer patients' needs
and experiences with the Danish health care sector. This report describes the method and main results from
the first study, whose purpose is to explore cancer patients' experiences, needs and assessment of the Danish
health care initiatives, from the first contact with a physician for signs of cancer until completion of primary
treatment at the hospital. This study covers familiar themes on patients’ experiences with information, com-
munication, continuity, etc. The study also provides information on themes that have not previously been ex-
amined in details - e.g. patients' experiences on medical errors and rehabilitation needs.

The study is a nationwide survey among cancer patients. A questionnaire was distributed to 6,720 people in
Denmark who were registered with a newly diagnosed cancer in the National Patient Register between May
and August 2010. 4,346 cancer patients (65 %) returned a questionnaire and were included in the study.

The results show potential for improvement in the following areas:

e Non-specific symptoms and patient delay in primary care: One in every four patients waited two
months or more before contacting their general practitioner (GP), often with non-specific symptoms.

e Diagnosing cancer: Half of the patients waited one month or more from the first contact with a GP until
the diagnosis was affirmed. Some patients felt that the GP had not taken their symptoms seriously.

e Patient experienced errors: A significant proportion of patients experienced medical errors during the
initial examination in primary and secondary care. Patients also experienced errors during treatment at the
hospital.

e Receiving the diagnosis: One in every four patients was not encouraged to bring a family member when
receiving the diagnosis. The majority of patients received the diagnosis from a doctor they had not met be-
fore. Some patients were not sure about their future treatment plan.

e Continuity of care: Patients experienced lack of continuity of care when transferring between different
health care units. Two out of three patients received contact information on their care manager.

e Patient involvement: A significant proportion of patients were not sufficiently involved in decisions
about treatment and care. Further, the patients felt that their wishes and needs were not taken into ac-
count.

e Support and care: Patients experienced unmet needs for psychological support, advice on education
and work, the chance to talk to other patients and practical assistance when coping with everyday life.

e Care after treatment: Some patients felt insecure when discharged from hospital. Insecurity also existed
concerning follow-up care. Patients experienced unmet needs for information regarding self-care, what
symptoms to be aware of, and who to contact with questions. Some patients had a need for rehabilitation,
which was not met.

In several areas there were significant differences between the experiences of patients with different cancer
diagnoses and between patients who had been treated in different regions.
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1 Introduktion

1.1 Baggrund og formal

Kraftpatienter er en vigtig kilde og inspiration til at forbedre kvaliteten i kreeftbehandlingen. Patienterne gen-
nemlever sygdomsforlgbet og har erfaringer med hele sundhedsvasenet; pa tvaers af sektorer, sygehuse og
afdelinger. De har saledes en unik indsigt.

Foraret 2009 besluttede Hovedbestyrelsen, at Kraftens Bekempelse fremover skal foresta tilbagevendende
undersegelser, der kan give en tidstro indsigt i kraeftpatienters behov og oplevelser i sundhedsvesenet. Den-
ne rapport redeger for metoden bag og hovedresultaterne fra den ferste undersegelse, hvis formal er:

at belyse danske kraeftpatienters oplevelser, behov og vurderinger af sundhedsvaesenets indsats i
forlobet fra forste symptom til afsluttet primaer behandling.

Rapporten falger op pa Kraftpatientens Verden (1), som Kraeftens Bekeempelse gennemferte i 2005. Under-
segelsens resultater belyste en raekke omrader, hvor indsatsen pa sygehusene ikke var tilstraekkelig i forhold til
at sikre god kvalitet. Iseer fremstod manglende tilbud og information om muligheder for stette og omsorg,
interessen for pargrende og manglende kontinuitet som svage omrader.

| 2009 udgav Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse rapporten: 'Landsdakkende undersegelse af kraftpa-
tienters oplevelser' (4). | denne undersegelse fremstar bl.a. tilbud om rehabilitering, overgange mellem sekto-
rer, vurdering af information, ventetider og tryghed ved kontrolforlgb som problemomrader.

Naervaerende undersggelse falger op pa de to ovennaevnte, men giver ogsa ny viden om bl.a. patientoplevede
fejl og brug af supplerende undersegelser eller behandling. Patienterne sperges ogsa om bl.a. ventetider og
kontakten til sundhedsvaesenet, hvilket er emner, der ikke fyldestgerende kan belyses gennem eksisterende
registre.

Denne rapport praesenterer resultaterne fra spergeskemaundersegelsen. De deskriptive resultater vil blive
fulgt op af uddybende analyser. Endvidere gennemferes en opfelgende undersegelse blandt den samme
gruppe kraftpatienter, hvor der sattes fokus pa behov og oplevelser i efterforlebet — herunder overgangen
til at skulle leve med en kraftsygdom, kontrolforlabet og rehabiliteringsindsatsen (se figur 1.1.). For at felge
udviklingen de kommende ar vil undersegelserne blive gentaget.

Figur 1.1: Oversigt over fokusomrader for Kraftens Bekampelses undersogelser

Kraeftpatienters oplevelse af forlgbet fra Kreeftpatienters oplevelse af
forste symptom til endt primar behandling kontrol- og efterforlabet
A — A
— —~r ~N
Organisatorisk | Almen Special- Sygehus Almen Kommunal

praksis indsats

——Lvalitet prasis F'j‘:ﬁ‘;'s ad || A || A

Patientoplevet kvalitet

kvalitet
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Vurdering af kvaliteten af sundhedsvaesenets ydelser beror bade pa en vurdering af den organisatoriske, den
faglige og den patientoplevede kvalitet. Med de to farste undersegelser belyses kvaliteten af sundhedsvase-
nets ydelser i det samlede kraftforleb ud fra kraeftpatienternes perspektiv. Det giver ny viden og et enestaen-
de indblik i, hvad patienterne oplever der fungerer godt, mindre godt eller slet ikke fungerer, og danner
grundlag for en fortsat kvalitetsforbedring af kreeftindsatsen.

1.2 Om undersggelsen

Undersagelsen er en landsdakkende spargeskemaundersagelse blandt kreeftpatienter. Spargeskemaet blev
udviklet pa baggrund af foreliggende national og international viden om kraeftpatienters behov, fokusgruppe-
interviews blandt patienter samt bidrag fra forsknings- og udviklingsmiljeer. Efterfalgende blev spergeskemaet
valideret ved hjelp af kognitive interviews med kreftpatienter. Spergeskemaet bestar af 104 spergsmal, der
vedrerer temaer af betydning for, at kreeftpatienter oplever hgj patientsikkerhed og en patientcentreret tilret-
telaeggelse af klinisk praksis. Spergeskemaet indeholder spargsmal om det faktiske forlgb, patienternes behov
og oplevelser samt deres vurdering af sundhedsvaesenets ydelser. Enkelte steder fik patienterne mulighed for
at uddybe deres svar i fritekst.

6.720 kraeftpatienter over 18 ar, registreret med en ferstegangs kraeftdiagnose i Landspatientregistret i perio-
den 1. maj — 31. august 2010, fik spergeskemaet tilsendt i efteraret 2010. 4.363 blev endeligt inkluderet i un-
dersagelsen, hvilket giver en svarprocent pa knapt 65 %. | kapitel 4 er der neermere redegjort for metoden,
hvormed spgrgeskemaet er udviklet og valideret, ligesom udvalgelse af deltagere og databehandling er be-
skrevet.

Bryst-, prostata- og tyktarmskraeft repraesenterer de tre sterste kraeftsygdomme i undersegelsen. Lige mange
kvinder og meend deltog. Sociodemografiske baggrundsvariable er indhentet. Det vurderes, at undersegel-
sens resultater giver et retvisende billede af nydiagnosticerede danske kraeftpatienters oplevelser, vurderinger
og behov i forlgbet fra farste symptom til afsluttet primar behandling i sommeren 2010. | kapitel 2 er der
neermere redegjort for repraesentativiteten i undersegelsen. En uddybende beskrivelse af undersagelsens
metode findes i kapitel 4.

1.3 Organisering

Undersagelsen er forankret i Kvalitet & Patientsikkerhed, Kraeftens Bekaempelse, og udfert i teet samarbejde
med Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis (CaP), Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus
Universitet. CaP har blandt andet foretaget udtraek fra Landspatientregisteret samt deltaget i udviklingen af
spergeskemaet.

En referencegruppe blev nedsat som sparringspartner i forbindelse med udviklingen og gennemferelsen af
undersegelsen og har — sammen med relevante neglepersoner — labende ydet radgivning. Referencegruppen
bestar af folgende medlemmer:
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Niels Bonde, Patientrepraesentant

Mogens Grenvold, Overlage, dr.med., Forskningsenheden ved Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital.
Lektor ved Kebehavns Universitet

Claus Hegdall, Overlaege, professor, dr.med., Gynaekologisk Klinik, Rigshospitalet. Formand for Dansk Gynaekologisk
Cancer Database

Torben Palshof, Overlege dr.med. Formand for Dansk Lunge Cancer Gruppe og Danske Multidisciplinaere Cancer
Grupper

Peter Vedsted, Professor, ph.d., Leder af Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis (CaP), Forskningsenheden
for Almen Praksis, Aarhus Universitet

Birgitte T. Espersen, Klinisk sygeplejespecialist, Onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital
Fra Kraeftens Bekampelse.

Janne Lehmann Knudsen (formand), Kvalitetschef, overlaege ph.d., MHM, Leder af afdeling Kvalitet & Patient-
sikkerhed

Bo Andreassen Rix, Chef for Dokumentation & Udvikling, Afdeling for Patientstatte & Lokal Indsats

Sidse Hertz Larsen, Sygeplejerske, psykosocial webskribent, Afdelingen for Patientstette & Lokal Indsats, Faglig
Sammenslutning af Onkologiske Sygeplejersker

Mette Marianne Vinter, Kvalitetskonsulent , Mette Sandager, sundhedsfaglig konsulent og Cecilie Sperling sund-
hedsfaglig konsulent, Kvalitet & Patientsikkerhed varetog den faglige sekretariatsfunktion
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2 Kraftpatienter i undersegelsen

Dette kapitel indeholder en beskrivelse af de kraeftpatienter, der deltog i undersegelsen i forhold til kraeftsyg-
dom og en raekke sociodemografiske forhold.

Kraeftsygdom

Figur 2.1: Deltagende patienters kraftsygdom

Brystkraeft 22.6%
Prostatakraeft
Tyktarmskreeft

Kreaft i bronkie og lunge
Kreeft i gvrigt

Lymfomer og blodkraeft
Melanom
Endetarmskraeft
Urinvejskraeft
Mavetarmkraft i avrigt
Hovedhalskreeft

Kreaft i kvindelige kensorganer i evrigt

Livmoderkraeft

Kreeft er i undersegelsen inddelt i en raeekke sygdomsgrupper. En kraftsygdom indgar som selvsteendig syg-
domsgruppe i analyserne, safremt den er repraesenteret ved mindst 100 besvarelser. Safremt den er reprae-
senteret ved faerre besvarelser, indgér besvarelserne under kategorien kraft i ovrigt.

De fire kreeftformer, der er reprasenteret med flest deltagere i undersagelsen, er brystkraeft (23 %), prostata-
kreeft (17 %), tyktarmskraeft (9 %) samt lungekreeft (8 %). Andelen af patienter med andre kraeftsygdomme
ligger mellem 2 % og 7 %. Livmoderkraft og kraeft i kvindelige kensorganer i evrigt er repraesenteret med far-
rest patienter.

En uddybende tabel over inddelingen af sygdomsgrupper i undersggelsen og fordelingen mellem disse er
praesenteret i kapitel 4.4 (figur 4.4.1).

Side | 21



Kon og alder

Figur 2.2: Deltagende patienters aldersfordeling

35,6%

23,8%

18,8%
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Patienterne i undersegelsen er mellem 19 og 96 ar med en gennemsnitsalder pa 65 ar. Hovedparten af patien-
terne er mellem 51 0og 80 ar, mens flest er i aldersgruppen 61-70 ar (36 %). 12 % af patienterne er under 50 ar,
mens 10 % er 81 ér eller zldre.

Der er en lille overveaegt af kvinder, som udger 51 % af patienterne i undersggelsen. | aldersgrupperne op til 61
ar er der en klar overvaegt af kvinder. Den sterste forskel i fordelingen af ken findes i aldersgruppen 41-50 ar,
hvor der er 72 % kvinder. | aldersgrupperne over 61 dr er der omvendt flere maend end kvinder.

Civilstand og uddannelse

Figur 2.3: Deltagende patienters civilstand

m Gift/samlevende
® Enke/enkemand

Enlig

De fleste patienter i undersggelsen er enten gift eller har en samlever (74 %). 14 % angiver, at de er enlige,
mens de evrige er enker og enkemaend (12 %).

Hovedparten af patienterne har barn (89 %).
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Figur 2.4: Deltagende patienters hojeste uddannelsesniveau

Folkeskole/mellemskole 26,2%
Studentereksamen/HF
Faglaert 31,3%

Kort videregaende udd.

Mellemlang videregdende udd. 21,9%
Lang videregaende udd.

Ved ikke

Lidt over halvdelen af patienterne i undersegelsen angiver at veaere enten faglarte eller at have en folkeskole-
eksamen som hgjeste uddannelsesniveau (58 %). Overordnet kan deltagerne inddeles i tre nogenlunde lige
store grupper efter uddannelsesniveau: 29 % af patienterne har en folkeskole- eller studentereksamen, 31 % er
faglaerte, og 38 % har en videregaende uddannelse som hgjeste uddannelsesniveau.

Behandlende region

Figur 2.5: Deltagende patienters behandlingssted

Region Hovedstaden 26,7%
Region Syddanmark
Region Midtjylland
Region Nordjylland
Region Sjaelland
Flere regioner

Udlandet

Flest patienter er behandlet i enten Region Hovedstaden, Region Syddanmark eller Region Midtjylland, mens
feerrest er behandlet i Region Sjeelland. Knap 6 % har modtaget behandling i mere end én regjon.

Reprasentativitet af kraeftpatienterne i undersegelsen

Reprasentativiteten i undersegelsen er undersggt dels ved at sammenligne de oven for beskrevne demografi-
ske forhold med opgerelser fra Cancerregisteret (5), og dels ved en frafaldsanalyse (se afsnit 4.5).

Der er ingen sterre forskelle i fordelingen af maend og kvinder blandt patienterne i undersegelsen. | forhold til
aldersfordelingen er der en lille overrepraesentation af patienter i de yngre aldersgrupper, mens patienter pa
75 ar eller 2ldre er en smule underrepraesenterede. Forskellene i aldersfordelingerne er dog sma, og de vur-
deres derfor ikke at have afgerende betydning for resultaterne. Yderligere er gruppen af enlige kreeftpatienter
underrepraesenteret.
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Patienter med bryst-, prostata- og tyktarmskraeft er overrepraesenterede i undersggelsen, mens patienter med
lungekreeft er underrepreaesenterede. Denne over- og underrepraesentation skyldes formentligt forskelle i syg-
dommenes alvorlighed og dedelighed. Patienter med forskellige kraeftsygdomme vil opleve forskellige forleb i
sundhedsvasenet, og den lidt skaeve fordeling af sygdomsgrupperne kan derfor muligvis have betydning for
undersegelsens resultater. Der er for hvert spergsmadl i rapporten udfert analyser, der illustrerer eventuelle
forskelle i oplevelser blandt sygdomsgrupperne. Sammenlignet med lignende undersggelser ser overreprae-
sentationen af brystkraeftpatienter ud til at vaere mindre i denne undersggelse, samtidig med at lungekraeftpa-
tienterne ser ud til at vaere bedre repraesenteret (1,4). Pa baggrund af sammenligningen med Cancerregisteret
og resultaterne af frafaldsanalysen ma repraesentativiteten af kreeftpatienterne i undersegelsen overordnet
anses for at veere tilfredsstillende.
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3 Prasentation af resultater

| det felgende preaesenteres hovedresultaterne fra undersegelsen.

Resultaterne er inddelt og tematiseret, sa de praesenteres under en rakke overskrifter. For hvert spergsmal
praesenteres en angivelse af, hvor mange der har svaret pa spergsmalet (f.eks. n = 3.422), samt fordelingen
inden for de enkelte svarkategorier. Svarfordelingen praesenteres pa en farveskala fra gren over gul til red.
Fortolkningsmaessigt angiver den grenne farve den andel af patienter, der har givet et svar, som udtrykker den
optimale situation, den gule farve angiver en oplevelse, der ikke er optimal, mens den rede farve angiver et
problem. Enkelte steder er det ikke grafisk muligt at praesentere alle procenttallene i figuren. | disse tilfeelde er
procenttallet for kategorien ved ikke/ikke relevant udeladt. Alle tal kan genfindes i den samlede praesentation
af undersegelsens resultater (kapitel 5).

En raekke baggrundsvariable er indhentet via spergeskemaet og registre, hvoraf der i denne rapport er valgt at
seette fokus pa behandlende region og kraftsygdom. Hvor der er fundet signifikante forskelle i patienternes
svar mellem henholdsvis sygdomsgrupper og behandlende regioner, beskrives de relevante forskelle i gra
bokse for hvert spargsmal.

For at fa en indikation af, om der har veret udvikling i patienternes oplevelse af sundhedsvasenets indsats
siden 2005, sammenlignes resultater fra denne undersggelse med resultater fra Kraeftpatientens Verden (1),
hvor spergsmalene er fundet sammenlignelige.

3.1 Fortolkning af resultater

Betydningen af patienternes svar i de tre svarkategorier kan variere fra spargsmal til spergsmal og fra patient til
patient afhaengig af bl.a. patientens forventninger og de anvendte svarkategorier. For nogle patienter betyder
en besvarelse i den gule kategori en besvarelse, der leegger sig taet op af det optimale. | andre tilfaelde er der
ved svar i den gule kategori for patienten tale om en negativ oplevelse, som i hgj grad adskiller sig fra det op-
timale. | Kraeftens Bekaempelse tillader vi os at have et hgjt ambitionsniveau, og vi arbejder mod, at alle kraeft-
patienter skal have den bedst mulige oplevelse. Derfor er kun den mest positive svarkategori tildelt den gren-
ne farve. De to mest negative kategorier i spargeskemaet er slaet sammen under den rgde farve, idet valide-
ringen viste, at fortolkningen er den samme, nemlig at patienten oplever et problem.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa, at nogle grupper er darligere repraesenterede end andre (se kapitel 2),
og at det hovedsagligt er patienter med overskud, der har svaret pa spergeskemaet. Der er derfor en risiko for,
at undersegelsen undervurderer problemer, der er szerlige for de sygeste og mindst ressourcestaerke patienter.

Mange patienter er positive i deres vurdering, og der er ingen tvivl om, at mange har haft en rigtigt god ople-
velse i deres forlgb. Det er dog relevant i gennemgangen af resultaterne at fokusere pa den mindre andel af
patienter, der har haft en knapt sa god oplevelse, frem for den — ofte sterre — gruppe, som har haft en positiv
oplevelse, da det er blandt de negative svar, at man finder omrader med forbedringsmulighed. Samtidig er det
vist, at patienter svarer i forhold til det, de forventer, og at et negativt svar altid deekker over en negativ oplevelse,
mens et positivt svar ogsa kan daekke over darlig kvalitet (6,7).
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Patienterne i undersggelsen modtog et spergeskema fa maneder efter, at de fik en kraftdiagnose. Fordelen
herved er, at patienterne har oplevelserne frisk i hukommelsen, samt at patienternes svar refererer til sund-
hedsvasenets indsats i en afgreenset periode i sommeren 2010. Det er vigtigt i fortolkningen af data at veere
opmeerksom pé, at tiden, der er gaet, siden patienten modtog behandling kan have indflydelse pd, hvad pa-
tienten svarer, men at den preecise indflydelse er uklar (8). Dette er en sarligt vigtig pointe ved sammenlign-
ing med resultater fra Kraftpatientens Verden (1), som spurgte kreeftpatienter, der generelt var laengere i for-
lobet og var i forskellige faser i forlebet.
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3.2 Symptomer og kontaktmenster

Kreeft er ikke én, men mange sygdomme med forskellige behandlingsforleb, hvorfor kraftpatienter vil have
forskelligartede kontaktmenstre afhaengigt af deres kraeftsygdom. | denne undersggelse er patienterne bedt
om at angive, hvilke og hvor mange kontakter de har haft til sundhedsvasenet i forbindelse med deres syg-
domsforleb. | dette afsnit beskrives kontaktmenstret for alle kraeftpatienter samlet. For at illustrere variationen i
kontaktmenstre pa tveers af sygdomsgrupper beskrives lunge- og livmoderkraeft seerskilt i kapitlet.

De tidlige symptomer og overvejelser inden leegekontakt

Forlgbet frem mod, at en kraeftsygdom erkendes, er for de fleste patienter begyndt med, at de har fortalt en
lege (f.eks. alment praktiserende leege eller praktiserende specialleege) om symptomer, ubehag eller bekym-
ring (66 %). For omkring en tredjedel af patienterne er kraeftsygdommen blevet opdaget, uden at de pa for-
hand har oplevet symptomer eller ubehag f.eks. ved screening eller under indleeggelse for anden sygdom (34
%).

73 % af patienterne har oplevet ét eller flere symptomer. Heraf angiver 60 % at have haft é&t symptom, mens 18

% og 10 % angiver at have haft henholdsvis to og tre symptomer.

Figur 3.2.1: Hvilke symptomer/hvilket ubehag fik dig til at sege laege? Szt gerne flere x (n=3.161)*

Treethed

Smerter

Besvaeret vandladning
Vaegttab

Knude

Bledning fra endetarm/blod i affering
Andring i afferingsmenster
Hoste

Appetitleshed/kvalme
Bledning fra urinveje/blod i urin
Andenead

Andring af modermaerke
Svimmelhed

Andringer i brystet
Synkebesveer

Dget svedtendens

Unormal bledning fra underliv
Heeshed

Halsbrand/svien i maven
Feber

Hovedpine

Synsforstyrrelser

Blodigt opspyt

Andet

12,5%
9,3%
8.7%
8.1%
7.8%
7.5%
5.2%
4,9%
4,9%
4,8%
4.3%
3.5%
3.5%

3,0%

2,9%

2,8%

2,6%
2.2%
1.6%
1.4%
1.2%
0.9%

19.7%

* Andelene vist i figuren er et udtryk for, hvor mange procent blandt hele populationen (n = 4.363), der har oplevet et

givent symptom
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De hyppigst angivne symptomer er traethed (15 %), smerter (13 %), besveeret vandladning (9 %) og veegttab (9
%). Patienterne oplever saledes hyppigst uspecifikke symptomer, som kan veere tegn pa langt mindre alvorlige
sygdomme end kreeft.

20 % af patienterne angiver at have oplevet andre symptomer end de naevnte. | spergeskemaet var der mulig-
hed for i fritekst at beskrive disse andre symptomer, hvilket 845 patienter har benyttet sig af. Hud- eller slim-
hindeforandringer, haevelse og vaskeophobning samt symptomer i mandlige kensorganer angives som de

hyppigste.

Figur 3.2.2: Hvilke overvejelser gjorde du dig, inden du henvendte dig til laegen? Szt gerne flere x (n=3.149)

Jeg forventede, at symptomerne/ubehaget ville g vaek af

. 27,4%
sig selv

Jeg var usikker pd, om det var ngdvendigt at ga til lege
med mine symptomer/mit ubehag

Jeg ventede, til jeg skulle til lzgen med noget andet

Jeg var bange for, hvad laegen ville fortelle mig

Jeg var usikker pa, om laegen ville tage min henvendelse
alvorligt

Jeg ville ikke forstyrre laegen unedigt
Jeg havde for mange andre ting at bekymre mig om

Jeg havde for travlt til at ga til lege

Det ville vaere svaert at komme igennem til min leege og fa
entid

Jeg syntes, det var sveert at tale med leegen om mine
symptomer/mit ubehag

Jeg var flov over at fortelle lage om mine symptomer/mit
ubehag

Jeg gjorde mig ingen af ovenstaende overvejelser 27.2%

Andet 30,3%

En stor del af patienterne svarer, at de havde en forventning om, at symptomerne ville ga veek af sig selv (27
%), eller at de var usikre pa, om det var nedvendigt at ga til leege med symptomerne (26 %). 10 % af patienterne
angiver, at de ventede med at ga til leegen, til de skulle derhen med noget andet, og 8 % angiver, at de var
bange for, hvad laegen ville fortaelle dem. En mindre procentdel af patienterne svarer, at de var usikre pa, om
leegen ville tage dem alvorligt (5 %).
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Figur 3.2.3: Var du bekymret for, at du kunne have krzft, da du ferste gang henvendte dig til legen?

(n=3.290)

3.6%
8,9%

11.1%

49,2%

27.1%

| Slet ikke
m Lidt

En del
m Meget
= Ved ikke

20 % af patienterne angiver, at de var en del eller meget bekymrede for, at de havde kraft, ferste gang de
henvendte sig til legen. Halvdelen af patienterne var slet ikke bekymrede for, om de kunne have kraeft.

Kontakt med sundhedsvasenet

Figur 3.2.4: Antal kontakter forud for kraftdiagnosen (n=3.314)

5,8%
9.5%

12,0%

64,3% 8,4%

m 1 kontakt

m 2 kontakter
3 kontakter

W 4 kontakter

H 5 kontakter

Hovedparten af patienterne (64 %) angiver at have haft fem kontakter med sundhedsfaglige personer i udred-
ningsforlebet. Havde der varet mulighed for at angive mere end fem kontakter i spergeskemaet, er det sand-
synligt, at en del patienter ville have angivet flere kontakter. 6 % af patienterne angiver at have haft én kontakt,
10 % angiver to kontakter, 12 % tre kontakter, mens 8 % angiver at have haft fire kontakter i udredningsforle-

bet.

Figur 3.2.5 viser fordelingen af de sundhedsfaglige personer, som patienten har veret i kontakt med ved 1. til

5. kontakt i udredningsforlebet.
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Figur 3.2.5: Sundhedsfaglige personer, som patienterne har vaeret i kontakt med i tiden op til, at kraeftdiag-
nosen blev stillet

84.8%
73,0%
68.9% 0
63,9%
46,8%
31.0%
23,1%
17,1% 18.6% 17,1%

0 9 0 8.6% % 6,4% 6,3%
3 495.9%5,9% 5,2% 43% | 6.1% . 3,6% 2%

1. kontakt 2. kontakt 3. kontakt 4. kontakt 5. kontakt

(n=3.259) (n=3.072) (n=2.800) (n=2.418) (n=2.233)

W Praktiserende lege ~ ® Specialleege Sygehuslaege  m Andre (f.eks. tandlaege, vagtlaege)

Den ferste kontakt med en sundhedsfaglig person har for langt sterstedelen af patienterne veaeret med den
alment praktiserende leege (85 %). Af de patienter, der havde en 2. kontakt, angiver 47 %, at kontakten var
med sygehusleege, og 31 % at det var med praktiserende specialleege. 17 % har haft en konsultation i almen
praksis ved 2. kontakt. Ved 3., 4. og 5. kontakt varetages udredningen hovedsageligt af sygehuset. Blandt
patienter, der har en 3. kontakt, har cirka 20 % kontakt med praktiserende speciallege, mens 9 % fortsat har
kontakt med almen praksis.

Kontaktmensteret for patienter med lunge- og livmoderkraft

Kontaktmensteret for patienter med lungekraeft (n = 363) og livmoderkraeft (n = 108) er undersagt seerskilt for
at illustrere variationen pa tvaers af sygdomsgrupper.

Figur 3.2.6: Sundhedsfaglige personer, som patienter med lunge- og livmoderkraft har veeret i kontakt med
i tiden op til, at kraeftdiagnosen blev stillet

8219 Lungekraeft
67.2%
55,4% 62,9%
46,3%
21,0%

21,8% 14.399.9% 18,3% 17,9%
1531 06%s 8% - 10,9% | 14.3% 10,4% | 9,9% 89% | 48% 10,1%
1. kontakt 2. kontakt 3. kontakt 4. kontakt 5. kontakt
(n=274) (n=257) (n=231) (n=213) (n=207)

m Praktiserende leege M Specialleege Sygehusleege  ® Andre
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89,5% Livmoderkraft
73.4% R s
62,5%
8,4%
! 22.8%

32%53%21% | 1% 2,5% 18% 2 T o o] 2.0%

1£R 2120 2, : 0.0% . 1,3% , : . |

[ ] = .

1. kontakt 2. kontakt 3. kontakt 4. kontakt 5. kontakt

(n=95) (n=88) (n=79) (n=55) (n=51)

m Praktiserende leege  ® Speciallaege Sygehuslege ® Andre

Hovedparten af patienter med bade lunge- og livmoderkraeft havde den ferste kontakt med den alment prakti-
serende laege. En relativt stor andel patienter med lungekraeft (11 %) var i kontakt med en sygehusleege som
den farste sundhedsfaglige person.

Ved 2. kontakt blev knap halvdelen af patienterne med lungekraft undersegt af en sygehusleege, mens ster-
stedelen af patienter med livmoderkraeft havde kontakt med praktiserende speciallege. Sammenlignet med
livmoderkreeft havde en sterre andel patienter med lungekraeft den 3. og 4. kontakt med alment praktiserende
lege.

Antal sygehuse og afdelinger i udrednings- og behandlingsforlobet

Figur 3.2.7: P4 hvor mange forskellige sygehuse og afdelinger har du veeret undersagt, frem til du fik din
diagnose?

82,1% Antal afdelinger (n=3.602)

Antal sygehuse (n=3.602)
68,6%

24,9%
15,5%
6.5% 2.4%
1 sygehus 2 sygehuse 3 eller flere 1-2 afdelinger 3-4 afdelinger 5 eller flere
sygehuse afdelinger

| udredningsforlgbet blev 69 % af patienterne undersggt pa ét sygehus, mens 31 % blev undersegt pa to eller
flere sygehuse. 82 % af patienterne er blevet undersegt pa 1-2 afdelinger, mens 18 % blev undersegt pa 3 eller
flere afdelinger.
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Figur 3.2.8: Pa hvor mange forskellige sygehuse og afdelinger har du modtaget behandling?

Antal sygehuse (n=3.958) 80,4% Antal afdelinger (n=3.899)

63,9%

28,7%
17.6%
7.5%
2,0%
1sygehus 2 sygehuse 3 eller flere 1-2 afdelinger 3-4 afdelinger 5 eller flere
sygehuse afdelinger

Efter at diagnosen blev stillet, modtog en stor del af patienterne (64 %) behandling pa ét sygehus, mens 36 %
af patienterne modtog behandling pa to eller flere sygehuse. 80 % af patienterne er behandlet pa 1-2 afdelin-
ger, mens 20 % modtog behandling pa 3 eller flere afdelinger.

Behandlingstype

Den sterste andel af patienterne angjver at have modtaget én (49 %) eller to (36 %) forskellige former for be-
handling pa det tidspunkt, hvor de har udfyldt spergeskemaet. Figur 3.2.8 illustrerer, hvilke typer af behand-
ling patienterne har modtaget.

Figur 3.2.9: Typer af behandling, som patienterne har modtaget (n=3.626)

Operation 33,9%
Operation og kemoterapi

Operation og stralebehandling

Kemoterapi

Ingen behandling

Operation, kemoterapi og stralebehandling

Kemoterapi og stralebehandling

Stralebehandling

De fleste kraftpatienter er opereret (34 %), mens en del i kombination med operation har gennemgaet kemo-
terapi (18 %) eller stralebehandling (14 %). 46 % af patienterne i undersegelsen angiver, at de har afsluttet be-
handlingen for deres kraeftsygdom pa svartidspunktet for spargeskemaundersegelsen. Saledes ma det forven-
tes, at en del af patienterne vil modtage yderligere behandling i tilleg til den, de har angivet i spergeskemaet.
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Kontaktmensteret for patienter med lunge- og livmoderkraft

Sygehuse og afdelinger involveret i udredningen

80 % af patienterne med livmoderkraft er undersegt pa ét sygehus. Det samme ggr sig geeldende for halvde-
len af patienterne med lungekraeft (49 %). Patienter med lungekreft blev oftere undersegt pa to sygehuse (36
%) eller tre eller flere sygehuse (15 %) sammenlignet med livmoderkreeft (henholdsvis 20 % og 0 %).

93 % af patienterne med livmoderkraeft er udredt pa én eller to afdelinger, mens det samme ger sig gaeldende
for 62 % af patienterne med lungekraft. 29 % af patienterne med lungekraft er undersegt pa tre eller fire afde-
linger, mens 9 % er undersegt pa fem eller flere afdelinger i forbindelse med udredningsforlebet.

Sygehuse og afdelinger involveret i behandlingen

75 % af patienterne med livmoderkraeft og 65 % af patienterne med lungekraft har modtaget behandling pa et
sygehus. 12 % af patienterne med lungekraeft angiver at have modtaget behandling pa tre eller flere sygehuse,
mens det samme gor sig geeldende for 4 % af patienterne med livmoderkreft.

95 % af patienterne med livmoderkraeft har modtaget behandling pa én til to afdelinger, mens det samme ger
sig geeldende for 73 % af patienterne med lungekraeft. 22 % af patienterne med lungekraeft har modtaget be-
handling pa tre eller flere afdelinger, og 5 % pa fem eller flere afdelinger.
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3.3 Forlebs- og ventetid

Danske kreeftpatienter har pa diagnosetidspunktet kreaeft pa et mere alvorligt stadie end patienter i de lande, vi
normalt sammenligner os med (9). Hurtig udredning og diagnostik er afggrende for at komme i rettidig be-
handling. Forlebstiden har betydning for patientens prognose (10), men kan ligeledes have konsekvenser for
patientens tryghed og tillid til sundhedsvaesenet (2).

Sundhedsstyrelsen indsamler data om tiden fra den udredende afdelings henvisning til start pa den primeere
behandling. Tiden inden henvisning er dog mindst lige sa afgerende for den samlede forlgbstid, inden be-
handling pabegyndes. Derfor satter denne undersegelse fokus pa tiden fra ferste symptom til behandlings-
start.

Patienterne blev bedt om at angive datoerne for en raekke milepaele i forlebet (patientoplevet forlobstid), og
de blev desuden bedt om at vurdere l&engden af en raekke ventetider (patientvurderet ventetid).

Patientoplevede forlobstider kan afvige fra sundhedsvaesenets opgarelser af ventetider. Uoverensstemmelsen
kan skyldes forskelle i definitioner, men ogsa hvor godt patienten husker specifikke datoer. Derudover kan der
veere forskellige opfattelser af, hvornar f.eks. ferste symptom optraeder, hvad et symptom er, og hvornar be-
handlingen pabegyndes. Vi ved ogsa, at det at skulle huske bagud i tid pavirkes af selve forlebet. Resultaterne
giver os alligevel indblik i de vigtige forlebstider, herunder tiden fra ferste symptom til laegekontakt, som ellers
ikke lader sig male via officielle registre.

Patientvurderede ventetider er subjektive og kan ikke sidestilles med, hvor lenge patienten faktisk har ventet,
da én patient kan synes, at en uges ventetid er uproblematisk, mens en anden patient kan opleve den samme
periode som problematisk. Patientvurderingerne bear farst og fremmest ses som et udtryk for, hvor patienterne
oplever, at der er ventetid og barrierer for videre udredning og behandling.

Patientoplevet forlgbstid

Kraftpatienter vil i forbindelse med deres forleb passere vigtige milepaele som f.eks. ferste symptom, ferste
leegekontakt og start pa behandling.

Figur 3.3.1: Oversigt over vigtige milepale i kreftforlobet

Forste Forste Specifik Henvisning til Forste Diagnose Behandling
symptom lege- udredning hospital/ prakt. beseg pa stilles indledes
kontakt indledes speciallege hospital

Flere af milepzelene er vigtige for at fa et overblik over tidsintervallet, der ligger forud for den forlgbstid, der
registreres i Danmark via Sundhedsstyrelsen og kliniske kraftdatabaser. Det gaelder iseer forlebet fra forste
symptom til ferste leegekontakt og tiden fra forste legekontakt til henvisning.

| undersagelsen er der spurgt til fire milepaele (figur 3.3.2). Ud fra disse er det muligt at udregne fire vigtige
forlebstider:

e Patientinterval: tiden fra patienten ferste gang oplever symptomer, der ifelge patienten kan skyldes kraeft-
sygdommen, til patienten farste gang praesenterer symptomerne for en leege.
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e Diagnostisk interval: tiden fra patientens farste praesentation af symptomer for en lzege, og indtil en lege
formidler kraeftdiagnosen til patienten.

e Behandlingsinterval: tiden fra diagnosen er formidlet, til patienten starter behandling af kreeftsygdommen
(eller der afstas fra behandling)

e Totalt interval: tiden fra patientens ferste symptom til behandlingen af patientens kreeftsygdom starter

Intervallerne mellem milepaelene varierer mellem de forskellige kreeftsygdomme. | denne rapport er forlgbsti-
derne for alle kreeftformer vist. Samlet udtrykker resultaterne, hvordan kreeftpatienter som helhed har oplevet
forlgbstider i Danmark i sensommeren 2010. Uddybende analyser af forlgbstider, herunder analyse af forskel-
le mellem de enkelte sygdomsgrupper og regioner, planleegges gennemfert i naermeste fremtid.

Figur 3.3.2: De fire forlgbstider, der kan udregnes pa baggrund af oplysninger om datoer i undersegelsen

Totalt interval
A

— B
Patient interval Diagnostisk interval Behandlingsinterval
' —~ N —— TN\ —" N
[ | | [ >
Forste Forste Diagnose Behandling
symp- lege- indledes
tom kontakt

Vejledning til figurer om patientoplevet forlobstid

Forlebstiden er vist pa y-aksen som antal dage. Samtidig er de enkelte patienter rangordnet pd x-aksen
efter leengden af deres interval. Det betyder, at figuren viser patienter med laengst interval til hgjre og pati-
enter med kortest interval til venstre.

| figurerne er anfart 25 %-percentil, 75 %-percentil samt medianen (50 %). Disse er udtryk for, hvilke vaerdi-
er der adskiller fierdedelen af patienterne med det korteste interval (25 %), fijerdedelen af patienterne med
det leengste interval (75 %) samt den vardi, som halvdelen af patienterne enten ligger under eller over
(medianen). Ud fra grafen er det muligt at se, hvor lang tid den "hurtigste” fijerdedel er om et forlgb, og
hvor lang tid den "langsomste” fjerdedel er om et forleb. Et eventuelt udviklingspotentiale ligger f.eks. i
den fjerdedel med leengst interval ("halen” til hejre pa graferne).
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Totalt interval - tid fra forste symptom til behandlingsstart

Figur 3.3.3: Totalt interval - forlebstid fra farste symptom til behandlingsstart (n=2.290)

400 - Ventetid (dage)

300 - 75 % perc: 171 dage
Median: 78 dage
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100 -
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Halvdelen af patienterne angiver et totalt interval pa 78 dage eller derover. Den fjerdedel af patienterne, der
har ventet leengst, har ventet minimum 171 dage (cirka 5 % maneder). Den fjerdedel, der har ventet kortest,
har ventet 35 dage eller mindre.

| en undersggelse af delay i kraftbehandling i 2004/2005 var totalintervallets median 108 dage (25 %-percentil
=61.75 %-percentil =194) (11), og totalintervallet er saledes noget mindre i denne undersegelse. Der skal dog
tages forbehold for, at spergeskemaerne ikke er helt ens, og at der kan vaere en forskel i fordelingen af kraeft-
sygdommene i de to undersggelser.

Patientinterval - tid fra forste symptom til laegesogning

Figur 3.3.4: Patientinterval - forlebstid fra ferste symptom til patienten kommer i kontakt med en lege
(n=2.373)

400 - Ventetid (dage)
300 -
75 % perc: 61 dage
200 - Median: 9 dage
25 % perc: 0 dage ‘
100 -
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atienter
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Halvdelen af patienterne angiver, at de har ventet 9 dage eller mere, fra de oplevede farste symptom, til de
praesenterede symptomet for en leege. Den fjerdedel af patienterne, der har ventet laengst, ventede mindst 61
dage (to maneder). De 25 %, der har ventet kortest, segte alle lege med det samme. Grundet screening anfe-
rer nogle patienter O dage, idet de ligeledes har veret i kontakt med en leege med det samme.
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Der er tegn p4, at laengden pa patientintervallet er faldet siden 2004/2005, hvor patientintervallet mediant var
16 (2-61) dage (11).

Diagnostisk interval — tiden fra forste laegekontakt til diagnose

Figur 3.3.5: Diagnostisk interval - forlebstid fra forste legekontakt til patienten far stillet sin diagnose
(n=2.606)
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100 -
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Af figur 3.3.5 ses, at det diagnostiske interval for halvdelen af patienterne er 29 dage (en maned) eller mere.
Den fjerdedel, der har ventet laengst pa en diagnose, ventede 62 dage (to maneder) eller mere. Den fjerdedel,
der har ventet kortest tid, ventede op til en uge.

Behandlingsinterval - tiden fra diagnose til behandling

Figur 3.3.6: Behandlingsinterval - forlgbstid fra diagnosetidspunktet, til patienten kommer i behandling for
sin kraftsygdom (n=3.498)
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Halvdelen af deltagerne i undersegelsen angiver, at de ventede 17 dage eller mere pa at komme i behandling,
efter at diagnosen blev stillet. Den fjerdedel af patienterne, der har ventet leengst, ventede 31 dage (en ma-
ned) eller mere pa behandling, og den fjerdedel, der har ventet kortest, ventede op til en uge.
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Patientvurderet ventetid

Der blev i undersegelsen spurgt til patientens vurdering af ventetid felgende steder i udredningsforlebet:

e Tid fra ferste forseg pa legekontakt til ferste undersegelse
e Tid fra henvisning til undersggelse hos praktiserende speciallege

e Tid fra henvisning til undersegelse pa sygehus

Foruden spergsmal om ventetid blev patienterne bedt om at vurdere, hvor hurtig den alment praktiserende
leege havde veeret til at igangseette undersegelse af symptomerne, samt om patienterne havde oplevet gene-
rende ventetid i forbindelse med undersegelser, samtaler og behandlinger pa sygehuset.

Ventetid hos alment praktiserende lege

Patienterne blev bedt om at vurdere ventetiden, fra de havde kontaktet deres alment praktiserende lege, til de
kunne fa en tid til undersagelse, samt hvor hurtig laegen var til at igangsaette undersggelser af deres sympto-
mer.

Figur 3.3.7: Hvordan vurderer du den tid, der gik, fra du forste gang kontaktede en laege, til du kunne blive
undersogt forste gang? (n=3.136)

75.9% 4,3%- 9.1%

Tilpas Forkort ®Forlang Ved ikke/ikke relevant

Tre fjerdedele af patienterne vurderer, at ventetiden, fra de farste gang kontaktede laegen til forste underse-
gelse, har veeret tilpas, mens godt en tiendedel mener, at den har vaeret for lang.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En stor andel af patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt (17 %) vurderer, at tiden fra farste
leegekontakt til ferste undersegelse har vaeret for lang, sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper.
Serligt patienter med livmoderkreeft (86 %) og brystkraft (81 %) vurderer tiden som tilpas.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Figur 3.3.8: Synes du, at din praktiserende leege var hurtig til at igangsatte undersagelser af dine sympto-
mer? (n=3.354)

76.1% 89% [NIBERNN- 7%

| hgjeste grad Inogen grad M| mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant
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12 % af patienterne har oplevet, at den alment praktiserende laege i mindre grad eller slet ikke har varet hurtig
til at igangsaette undersegelser, mens 9 % i nogen grad mener, at leegen har veeret hurtig.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de @vrige sygdomsgrupper vurderer en starre andel af patienter med hovedhalskraeft
(21 %), lymfomer og blodkreeft (20 %) samt kreeft i evrigt (20 %), at alment praktiserende laege i mindre grad
eller slet ikke har veeret hurtig til at igangsaette undersegelser. En mindre andel af patienter med livmoder-
kreeft (6 %) og brystkraeft (5 %) vurderer dette.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Ventetid fra henvisning til undersegelse

Patienterne blev bedt om at vurdere ventetiden, fra de blev henvist, til de kom til undersegelse hos praktise-
rende speciallege og/eller sygehus i udredningsforlabet.

Figur 3.3.9: Hvordan vurderer du ventetiden, fra du blev henvist, til du kom til undersogelse:

Hos specialleege? (n=1.694) 72.5% 3 8.7%
P4 sygehus? (n=3.582) 81,3% 3%

Tilpas Forkort MForlang 1 Ved ikke/ikke relevant

16 % af patienterne oplever, at ventetiden til undersegelse hos praktiserende specialleege har veeret for lang,
mens 12 % vurderer, at ventetiden til undersagelse pa sygehus har varet for lang.

Ventetid kan ogsa opleves som for kort, idet patienten ikke kan na at forberede sig pa undersggelserne. Kun
cirka 3 % af patienterne vurderer ventetiden fra henvisning til undersggelse som for kort.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Seerligt patienter med melanom (22 %), urinvejskraeft (22 %) eller mavetarmkraeft i avrigt (23 %) har oplevet,
at ventetiden fra henvisning til undersogelse hos praktiserende speciallazge har veret for lang, mens
andelen for patienter med prostatakraeft og brystkreeft er 11 %.

En sterre andel af patienter med urinvejskreeft (19 %) og mavetarmkraeft i avrigt (18 %) oplever ventetiden
fra henvisning til undersogelse pad sygehuset som for lang, mens andelen for patienterne med lungekraeft
eller melanom er 6 %.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Sammenhang mellem vurderet ventetid og oplevede fejl: Ventetid kan skyldes, at der er begranset
kapacitet hos praktiserende speciallege og pa sygehus. Ventetid kan ligeledes opsta, hvis der sker fejl, ek-
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sempelvis hvis en henvisning ikke bliver sendt af sted eller nar frem, som den burde. En sterre andel af de
patienter, der har oplevet fejl i udredningsforlebet hos henholdsvis alment praktiserende leege, praktiserende
speciallzege eller pa sygehus, har oplevet ventetiden som for lang.

Generende ventetid pa sygehuset

Figur 3.3.10: Har du varet generet af ventetid pa sygehuset i forbindelse med undersogelser, samtaler og
behandlinger? (n=3.993)

61.2% 29.6% 76%

Sjeeldent/aldrig Kun nogle gange  m For det meste/altid Ved ikke/ikke relevant

30 % af patienterne har oplevet nogle gange at veere generet af ventetid i forbindelse med undersegelser, samtaler
eller behandlinger pa sygehuset. 8 % af patienterne har for det meste eller altid oplevet generende ventetid.

| Kraeftpatientens Verden (1) angav 38 % af patienterne, at de slet ikke oplevede generende ventetid pa syge-
huset, mens 25 % i hej eller i nogen grad oplevede generende ventetid.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
En sterre andel patienter med mavetarmkreeft i avrigt (15 %) angiver, at de for det meste eller altid har vearet
generet af ventetid pa sygehuset, mens en mindre andel patienter med melanom (4 %) angiver dette.

Regionale forskelle

Serligt patienter behandlet i Region Hovedstaden (11 %) angiver, at de altid eller for det meste har veeret
generet af ventetid pa sygehuset, mens en mindre andel af patienter behandlet i Region Nordjylland (4 %)
og Region Sjalland (4 %) angiver dette.
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3.4 Kommunikation og information

God information og kommunikation er vigtigt for patienten igennem alle faser af kraftforlgbet. Kreaeftpatienter,
der oplever at fa fyldestgerende information pa en forstaelig og medfelende made, er generelt mere tilfredse
med deres forlgb, er mindre folelsesmaessigt belastede, har eget livskvalitet og husker bedre den information,
der er givet etc. (12,13).

Kommunikation hos alment praktiserende lege

Figur 3.4.1: Kommunikation mellem patient og den alment praktiserende lege

Synes du, at din praktiserende laege var god til at
kommunikere? (n=3.223) 65.8% 17.3% /0%
Synes du, at din praktiserende lege lyttede til de
bekymringer, du matte have? (n=3.146) 0 Ui 1EATS
| hojeste grad Inogen grad  m|mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Cirka to tredjedele af patienterne synes i hgjeste grad, at den alment praktiserende laege har varet god til at
kommunikere (66 %) og har lyttet til patientens bekymringer (63 %). Omkring hver tiende patient vurderer
dog, at alment praktiserende laege i mindre grad eller slet ikke har kommunikeret godt (10 %) eller Iyttet til de
bekymringer, patienten havde (9 %).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i gvrigt (73 %) angiver, at den alment praktise-
rende leege i hgjeste grad har veeret god til at kommunikere, mens en mindre andel patienter med hoved-
halskreeft (51 %), lymfomer og blodkraeft (58 %) og kraeft i avrigt (58 %) har samme oplevelse.

Seerligt patienter med livmoderkreeft (73 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i avrigt (72 %) angiver, at leegen
i hgjeste grad har lyttet til de bekymringer, de har haft, mens cirka halvdelen af patienter med hovedhals-
kreeft (52 %) og lymfomer og blodkraeft (55 %) har samme oplevelse.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.
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Diagnosesamtalen

Figur 3.4.2: Hvordan fik du beskeden om, at du havde kraft? (n=4.132)

2%1%

8%

m Ved en personlig
samtale
| Pr. telefon

Andet

M Pr. brev

89%

89 % af patienterne angiver, at de har faet overleveret beskeden om deres kraftdiagnose ved en personlig
samtale, mens 8 % angiver, at de har faet den over telefonen. Fa personer har faet beskeden om deres kraeftdi-
agnose via brev.

| Kreeftpatientens Verden (1) angav 88 %, at de fik overbragt diagnosen ved en personlig samtale, 9 % over
telefon og 2 % via brev.

Figur 3.4.3: Hvem gav dig beskeden om, at du havde krzft? (n=4.133)

4% 1%
B En leege pa sygehuset, som

jeg ikke havde medt far

7%

B En lege pa sygehuset, som
jeg havde madt far

En specialleege udenfor
sygehus

30% 57%

B Alment praktiserende laege

H Andre

87 % angiver, at de har faet beskeden om deres diagnose af en lzege pa sygehuset, mens 57 % fik diagnosen af
en laege, de ikke tidligere havde madt. 7 % af patienterne har modtaget beskeden fra en praktiserende special-
leege uden for sygehuset.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de avrige sygdomsgrupper angiver en sterre andel af patienter med melanom (39 %) og
livmoderkreeft (38 %) at have faet deres diagnose over telefonen. Der er ligeledes en sterre andel patienter
med livmoderkraeft (30 %) og melanom (26 %), der angiver at have modtaget beskeden om deres kraeftsygdom
fra en praktiserende speciallzege uden for sygehus. 19 % af patienterne med melanom angiver, at de har faet
diagnosen af den alment praktiserende laege, mens 69 % af patienter med brystkraeft angiver, at de har faet
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overbragt diagnosen af en leege pa sygehuset, som de ikke tidligere havde madt.

Regionale forskelle

Sammenlignet med de gvrige regioner angiver en sterre andel patienter behandlet i Region Hovedstaden
(12 %), at de har faet overbragt diagnosen af den praktiserende specialleege, mens en sterre andel patien-
ter behandlet i Region Syddanmark (61 %) angiver, at de har faet diagnosen af en sygehusleege, de ikke havde
medt tidligere.

Der er ingen forskelle i patienternes svar i forhold til hvordan, patienterne fik beskeden om deres kreaeftdiag-
nose.

Figur 3.4.4: Diagnosesamtalen

Synes du, at du fik overbragt beskeden om din -
kraeftdiagnose pa en god og neensom made? (n=4.126) 62.0% 2.7%

Synes du, at der var sat tid nok af til samtalen, da du fik at .
vide, at du havde kreaeft? (n=4.095) 67.6% 21.6%

Oplevede du, at samtalen med laegen foregik uforstyrret?

o)
(n=4.108) 75,0% 17.4% I

| hejeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

26 % af patienterne angiver, at de i nogen grad har faet overbragt beskeden om deres kraeftdiagnose pa en
god og nensom made, mens 11 % i mindre grad eller slet ikke synes det.

68 % synes, at der har vaeret sat nok tid af til diagnosesamtalen, og 75 % af patienterne vurderer, at samtalen er
foregaet uforstyrret.

Sammenhang mellem maden hvorpa diagnosen blev overleveret og patientens vurdering af diag-
nosesamtalen: Maden hvorpa diagnosen er blevet overleveret pavirker patientens vurdering af diagnosesam-
tale. Eksempelvis angiver 39 % af de patienter, som har fiet beskeden om deres kraftdiagnose overleveret per
brev, at beskeden i mindre grad eller slet ikke blev overbragt pa en god og neensom made, mens dette ger sig
geeldende for 9 % af de patienter, som fik beskeden ved en personlig samtale (resultaterne er ikke vist i figur).

70 % af de patienter, som fik beskeden af en lege pa sygehus, de havde medt fer, vurderer, at diagnosen i
hejeste grad blev overbragt pa en god og neensom made. Det ger sig geeldende for feerre af de patienter, som
fik beskeden af en praktiserende specialleege uden for sygehus (58 %) og af en leege pa sygehus, de ikke hav-
de madt far (59 %) (resultaterne er ikke vist i figur).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Seerligt patienter med melanom (19 %) og urinvejskraft (19 %) angiver, at de i mindre grad eller slet ikke har
faet overbragt beskeden om deres kraftdiagnose pa en god og nansom mdde, mens andelen for patienter
med brystkreeft er 5 %.
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Ligeledes angiver patienter med urinvejskraeft (13 %) og melanom (13 %), at der i mindre grad eller slet ikke
var afsat tid nok til diagnosesamtalen, mens andelen for patienter med brystkraeft er 3 %.

En sterre andel af patienter med urinvejskraeft (9 %) og kreeft i avrigt (10 %) angiver, at diagnosesamtalen i
mindre grad eller slet ikke foregik uforstyrret, sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle

Sammenlignet med de gvrige regioner angiver en starre andel af patienter, der er behandlet i Region Hoved-
staden, at der i mindre grad eller slet ikke har vearet afsat #id nok til samtalen, hvor de fik overleveret diagno-
sen (11 %), samt at de i mindre grad eller slet ikke har faet overleveret beskeden pa en god og nansom ma-
de (13 %).

Der eringen forskel i patienternes svar i forhold til, om samtalen med laegen er foregdet uforstyrret.

Figur 3.4.5: Blev du pa forhand opfordret til at tage en parerende med til samtalen? (n=4.089)

Ja mNej 1 Ved ikke/ikke relevant

27 % af patienterne angiver, at de ikke pa forhand er blevet opfordret til at tage en parerende med til diagno-
sesamtalen.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Serligt patienter med melanom (53 %) og lymfomer og blodkraeft (42 %) angiver, at de ikke pa forhand er
blevet opfordret til at tage en parerende med til samtalen, mens dette er tilfeeldet for en mindre andel af pati-
enter med brystkraeft (16 %) og lungekraeft (18 %).

Regionale forskelle
En sterre andel af patienter, der er behandlet i Region Hovedstaden (37 %) angiver, at de ikke pa forhand er
blevet opfordret til at medbringe en parerende til diagnosesamtalen sammenlignet med de gvrige regioner.

Figur 3.4.6: Hvordan vil du beskrive den information, du fik ved samtalen om:

Din kraeftsygdom? (n=4.036) 76,4% 15.4%  [oN
Din behandling? (n=3.806) 74,5% 15,3% (76
Andre behandlingsmuligheder? (n=3.117) 33.2% 8,1%- 46,3%

Tilstraekkelig = Naesten tilstraekkelig ~ m Delvis tilstraekkelig/utilstreekkelig = Ved ikke/ikke relevant
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En del patienter vurderer, at den information, de har faet ved diagnosesamtalen om henholdsvis kraeftsygdom
(7 %) og behandling (8 %), har varet delvis utilstreekkelig eller utilstraekkelig. 15 % angiver, at informationen
har veeret nasten tilstraekkelig.

12 % angiver, at den modtagne information om andre behandlingsmuligheder har vearet delvis utilstraekkelig
eller utilstreekkelig, mens 8 % angiver, at informationen har vaeret nasten tilstraekkelig. 46 % angiver, at de ikke
ved, om informationen har vaeret tilstreekkelig, eller at spargsmalet ikke har veeret relevant at besvare.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de @vrige sygdomsgrupper angiver en sterre andel af patienterne med brystkreeft, at in-
formationen, der blev givet om sygdommen (87 %) og behandlingen (84 %), var tilstraekkelig, mens en
mindre andel patienter med mavetarmkraeft i gvrigt (65 % og 61 %) og kraeft i gvrigt (62 % og 58 %) angiver at
have modtaget tilstraekkelig information om henholdsvis sygdom og behandling.

En sterre andel patienter med urinvejskraeft (19 %), kraeft i gvrigt (18 %) samt lymfomer og blodkraeft (17 %)
oplever, at de har modtaget delvis utilstreekkelig eller utilstraekkelig information om andre behandlingsmu-
lighedersammenlignet med de avrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle

En sterre andel patienter behandlet i Region Hovedstaden eller i mere end én region angiver at have modta-
get delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information om sygdommen (8 % og 10 %) og behandlingen (8
% og 13 %) sammenlignet med patienter behandlet i de gvrige regioner.

Der er ingen forskel i patienternes svar, i forhold til hvordan de beskriver information om andre behand-
lingsmulighederved diagnosesamtalen.
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Kommunikation og information pa sygehuset

Figur 3.4.7: Kommunikationen mellem patient og sundhedspersonale

Synes du, at legerne/sygeplejerskerne var gode til at kommunikere?

Leegerne (n=4.078) 67,6% 24,6% 7%

Sygeplejerskerne (n=4.096) 81,2% 14.8% .

Synes du, at legerne/sygeplejerskerne brugte et forstaeligt sprog?

Laegerne (n=4.018) 70,2% 1% |68

Sygeplejerskerne (n=4.013) 84,6% 12,6% 3%
Synes du, at leegerne/sygeplejerskerne gjorde, hvad de kunne for at give dig tilfredsstillende svar
pa de sporgsmal, du matte have?

Laegerne (n=4.008) 721% 204% 6%

Sygeplejerskerne (n=4.014) 81,6% 13.2% .

Alle/sa godt som alle De fleste ~ ®mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

68 % af patienterne angiver, at alle eller s3 godt som alle laeger har veeret gode til at kommunikere. 70 % angi-
ver, at alle eller sa godt som alle leeger har brugt et forstaeligt sprog, og 72 % angiver, at alle eller sa godt som
alle leger har gjort, hvad de kunne for at give tilfredsstillende svar pa spergsmal.

Sygeplejerskerne vurderes pa alle tre omrader mere positivt end leegerne. Saledes vurderer en sterre andel
patienter (10-15 procentpoint), at alle eller sa godt som alle sygeplejersker har vaeret gode til at kommunikere,
har brugt et forstaeligt sprog og har gjort, hvad de kunne for at give tilfredsstillende svar pa spgrgsmal, sam-
menlignet med laegerne.

| Kraeftpatientens Verden (1) angav 40 %, at leegerne altid var gode til at kommunikere, mens 48 % oplevede
dette for det meste. 57 % oplevede, at sygeplejersker altid var gode til at kommunikere, mens 35 % angav, at
det gjorde de for det meste. 53 % af patienterne angav, at leegerne altid brugte et forstaeligt sprog, mens 42 %
oplevede dette for det meste.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Seerligt patienter med mavetarmkraeft i avrigt (11 %) og kreeft i evrigt (11 %) angiver, at nogle eller ingen /-
ger har veeret gode til at kommunikere, mens en sterre andel af patienter med tyktarmskraeft (9 %) og urin-
vejskreeft (8 %) angiver, at nogle eller ingen laeger har brugt et forstaeligt sprog, sammenlignet med de evrige
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sygdomsgrupper.

Sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper angiver en starre andel af patienter med urinvejskraeft (9 %),
lungekreeft (8 %), mavetarmkraeft i avrigt (8 %) og kreeft i evrigt (8 %), at nogle eller ingen leeger har gjort, hvad
de kunne for at give tilfredsstillende svar pa de spargsmal, som patienterne matte have.

| forhold til sygeplejerskerne angiver en sterre andel af patienter med melanom og kreft i kvindelige kans-
organer i gvrigt, at alle eller sa godt som alle sygeplejersker har varet gode til at kommunikere (henholdsvis
84 % og 89 %) og har brugt et forstaeligt sprog (henholdsvis 91 % og 90 %), sammenlignet med de evrige syg-
domsgrupper. En stor andel af patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt angiver, at alle eller sa
godt som alle sygeplejersker har gjort, hvad de kunne for at give tilfredsstillende svar pa spergsmal (88 %).

Regionale forskelle

En sterre andel af patienter behandlet i Region Nordjylland angiver, at nogle eller ingen /aager har brugt et
forstaeligt sprog (10 %), sammenlignet med de evrige regioner. Der ses ingen forskelle i patienternes svar, i
forhold til om leegerne har veeret gode til at kommunikere, samt om de har gjort, hvad de kunne for at give
tilfredsstillende svar pa spergsmal.

Sammenlignet med de gvrige regioner angiver en mindre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden
(79 %) og i mere end én region (75 %), at alle eller s& godt som alle sygeplejersker har vaeret gode til at
kommunikere. Der ses ingen forskelle i patienternes svar, i forhold til om sygeplejerskerne har brugt et for-
staeligt sprog, samt om de har gjort, hvad de kunne for at give tilfredsstillende svar pa spergsmal.

Figur 3.4.8: Hvordan vil du beskrive den information, du fik om mulige bivirkninger og risici ved din...

Operation? (n=2.779) 77.5% 153% [I6%l
Kemoterapi? (n=1.580) 80,1% 153% |8
Stralebehandling? (n=1.093) 85.3% 10,6% i

Tilstraekkelig Naesten tilstraekkelig  m Delvis tilstraekkelig/utilstraekkelig = Ved ikke/ikke relevant

Patienterne vurderer i hgjere grad, at information om bivirkninger og risici ved stralebehandling har vaeret
tilstraekkelig (85 %), sammenlignet med information i forbindelse med kemoterapi (80 %) og operation (78 %).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med livmoderkreeft (83 %) og brystkraeft (82 %) angiver, at informationen om bivirk-
ninger og risici ved operation har varet tilstreekkelig, mens en mindre andel patienter med endetarmskraeft
(69 %) og mavetarmkreeft i evrigt (69 %) angiver dette.

En sterre andel patienter med livmoderkraft (93 %) angiver, at informationen om bivirkninger og risici ved
kemoterapihar varet tilstreekkelig, mens andelen er mindre for patienter med hovedhalskraft (70 %).

En sterre andel af patienter med urinvejskraeft (96 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i avrigt (95 %) angiver,
at information om bivirkninger og risici ved strdlebehandling har veret tilstraekkelig, sasmmenlignet med de
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gvrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Figur 3.4.9: Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om:

Hvilke falger af din sygdom og behandling du kan 5 o
forvente? (n=3.966) 67,5% 165%  [R84 5%
Hvad du selv kan gere for at fa det bedre? (n=3.922) 59,6% 16,9% -8.4%
Hvor du kan hente yderligere hjaelp og information?
(ne3 879) 50,3% 13.6% (ISR 17.1%

Tilstraekkelig = Naesten tilstraekkelig  m Delvis tilstraekkelig/utilstraekkelig = Ved ikke/ikke relevant

En del patienter har oplevet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information om, hvilke falger af sygdom-
men og behandlingen de kunne forvente (11 %), hvad de selv kunne gare for at fa det bedre (15 %), samt hvor
de kunne hente yderligere hjaelp og information (f.eks. gennem patientforeninger)(19 %).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Serligt patienter med melanom (18 %) angiver at have faet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information
om, hvilke folger af sygdommen og behandlingen de kunne forvente, mens en mindre andel patienter
med brystkreeft (8 %) angiver dette.

En mindre andel patienter med melanom (38 %) angiver at have faet tilstreekkelig information om, Avad de
selv kan gore for at fd det bedre sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper.

Sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper angiver en sterre andel patienter med livmoderkraft (26 %),
mavetarmkreeft i avrigt (28 %) og kraft i evrigt (25 %), at de har faet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig
information om, hvor de kunne hente yderligere hjzlp og information, mens en mindre andel patienter
med brystkreeft angiver dette (12 %).

Regionale forskelle

En sterre andel af patienter behandlet i Region Syddanmark (18 %) og Region Hovedstaden (16 %) angiver, at
de har faet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information om, Avad de selv kan gore for at fad det
bedre, sammenlignet med de @vrige regioner.

Der er ingen forskel i patienternes svar vedrgrende information om, hvilke felger af sygdommen og behand-
lingen de kunne forvente, og hvor de kunne hente yderligere hjzlp og information.

Patienterne er spurgt om, hvorvidt de har modtaget en raekke informationer i forbindelse med afslutning af
behandling pa sygehuset.
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Figur 3.4.10: Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om*:

. >
Hvilke symptomer du skal veere opmaerksom pa 57.2% 16.9% - 12.9%
(n=1.473)
Hvem du kan kontakte pa sygehuset, hvis du far behov -
for det? (n=1.483) 69.1% 11,0% 8% 10,6%
Dine muligheder for at fa hjzelp? (n=1450) | 223% 7. INARR 55,7%

Tilstreekkelig = Naesten tilstraekkelig  m Delvis utilstreekkelig/utilstraekkelig = Ved ikke/ikke relevant

* De patienter, der ikke har afsluttet behandling pa sygehuset, er ikke medtaget i opgerelserne.

13 % vurderer at have faet delvis utilstraekkelig eller utilstreekkelig information om, hvilke symptomer de skulle
veere opmaerksomme pa. 9 % angiver at have faet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information om,
hvem de kunne kontakte pa sygehuset. 14 % af patienterne angiver, at de har faet delvis utilstraekkelig eller
utilstreekkelig information om deres muligheder for hjelp (f.eks. hjemmehjalp, psykolog m.v.). Mere end
halvdelen af de, der svarede, angiver, at de ikke ved, om informationen om muligheder for at fa hjalp var til-
streekkelig, eller at informationen ikke var relevant for dem.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Serligt patienter med urinvejskraeft (25 %) og endetarmskraft (20 %) angiver, at de har faet delvis utilstreekke-
lig eller utilstraekkelig information om, hvilke symptomer de skulle vare opmarksomme pd, mens en
mindre andel patienter med prostatakraeft angiver dette (9 %).

En sterre andel patienter med endetarmskraeft (19 %) angiver, at de har faet delvis utilstraekkelig eller util-
streekkelig information om, Avem de kunne kontakte pd sygehuset sammenlignet med de evrige syg-
domsgrupper.

Forskelle i patienternes svar vedrerende information om deres muligheder for at 14 hjzlp er ikke prasente-
ret grundet usikkert fortolkningsgrundlag.

Regionale forskelle

En sterre andel af patienter behandlet i Region Syddanmark (12 %) angiver, at de har faet delvis utilstraekkelig
eller utilstraekkelig information om, Avem de kunne kontakte pd sygehuset sammenlignet med de gvrige
regioner. En mindre andel af patienter behandlet i Region Nordjylland (4 %) angiver dette.

Der er ingen forskel i patienternes svar vedrgrende information om, hvilke symptomer patienterne skal
vare opmarksomme pd og deres muligheder for hjzlp.

Side | 49



3.5 Inddragelse og kontakten med de sundheds-
professionelle

Patienten bar vaere involveret i eget forleb og optraede som en vigtig og ligevaerdig partner i behandlingsbe-
slutninger. Patienten er en vigtig kilde til viden, og det er vist, at inddragelse af patienten gger aktiv deltagelse i
behandling, giver bedre behandlingsresultat og forbedrer patientens tilfredshed med behandlingsforlgbet
(14). Inddragelse i behandlingsforlgbet er ifelge Sundhedsloven en patientrettighed (15).

Kontakten med de sundhedsprofessionelle

Figur 3.5.1: Kontakten med alment praktiserende lege

Synes du, at du blev taget alvorligt, da du henvendte dig 73 8% 1 2%-
med symptomer hos din praktiserende leege? (n=3.349) ' '

Hvis du havde gnsker om yderligere undersagelser,
oplevede du da, at din praktiserende lzege var 75,0% 12,4% -
imgdekommende over for disse? (n=1.588) *

| hgjeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

* Patienter, der ikke havde enske om yderligere undersggelser, blev bedt om at satte kryds i ved ikke/ikke relevant.
Patienter, der har sat kryds i ved ikke/ikke relevant, er derfor ikke medtaget i opgerelserne.

11 % angiver, at de i nogen grad blev taget alvorligt af alment praktiserende laege, da de henvendte sig med
symptomer, mens 12 % vurderer, at de kun i mindre grad eller slet ikke er blevet taget alvorligt.

Blandt de, der har haft gnske om yderligere undersegelser, angiver 75 % af patienterne, at de i hgjeste grad
har oplevet, at alment praktiserende laege har vaeret imgdekommende over for ensket om yderligere underse-
gelser, mens 13 % i mindre grad eller slet ikke har oplevet dette.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Seerligt patienter med hovedhalskraeft (17 %), lymfomer og blodkraeft (18 %) og kreeft i evrigt (20 %) vurderer,
at de i mindre grad eller slet ikke er blevet taget alvorligt af den alment praktiserende laege, da de henvend-
te sig med symptomer. En mindre andel patienter med brystkreeft (6 %) angiver at have oplevet dette.

Sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper angiver en starre andel af patienter med hovedhalskraeft (17
%), mavetarmkraeft i gvrigt (18 %), lymfomer og blodkraeft (19 %) samt kreeft i evrigt (21 %), at den alment
praktiserende laege i mindre grad eller slet ikke har veaeret imedekommende over for onske om yderligere
undersogelser.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.
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Figur 3.5.2: Synes du, at laegerne/sygeplejerskerne pa sygehuset lyttede til de bekymringer, du matte have?

Laegerne (n=3.969) 66,3% 216% [ 5.0%

Sygeplejerskerne (n=4.006) 79.2% 13,5% 43.9%

Alle/sa godt som alle De fleste  mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

79 % af patienterne vurderer, at alle eller sa godt som alle sygeplejersker, de har veeret i kontakt med, har lyttet
til deres bekymringer, mens 66 % vurderer, at alle eller s godt som alle leeger har lyttet.

| Kreeftpatientens Verden (1) angav 50 % og 59 % af patienterne, at henholdsvis leegerne og sygeplejerskerne
altid var gode til at lytte. Med forbehold for forskelle i svarkategorier synes en starre andel patienter i denne
undersogelse, at lzegerne og sygeplejerskerne var gode til at Iytte.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Serligt patienter med tyktarmskraeft (10 %), mavetarmkraeft i avrigt (9 %) og kreeft i evrigt (9 %) oplevede, at
nogle eller ingen /agerlyttede til de bekymringer, patienterne havde.

Sterstedelen af patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i gvrigt (90 %) angiver, at alle eller sa godt som
alle sygeplejersker lyttede til deres bekymringer, mens en mindre andel af patienter med urinvejskraeft (72
%) og tyktarmskreeft (74 %) angiver dette.

Regionale forskelle
En mindre andel af patienter behandlet i mere end én region (73 %) angiver, at alle eller sa godt som alle sy-
geplejerskeryttede til deres bekymringer sammenlignet med patienter behandlet i én af de gvrige regioner.

Der er ingen forskel i patienternes svar i forhold til, om /aagerne lyttede til deres bekymringer.

Figur 3.5.3: Oplevede du, at legerne/sygeplejerskerne pa sygehuset behandlede dig som et menneske og
ikke blot interesserede sig for din sygdom?

Leegerne (n=4.080) 76.0% 17.6% 5%

Sygeplejerskerne (n=4.045) 84,8% 11.9% I

Alle/sa godt som alle De fleste  ®mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

76 % af patienterne har oplevet, at alle eller sd godt som alle leeger pa sygehuset har behandlet dem som et
menneske og ikke blot interesseret sig for deres sygdom, 18 % har oplevet dette hos de fleste leeger og 5 % hos
nogle eller ingen af leegerne. 85 % af patienterne vurderer, at alle eller s godt som alle sygeplejersker har be-
handlet dem som et menneske og ikke blot interesseret sig for sygdommen.
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Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med tyktarmskreeft (8 %), kraeft i avrigt (9 %) og mavetarmkraeft i avrigt (10 %) ople-
vede, at nogle eller ingen /a&ger behandlede dem som et menneske og ikke kun interesserede sig for deres
sygdom sammenlignet med de @vrige sygdomsgrupper.

En mindre andel af patienter med urinvejskreeft (77 %) vurderede, at alle eller sa godt som alle sygeplejer-
sker behandlede dem som et menneske og ikke blot interesserede sig for deres sygdom, mens sterstedelen
af patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i avrigt (91 %) oplevede dette.

Regionale forskelle

En mindre andel patienter behandlet i Region Hovedstaden (henholdsvis 72 % og 82 %) eller i mere end én
region (henholdsvis 68 % og 83 %) oplevede, at alle eller sa godt som alle leeger/sygeplejersker behandlede
dem som et menneske og ikke blot interesserede sig for deres sygdom.

Figur 3.5.4: Oplevede du, at legerne/sygeplejerskerne pa sygehuset tog hensyn til dine ensker og behov?

Legerne (n=3.988) 66.8% 17.8%  BI6H 9.9%

Sygeplejerskerne (n=3.980) 77.8% 13,9% '6 4,8%

Alle/s& godt som alle De fleste ~ ®mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

67 % af patienterne har oplevet, at alle eller sa godt som alle leger pa sygehus har taget hensyn til patientens
gnsker og behov, mens 78 % har oplevet det samme i forhold til sygeplejerskerne.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Serligt patienter med mavetarmkreeft i evrigt (10 %) og kreeft i avrigt (8 %) oplevede, at nogle eller ingen /ae-
gerpa sygehus tog hensyn til patientens ensker og behov.

En stor andel patienter med brystkraft (83 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt (85 %) oplevede, at
alle eller sa godt som alle sygeplejerskertog hensyn til patientens ensker og behov.

Regionale forskelle

En mindre andel af de patienter, der har modtaget behandling i mere end én regjon (61 %) og i Region Ho-
vedstaden (62 %) oplevede, at alle eller sa godt som alle /ager tog hensyn til deres ensker og behov sam-
menlignet med de avrige regioner.

Der er ingen forskelle i patienternes svar vedrerende vurderingen af sygeplejerskerne.
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Inddragelse af patient og parerende

Figur 3.5.5: Synes du, at du er blevet tilstrakkeligt involveret i beslutninger omkring din behandling og ple-
je? (n=4.007)

69,4% 20,0% 6% 5.9%

| hgjeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Samlet set vurderer 69 % af patienterne, at de i hgjeste grad er blevet involveret i beslutninger omkring deres
behandling og pleje. 20 % vurderer dette i nogen grad, og 5 % vurderer i mindre grad eller slet ikke, at de er
blevet tilstreekkeligt involveret.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
En mindre andel patienter med urinvejskreeft (59 %) og lymfomer og blodkreeft (61 %) angiver, at de i hejeste
grad er blevet tilstreekkeligt involveret i beslutninger sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Pargrende kan vere en stette for patienten igennem sygdomsforlgbet, men ofte pavirkes de pargrende ogsa
af kreeftsygdommen, og kan derfor selv have behov for stette og information.

Figur 3.5.6: Involvering af parerende

Synes du, at personalet pa sygehuset har vist tilstreekkelig

interesse for, hvordan dine parerende havde det? 47 3% 20,4% - 16,4%
(n=3.972)

Oplevede du, at dine parerende havde mulighed for at
veere hos dig i det omfang, du havde behov for det? 81.1% 8.1% 16 9%
(n=4.002)

| hgjeste grad Inogen grad  m|mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

47 % af patienterne har oplevet, at personalet pd sygehuset i tilstraekkelig grad har vist interesse for deres pare-
rende, mens 20 % i nogen grad og 16 % i mindre grad eller slet ikke har oplevet dette.

81 % har oplevet, at deres parerende har kunnet vaere hos dem i det omfang, de havde behov for det, mens en
mindre andel har oplevet dette i nogen (8 %) samt i mindre grad eller slet ikke (2 %).

| Kreeftpatientens Verden (1) angav 20 % af patienterne, at personalet i hgj grad havde vist interesse for de
parerende, mens 34 % angav, at personalet i ringe grad eller slet ikke havde vist interesse. En sterre andel pa-
tienter i denne undersegelse synes at opleve, at sygehuspersonalet har vist tilstraekkelig interesse for, hvordan
deres parerende har haft det.
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Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper vurderer en stgrre andel patienter med mavetarmkraeft i ov-
rigt (20 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i gvrigt (21 %), at personalet pa sygehus i mindre grad eller slet
ikke har vist tilstreekkelig interesse for, hvordan de pdrorende havde det.

Seerligt patienter med endetarmskraeft (87 %), kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt (87 %) og livmoderkreeft
(86 %) oplevede, at deres pdrorende i hojeste grad har kunnet vare hos dem i det omfang, patienterne
havde behov for det.

Regionale forskelle

En mindre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden (41 %) angiver, at personalet pa sygehuset i
hejeste grad har vist tilstraekkelig interesse for, hvordan de pdrerende havde det, sammenlignet med
patienter behandlet i de evrige regioner.

Der er ingen forskel i patienternes svar i forhold til, om deres pdrorende har kunnet vare hos dem i det
omfang, patienterne havde behov for det.
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3.6 Psykosocial stotte og hjzlp

Kraftpatienter har ofte behov for hjaelp og statte, hvis de skal genopbygge fysiske, psykiske og sociale funkti-
oner med henblik pa at opna et sa meningsfuldt liv som muligt (16). Tidligere undersagelser viser, at en vee-
sentlig andel kraeftpatienter oplever et udaekket behov for hjalp og stette i deres kraftforleb (1,17).

Stotte i forbindelse med diagnosesamtalen

Overlevering af kreeftdiagnosen vil ofte komme som et chok for patienten, hvorfor det kan vaere vigtigt, at
samtalen falges op af tilbud, som kan styrke patienten i at komme videre ovenpa den alvorlige besked.

Figur 3.6.1: Savnede du nogen form for tilbud eller stotte i forbindelse med, at du fik overbragt din kraeftdi-
agnose? (n=3.954)

79.7% RSN 11.8%

Nej mJa mVed ikke/ikke relevant

9 % af patienterne har savnet tilbud eller stette i forbindelse med, at de fik overbragt diagnosen.

| Kraeftpatientens Verden (1) angav 23 % af patienterne, at de i nogen eller i hgj grad savnede vejledning, rad-
givning, statte, hjaelp eller andet i forbindelse med diagnosen.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med lymfomer og blodkraeft (12 %), livmoderkraeft (13 %) og mavetarmkraeft i gvrigt
(12 %) angiver at have savnet tilbud og stette, mens en mindre andel af patienter med endetarmskraeft (5 %)
angiver dette.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

199 patienter har i fritekst uddybet, hvad de savnede af tilbud og stette. Kommentarerne grupperer sig inden
for felgende temaer:

e Parerende: Patienterne savner information om muligheden for, at parerende kunne deltage i samtalen
samt information om vigtigheden af ikke at veere alene til samtalen.

e Personalets kompetencer: Patienterne savner empati hos den lzege, der overbragte diagnosen, og at
lzegen kunne give uddybende svar pa spergsmal.

"En person, der kunne sette djg ned og tale med dijg om alt det, der skulle ske fremover og tage hand om mig og for-
tzelle, hvad det indebar. De rendte bare forvirrede rundt og gav mig en masse brochurer, som jeg kunne lzse, hvilket
jeg bestemt ikke havde overskud til. Jeg fik samtidig besked pd at gd over og fd taget blodpraver. Det, jeg havde
mest brug for, var trost og stette - det var det eneste, jeg ikke fik."
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¢ Information: Patienterne savner mere information om sygdommen, den kommende behandling og andre
behandlingsmuligheder herunder alternativ behandling.

e Praktiske omstandigheder: Patienterne udtrykker utilfredshed med at fa overbragt diagnosen per tele-
fon eller af en laege, som de ikke havde medt tidligere.

"Jeg var da noget chokeret over at 14 dlirekte at vide, at man ikke var i tvivl om, at det var kraft - af en lzege jeg aldrig
havde modt for, og han var meget direkte. Han kunne jo ikke vide efter 10 minutter, hvordan jeg er som person.”

e Yderligere samtaler: Patienterne udtrykker gnske om samtaler med andre kraeftramte samt samtaler
med en psykolog/krisehjzlp.

"Det var et chok. Der burde have vaeret en form for krisehjzelp, fordi man bare sad tilbage med en masse (udmaerket)
oplysningsmateriale og var forvirret og forskraekket. "

Stette i forbindelse med behandlingsforlobet

Undervejs i behandlingsforlgbet kan patienterne fa behov for stette ud over den, som leegerne og sygeplejer-
skerne kan give dem.

Patienterne blev bedt om at vurdere, om deres behov for en raekke stettemuligheder var opfyldt.

Figur 3.6.2: Har du faet den hjalp, du havde behov for i relation til*:

Samtale med psykolog? (n=1.196) | 241%  156% ([N S 7%

Praktisk hjzelp til at klare hverdagen? (n=1.094) 35,2% 206% [0S 5::
Radgivning i forhold tl arbejdsliv/uddannelse? (n=776) | 224%  219% [N
Tale med patienter i samme situation? (n=1.273) 20,7% 23,6% _,2

| hgjeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke

4%
%

* De patienter, der ikke har haft behov for statte (67-80 % af de der svarede), er ikke medtaget i opgerelserne. Resulta-
terne ber saledes fortolkes med forsigtighed.

Cirka halvdelen af de patienter, der har haft behov for hjaelp angiver, at de i mindre grad eller slet ikke har faet
den nedvendige hjelp i forhold til samtale med psykolog, radgivning vedrerende arbejdsliv og uddannelse
samt mulighed for at tale med andre patienter i samme situation. Lidt faerre (40 %) angiver, at de i mindre grad
eller slet ikke har modtaget den praktiske hjaelp, de havde behov for til at klare hverdagen.

| Kreeftpatientens Verden (1) angav 61 % af de patienter, der havde haft behov for at tale med en psykolog, at
de ikke fik tilbud herom. 35 % af patienterne angav at have et udaekket behov for at tale med patienter i samme
situation, mens 28 % @nskede praktisk hjeelp til at klare hverdagen. Med forbehold for forskelle i spergsmale-
nes konstruktion synes der at vere flere patienter i denne undersggelse, der ikke har faet opfyldt deres behov
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for praktisk hjeelp samt for at tale med andre patienter sammenlignet med Kraftpatientens Verden (1). Trods
et fortsat stort udaekket behov for psykologhjaelp angiver en mindre andel patienter i denne undersegelse at
have et udaekket behov for psykologhjaelp sammenlignet med Kraeftpatientens Verden (1).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med hovedhalskraeft (62 %) og prostatakraeft (62 %) angiver, at de i mindre grad eller
slet ikke har faet daekket deres behov for samtale med psykolog, mens en mindre andel af patienter med
brystkreeft angiver dette (38 %).

En sterre andel patienter med livmoderkraft (62 %) har i mindre grad eller slet ikke faet opfyldt deres behov
for praktisk hjaelp i hverdagen sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper.

Sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper angiver en sterre andel af patienter med hovedhalskreft (64
%), mavetarmkraeft i evrigt (63 %), lymfomer og blodkraeft (63 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i gvrigt
(61 %), at de i mindre grad eller slet ikke har faet den hjeelp, de havde behov for i relation til information om
arbejdsliv og uddannelse. En mindre andel af patienter med brystkreeft (40 %) og kreeft i avrigt (44 %) angi-
ver dette.

Sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper angiver en sterre andel af patienter med endetarmskraeft (66
%), at de i mindre grad eller slet ikke har faet den hjalp, de havde behov for i forhold til at tale med andre
patienter i samme situation.

Regionale forskelle

Sammenlignet med de @vrige regioner har en sterre andel patienter behandlet i Region Hovedstaden i mindre
grad eller slet ikke faet den hjalp, de havde behov for i forhold til samtale med psykolog (58 %) samt rdd-
givning omkring arbejdsliv og uddannelse (57 %).

Der er ingen regionale forskelle i patienternes oplevelse af, om de har modtaget den praktiske hjzlp, de har
haft behov for, eller om de har haft mulighed for at tale med andre patienter i samme situation.

371 patienter har i fritekst uddybet, hvad de har savnet af statte og tilbud i behandlingsforlgbet. Kommenta-
rerne grupperer sig inden for felgende temaer:

e Stotte og samtaler: Psykologhjalp, samtaler med ligestillede samt hjaelp og stette til parerende.

"Jeg synes, at det havde vaeret rart med en psykologsamtale eller lignende, som man ikke selv skulle tage kontakt til,
men som en del af behandlingsforlobet.”

e Tilbud, der understatter patientens fysiske formaen: Motionstilbud, fysioterapi, genoptraning m.m.
"Jeg har manglet et tilbud om motion, som fdr én i gang igen, med de forholdsregler man nu skal tage. "

o Tilbud i efterforlebet: Opfalgning i perioden fra endt behandling til farste kontrol samt en teettere kon-
takt til sygehuset i denne periode.

"At komme til kontrol efter strdlebehandlingen. Man faler sig "forladt’, ndr man er fzerdig, og i mit tilfzelde gér der 3
mdneder inden kontrol. "
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¢ Information: Information vedrgrende sygdom, behandling, andre behandlingsmuligheder, alternativ
behandling, bivirkninger og senfalger af sygdommen, kostvejledning og patientforeninger.

e Radgivning om sociale ydelser og arbejde: Information om muligheden for skonomisk stette bl.a. til
transport- og medicinudgifter, radgivning i forhold til, hvordan patienten skal forholde sig til arbejdsgivere,
sygemeldinger samt det sociale system i kommunerne.

"Rédd omkring, hvorledes jeg skal tale med min arbejdsplads om min sygdom. Eventuelt informationsmateria-
le/brochurer rettet mod information til arbejdsgiver med forslag til, hvorledes arbejdspladsen kan agere i denne situa-
tion.”

e Sammenhang: Tilbud der oger folelsen af et sammenhangende forlab, herunder kontaktperson og mu-
ligheden for at kontakte afdelingen fra hjemmet.

Hjzelp og stotte fra den alment praktiserende lege

Den alment praktiserende lzege har ofte et godt kendskab til patienten og patientens livssituation og kan derfor
udgere et fast holdepunkt samt vaere en vigtig stette for patienten i behandlings- og efterforlgbet.

Figur 3.6.3: Har du haft behov for hjalp eller stotte fra din praktiserende laege? (n=4.045)

mNej mJa = Ved ikke/ikke relevant

26 % af patienterne angiver, at de har haft behov for hjalp eller stette fra deres alment praktiserede lege i
forbindelse med kraftforlgbet.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med livmoderkraeft (39 %), mavetarmkreeft i gvrigt (38 %) og urinvejskraft (34 %)
angiver at have haft brug for hjeelp eller stette hos alment praktiserende leege sammenlignet med de evrige
sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Figur 3.6.4: Hvis ja, i hvor hej grad har du faet den hjlp eller stotte fra din praktiserende laege, som du
havde brug for? (n=1.050)

70.7% 17.9% | 108% 0,7

| hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Side | 58



Af de patienter, der har haft behov for stette fra alment praktiserende leege, angiver 18 % af patienterne, at de i
nogen grad har faet den hjalp eller stette, de havde behov for, mens 11 % angiver, at de i mindre grad eller
slet ikke har faet det.

| Kraeftpatientens Verden (1) angav 38 %, at de havde behov for hjelp eller stotte fra deres alment praktise-
rende laege. Der var desuden en sterre andel (17 %), der i ringe grad eller slet ikke oplevede at fa den hjaelp
eller statte fra alment praktiserende laege, som de havde behov for, sammenlignet med denne undersagelse.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

250 patienter kommenterede i fritekst, hvad de kunne have gnsket sig fra den alment praktiserende leege.
Kommentarerne grupperer sig inden for fglgende temaer:

e Samtale med alment praktiserende laege: Patienterne udtrykker gnske om samtaler om forlgbet gene-
relt, om bekymringer forbundet med kraeftsygdommen samt en opfelgning efter endt behandlingsforlab.
Desuden udtrykker de enske om, at den alment praktiserende lzege uopfordret tager initiativ til samtaler,
da nogle patienter grundet sygdom ikke har overskud til selv at tage kontakt.

"Han kunne efter hospitalet have kaldt mig ind til en samtale. Det er nogle maneder siden, og jeg har ikke talt om det
endnu.”

e Alment praktiserende leges viden: Patienterne eftersperger, at den alment praktiserende leege var
velinformeret om patientens konkrete sygdomsforlgb samt havde hgj faglig viden om patientens kreeft-
sygdom.

o Tilgaengelighed i almen praksis: Patienterne udtrykker gnske om bedre tid i lzegepraksis, og enkelte
gnsker at mgde den samme alment praktiserende laege igennem sygdomsforlgbet.

"Mere tid. Tid til at lytte til mine bekymringer, tid til samtaler, tid til at se mig (akut), nar jeg har brug for det.”

e Alment praktiserende lzeges engagement: Patienterne udtrykker enske om empati i forhold til patien-
tens sygdomsforleb og livssituation samt deltagelse og interesse for patientens sygdom og forlab.

¢ Lydherhed fra alment praktiserende laege: Patienterne eftersperger sterre lydherhed over for symp-
tomer og hurtigere igangsettelse af undersggelser. Enkelte patienter angiver, at de har felt, at de selv har
veeret ansvarlige for dele af udredningsprocessen.

¢ Information fra alment praktiserende laege: Patienter udtrykker enske om information om kraeftsyg-
dommen, behandling, bivirkninger, fremtidsudsigter og radgivningsmuligheder.

"Mangler en mere dybdegdende samtale med praktiserende lzege, hvor denne dbent og arligt giver oplysninger om
sygdommen og dens forventede forleb."
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Personalets indsats i forbindelse med lindring af smerter

Bade kraeftsygdommen og behandlingen kan veere arsag til, at patienter oplever smerter, som i vid udstraek-
ning kan forebygges eller mindskes gennem smertebehandling.

Figur 3.6.5: Oplevede du, at personalet gjorde, hvad de kunne for at lindre dine smerter i forbindelse med
din*:

Operation? (n=2.396) 88,4% 9,5% 2%

Kemoterapi? (n=1.156) 83,7% 138% 3%

Stralebehandling? (n=692) 87,1% 11,4%1 8%
| hejeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke

* Patienter, der ikke har oplevet smerter, blev bedt om at satte kryds i ved ikke/ikke relevant. Patienter, der har sat kryds i
ved ikke/ikke relevant, er ikke medtaget i opgerelserne.

Blandt patienter, der har haft smerter i forbindelse med kemoterapi, vurderer 84 %, at personalet i hgjeste grad
gjorde, hvad de kunne for at lindre patientens smerter. Andelen, der har angivet samme positive vurdering, er
sterre for patienter, der har gennemgéet operation (88 %) og stralebehandling (87 %). Mellem 12 % og 16 % af
patienterne vurderer, at personalet i nogen grad, i mindre grad eller slet ikke gjorde, hvad de kunne for at lin-
dre deres smerter.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Blandt patienter, der har modtaget operation, oplevede en starre andel af patienter med kreeft i kvindelige
kensorganer i gvrigt (94 %) og brystkraeft (92 %), at personalet i hgjeste grad gjorde, hvad de kunne for at
lindre deres smerter. En mindre andel patienter med urinvejskraft (81 %) og hovedhalskraeft (83 %) oplevede
dette.

Der ses ingen forskelle i patienternes svar for patienter, der har modtaget kemoterapi eller strdlebehand-
ling

Regionale forskelle

Blandt patienter, der har modtaget operation, oplevede en mindre andel af patienter behandlet i Region

Syddanmark (85 %) og Region Hovedstaden (87 %), at personalet i hgjeste grad gjorde, hvad de kunne for at
lindre deres smerter, sammenlignet med de gvrige regioner.

Der ses ingen forskelle i patienternes svar for patienter, der har modtaget kemoterapi eller strdlebehand-
ling.
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3.7 Sammenhang i patientforlobet

Patienten er den eneste, der oplever hele forlgbet fra farste symptom til sygdomsafslutning, og kun patienten
oplever alle overgange mellem sektorer og mader alle akterer i forlgbet. Patienten er saledes en vigtig kilde til
viden om eventuelle brud i det sammenhaengende forlgb.

Mange af de faktorer, der skaber et sammenhangende forlgb, vil ofte vaere usynlige for patienten, og ferst i
tilfelde hvor der opstar fejl eller brud pa disse, vil patienten opleve et sammenhangsproblem (3). Patientens
oplevelse af et sammenhaengende forleb er afhaengig af, at information om tidligere undersegelser, laegesam-
taler, behandlinger osv. er tilgeengelige og bidrager til beslutninger i den aktuelle situation. Desuden skal
sundhedsvasenets tiltag veere tilpasset patientens behov, og der skal eksistere en vedvarende relation mellem
patienten og de sundhedsprofessionelle (18).

Spergeskemaet indeholder spargsmal om patientens oplevelse af et ssmmenhaengende forlgb samt til proces-
ser, der forventes at fremme sammenhaeng (f.eks. kontaktpersoner).

Klarhed omkring det kommende forleb

Figur 3.7.1: Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om de undersegelser, du skulle igennem i
udredningsforlgbet fra:

Praktiserende lege? (n=3.264) 59,5% 1.2% [0k  18.7%
Speciallzege? (n=1.737) 72,9% 12,3% |81 6.2%
Sygehuset? (n=3.662) 83,0% 12.4% [

Tilstraekkelig = Naesten tilstraekkelig  m Delvis utilstraekkelig/utilstreekkelig = Ved ikke/ikke relevant

Andelen, der angiver at have modtaget tilstraekkelig information om undersegelser i udredningsforlgbet, er
sterst pa sygehuset (83 %) og mindst hos den alment praktiserende lzege (59 %). 11 % angiver at have modta-
get delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information fra alment praktiserende laege, mens andelen hos prak-
tiserende speciallege og pa sygehuset er henholdsvis 9 % og 4 %.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel med hovedhalskraeft angiver at have faet delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig information
fra alment praktiserende lzege (16 %) og praktiserende speciallage (20 %) sammenlignet med de gvrige
sygdomsgrupper. En starre andel patienter med prostatakreeft (70 %) angiver, at de har faet tilstraekkelig in-
formation fra alment praktiserende lage, sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper, mens sarligt
patienter med endetarmskraeft (89 %) angiver, at de har faet tilstreekkelig information fra praktiserende spe-
ciallzge.
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En sterre andel af patienter med endetarmskraeft (88 %) angiver, at de har modtaget tilstreekkelig information
fra sygehuset, mens en mindre andel af patienter med kreeft i evrigt angiver dette (76 %).

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Diagnosesamtalen er et kritisk tidspunkt, hvor patienten skal opleve, at der tages hand om vedkommende, og
at der er lagt en klar plan for det videre forlgb.

Figur 3.7.2: Information i forbindelse med diagnosesamtalen

Blev det aftalt, hvor du kunne henvende dig, hvis du
havde spgrgsmal om din sygdom eller behandling? 80,1% -8,0%
(n=4.049)
Blev det aftalt, hvornar du skulle mede til naeste o
undersggelse eller behandling? (n=4.068) 008 l,9/)

Ja mNej mVed ikke/ikke relevant

12 % af patienterne angiver, at de i forbindelse med diagnosesamtalen ikke har faet at vide, hvor de kunne
henvende sig, hvis de havde spargsmal om sygdommen eller behandlingen, mens 9 % ikke har oplevet, at det
blev aftalt, hvornar de skulle made til naeste undersagelse.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel af patienter med melanom (20 %) og urinvejskraeft (20 %) angiver, at det ikke blev aftalt, hvor
de kunne henvende sig med sporgsmal om sygdommen og behandling, mens denne andel er mindst for
patienterne med brystkraeft (5 %).

Serligt patienter med mavetarmkreeft i avrigt (24 %) og urinvejskraeft (17 %) angiver, at det ikke er blevet af-
talt, Avornar de skulle mode naeste gang. En mindre andel af patienter med brystkreeft angiver dette (3 %).

Regionale forskelle

En mindre andel af patienter behandlet i mere end én region (81 %) angiver at have aftalt, Avorndr de skulle
mode til naeste undersogelse eller behandling, sammenlignet med patienter behandlet i en af de evrige
regioner.

Der er ingen regionale forskelle i patienternes svar vedrgrende informationen om, Avor de kunne henven-
de sig, hvis de havde spergsmal om deres sygdom eller behandling.
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Sammenhang i behandlingsforlgbet

Figur 3.7.3: Oplevede du, at der var en klar plan for det samlede behandlingsforleb? (n=4.024)

73,8% 18,4% - 3.2%

| hgjeste grad Inogen grad  m|mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

18 % af patienterne har oplevet, at der kun i nogen grad har veeret en klar plan for det samlede behandlingsfor-
lab, mens 5 % i mindre grad eller slet ikke har oplevet dette.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
En stor andel patienter med hovedhalskraeft (84 %) og brystkraft (81 %) har i hgjeste grad oplevet, at der har
veeret en klar plan for det samlede behandlingsforleb sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Figur 3.7.4: Har du folt, at du eller dine parerende har stiet med en del af ansvaret for at holde styr pa, at
der er blevet henvist og indkaldt til undersegelser og behandlinger hurtigt og korrekt? (n=4.018)

76.5% 10,0% -,6%

Slet ikke I mindre grad M1 nogen grad/i hgjeste grad Ved ikke/ikke relevant

10 % af patienterne har i nogen eller i hgjeste grad oplevet, at de eller deres parerende har mattet holde styr
pa, at der er blevet henvist og indkaldt til undersegelser og behandlinger hurtigt og korrekt. 10 % oplevede
dette i mindre grad.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel med mavetarmkraft i gvrigt (18 %), kreeft i avrigt (18 %) og urinvejskreeft (16 %) har i nogen
eller i hgjeste grad felt, at de eller deres parerende har staet med ansvaret for at holde styr pa, at der er blevet
henvist og indkaldt til undersagelser og behandling hurtigt og korrekt. Seerligt patienter med livmoderkraeft
(86 %) har slet ikke haft denne oplevelse.

Regionale forskelle
En sterre andel af patienter behandlet i mere end én region (14 %) oplever at have staet med en del af ansva-
ret selv sammenlignet med patienter behandlet i en af de @vrige regioner.
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Informationsoverforsel

En vasentlig forudsatning, for at patienten oplever et sammenhaengende forleb, er, at information om ek-
sempelvis tidligere undersegelser, leegesamtaler og behandlinger foreligger pa det rette tidspunkt hos den
rette person.

Figur 3.7.5: Oplevede du, at svar pa prever ikke forela hos din praktiserende lzege som forventet (forsinkede
eller bortkomne)? (n=3.105)

67,3% - 253%

Nej mJa = Ved ikke

7 % af patienterne angiver, at de har oplevet, at prevesvar ikke foreld som forventet hos den alment praktise-
rende leege.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel af patienter med melanom (15 %) angiver, at prevesvar ikke foreld som forventet, sammen-
lignet med de evrige sygdomsgrupper. En mindre andel af patienter med endetarmskreft (4 %) angiver
dette.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Figur 3.7.6: Oplevede du, at felgende personer/steder var godt informeret om dig og din sygdom?

Laegerne? (n=4.027) 68,4% 207% SN
Sygeplejerskerne? (n=3.999) 74,2% 17.5% .
Behandlende afdeling(er)? (n=4.031) 71.7% 20,6% .

Alle/sa godt som alle Defleste  mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

Hovedparten af patienterne har oplevet, at alle eller sa godt som alle af bade laeger, sygeplejersker og afdelin-
ger har veeret godt informeret om patienten og dennes sygdom. Dobbelt s mange patienter har oplevet, at
nogle eller ingen af leegerne (9 %) har veeret godt informeret om patienten og dennes sygdom sammenlignet
med sygeplejerskerne (5 %) og afdelingerne (5 %).

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En mindre andel af patienter med mavetarmkreeft i avrigt (57 %) oplevede, at alle eller sa godt som alle /zger
havde veret godt informeret, sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper. En mindre andel af patienter
med tyktarmskraeft (67 %) og urinvejskreeft (67 %) oplevede, at alle eller sd godt som alle sygeplejersker
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havde veret godt informeret. En sterre andel af patienter med livmoderkraft (80 %) og brystkraeft (80 %)
oplevede, at alle eller sa godt som alle pa de(n) behandlende afdeling(er) var godt informeret, sammenlig-
net med patienter med mavetarmkreeft i evrigt (63 %) og urinvejskraeft (62 %).

Regionale forskelle

En mindre andel af patienter behandlet i mere end én region oplevede, at alle eller s godt som alle laeger (55
%), sygeplejersker (70 %) og de(n) behandlende afdeling(er) (63 %) var godt informeret sammenlignet med
patienter behandlet i en af de gvrige regioner.

Samarbejde og informationsoverfgrsel mellem sygehuset og alment praktiserende lege er nedvendigt for at
sikre, at den alment praktiserende laege er i stand til at kunne handtere eksempelvis bivirkninger hos patienten
under og efter behandlingsforlegbet.

Figur 3.7.7: Oplevede du, at din praktiserende lege har varet tilstrekkeligt orienteret om din behandling?
(n=4.016)

36.6% 16,6% 100% 36.8%

| hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

17 % af patienterne har oplevet, at alment praktiserende laege i nogen grad har veeret tilstraekkeligt orienteret,
mens 10 % i mindre grad eller slet ikke har oplevet dette. Mere end en tredjedel af patienterne svarer ved ik-
ke/ikke relevant til dette spgrgsmal.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Forskelle i patienternes svar er ikke prasenteret grundet stor variation i andelen af patienter, der svarer ved
ikke/ikke relevant.

Regionale forskelle

En mindre andel af patienter behandlet i mere end én region (28 %) og Region Hovedstaden (30 %) oplevede,
at den alment praktiserende leege i hojeste grad var tilstraekkeligt orienteret om behandlingen sammenlignet
med patienter behandlet i Region Syddanmark (44 %).

Personalekontinuitet

Alle sygehuse er ved lov forpligtet til at tilbyde en navngiven kontaktperson til patienter, der er indlagt mere
end et degn, eller som indgdr i et ambulant forlgb.
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Figur 3.7.8: Fik du navn og kontaktoplysninger pa en kontaktperson pa de afdelinger, hvor du har vaeret
indlagt eller ambulant patient? (n=3.994)

Alle/sa godt som alle De fleste  mNogle/ingen Ved ikke/ikke relevant

66 % af patienterne angiver, at de har faet navn og kontaktoplysninger pa en kontaktperson pa alle eller sa
godt som alle afdelinger, mens 13 % svarer, at de har faet en kontaktperson pa nogle eller ingen af afdelinger-
ne.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel af patienter med brystkreeft (81 %), livmoderkraeft (75 %) og kreft i kvindelige kensorganer i
gvrigt (73 %) har oplevet at fa navn og kontaktoplysninger pa alle eller sa godt som alle afdelinger sammenlig-
net med patienter med prostatakraeft (54 %), lymfomer og blodkreeft (56 %) og melanom (56 %).

Regionale forskelle

Serligt patienter behandlet i Region Sjeelland (73 %) og Region Midtjylland (72 %) angiver, at de pa alle eller
sa godt som alle afdelinger har faet navn og kontaktoplysninger pa en kontaktperson, mens dette er tilfaeldet
for 61 % af patienter behandlet i Region Hovedstaden.

Figur 3.7.9: Oplevede du, at der var en sundhedsfaglig person, der havde overblik og ansvar for dig...

| udredningsforlebet pa sygehus (n=3.631) 79,2% - 9,0%
| forbindelse med operation (n=2.787) 86,1% .> 7.4%
| perioden, hvor du fik kemoterapi (n=1.566) 86,8% . 6,1%
| perioden, hvor du fik stralebehandling (n=1.070) 87.3% I 7.3%
| det samlede behandlingsforlgb (n=4.020) 73,6% - 13,8%
Ja mNej mVed ikke/ikke relevant

Under udredningen pa sygehuset har 12 % af patienterne oplevet, at der ikke har veeret en sundhedsfaglig
person, der tog ansvar og havde overblik over forlabet frem mod, at patienten modtog sin diagnose.

Kun en lille andel af patienterne har oplevet, at der ikke har veeret en sundhedsfaglig person, der tog ansvar og
havde overblik i forbindelse med stralebehandling (5 %), operation (7 %) og kemoterapi (7 %), mens 13 % af
patienterne har oplevet, at dette ikke var tilfaeldet for det samlede behandlingsforlab.
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Forskelle mellem sygdomsgrupper

19 % af patienter med urinvejskraeft, kreeft i kvindelige kensorganer i avrigt, mavetarmkraeft i gvrigt og kraeft i
gvrigt angiver, at der ikke har veeret en sundhedsfaglig person med overblik og ansvar i udredningsforlobet
pd sygehuset. Til sammenligning har 6 % af patienter med melanom angivet dette.

En sterre andel med endetarmskraft (12 %) angiver, at der ikke har veret en sundhedsfaglig person med
overblik og ansvar i forbindelse med operationsforlobet sammenlignet med patienter med brystkraeft (4 %)
og melanom (4 %).

Serligt patienter med mavetarmkreeft i evrigt (12 %) og brystkraeft (10 %) angiver, at der ikke har veaeret en
sundhedsfaglig person med overblik og ansvar i perioden, hvor patienten modtog kemoterapisammenlignet
med de gvrige sygdomsgrupper.

Ingen forskel i patienternes svar hvad angar strdlebehandling.

Sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper angiver en starre andel patienter med mavetarmkraeft i evrigt
(18 %), lungekraeft (15 %) og hovedhalskraeft (15 %), at der ikke har varet en sundhedsfaglig person med
overblik og ansvar i det samlede behandlingsforlob.

Regionale forskelle

Serligt patienter behandlet i Region Hovedstaden (14 %) og i mere end én region (14 %) angiver, at de ikke
har oplevet, at der har varet en sundhedsfaglig person med overblik og ansvar i udredningsforlobet pa
sygehuset.

En sterre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden angiver, at de ikke har oplevet, at der har veeret
en sundhedsfaglig person med overblik og ansvar i forbindelse med operationsforlobet (8 %) og det sam-
lede behandlingsforlob (16 %).

En stor andel af patienter behandlet i Region Sjalland (91 %) angiver, at der har vaeret en sundhedsfaglig per-
son med overblik og ansvar i perioden, hvor de modtog kemoterapi. Til ssmmenligning er denne andel min-
dre for patienter behandlet i Region Nordjylland (77 %).

Ingen forskel i patienternes svar hvad angar strdlebehandling.

Figur 3.7.10: Hvordan vurderer du det samlede antal sundhedsprofessionelle, du har varet i kontakt med
under hele dit forleb pa sygehus?

Laeger (n=4.030) 70,2% 0. 7S 45
Sygeplejersker (n=4.030) 74.9% 1 ,_,3%

Tilpas Forfa  m For mange/lidt for mange Ved ikke/ikke relevant

26 % af patienterne har oplevet, at de har veeret i kontakt med lidt for mange eller for mange lzeger, mens den-
ne andel er mindre i forhold til kontakten med sygeplejerskerne (21 %). Kun en lille andel mener, at de har
veeret i kontakt med for fa leeger og sygeplejersker.
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| Kreeftpatientens Verden (1) angav 63 % og 81 % af patienterne, at antallet af henholdsvis laeger og sygeplejer-
sker var tilpas. 31 % angav at have madt alt for mange eller flere leger end enskeligt, og 14 % angav at have
madt for mange eller flere sygeplejersker end gnskeligt.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel af patienter med hovedhalskraft (38 %), mavetarmkraeft i avrigt (36 %) og lungekraeft (35 %)
angiver, at de har veeret i kontakt med for mange eller lidt for mange /aeger, mens en sterre andel af patienter
med mavetarmkreeft i avrigt (27 %) og kreeft i kvindelige kensorganer i avrigt (26 %) angiver at have veret i
kontakt med for mange eller lidt for mange sygeplejersker sammenlignet med de gvrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle

Sammenlignet med de gvrige regioner angiver en starre andel af patienter, der er behandlet i Region Hoved-
staden (32 %) eller i mere end én region (34 %), at de har veeret i kontakt med for mange eller lidt for mange
lzger.

En mindre andel af patienterne behandlet i Region Sjeelland (13 %) angiver, at de har veeret i kontakt med for
mange eller lidt for mange sygeplejersker, sammenlignet med patienter behandlet i Region Hovedstaden
(24 %) eller i mere end én region (29 %).

Figur 3.7.11: Hvor vigtigt er det for dig, at der i forbindelse med din behandling er:

1-2 faste leeger med ansvar for din behandling pa den -%I%
enkelte afdeling? (n=3.992)
1-2 faste sygeplejersker med ansvar for din pleje pa den _ 7%1%
enkelte afdeling? (n=3.981)
En sundhedsfaglig person med overblik og ansvar for dit -4 59
samlede forleb pa sygehus? (n=3.955) N

® Meget vigtigt ~ ® Vigtigt Mindre vigtigt ~ m Ikke vigtigt Ved ikke/ikke relevant

93 % af patienterne angiver, at det er meget vigtigt eller vigtigt at have 1-2 faste laeger pa den enkelte afdeling,
88 % angiver, at det er meget vigtigt eller vigtigt at have 1-2 faste sygeplejersker pa den enkelte afdeling, mens
92 % af patienterne angiver, at det er meget vigtigt eller vigtigt at have en sundhedsfaglig person med overblik
og ansvar for det samlede forleb pa sygehus.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

| forhold til hvor vigtigt det er for patienterne at have 7-2 laeger/sygeplejersker med ansvar for behand-
lingen pa den enkelte afdeling, angiver en starre andel patienter med kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt
(henholdsvis 73 % og 63 %), brystkraft (henholdsvis 72 % og 66 %) og livmoderkraeft (henholdsvis 72 % og 61
%), at dette er meget vigtigt for dem sammenlignet med patienter med melanom (henholdsvis 53 % og 46 %),
hovedhalskraft (henholdsvis 55 % og 50 %) og prostatakraeft (henholdsvis 59 % og 48 %).
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En sterre andel af patienter med kraeft i kvindelige kensorganer i evrigt (73 %), brystkreft (73 %) og lymfomer
og blodkraeft (71 %) angiver, at det er meget vigtigt for dem, at der er en sundhedsfaglig person med
overblik og ansvarfor det samlede forlgb pa sygehus sammenlignet med patienter med melanom (56 %) og
prostatakreeft (60 %).

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.
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3.8 Fejl i udrednings- og behandlingsforlebet

Kraftpatienters sygdomsforlgb er ofte komplekse, langvarige, involverer mange sundhedspersoner og gar pa
tveers af afdelinger, sygehuse og sektorer. Det er velkendt, at netop sadanne forleb rummer en gget risiko for
fejl og utilsigtede handelser. Kraftpatienter er i risiko for at blive pafert skade i kontakten med sundhedsvae-
senet, ligesom der er sarlige patientsikkerhedsrisici forbundet med kraeftbehandlingen (19).

Hovedparten af studier om patientsikkerhed tager udgangspunkt i de sundhedsprofessionelles vurderinger af
sikkerheden, og de fleste undersagelser afdaekker risici i forbindelse med selve behandlingen. Kun fa studier
har et sygdomsspecifikt fokus, ligesom der findes begranset viden om, hvilke risici kreeftpatienter oplever og
udsaettes for i det samlede forlab fra ferste til sidste kontakt med sundhedsveesenet.

| denne undersegelse er der sat fokus pa patienternes oplevelse af patientsikkerheden i forbindelse med ud-
redning og behandling af kreeft. Begrebet 'fejl" er konsekvent anvendt i spergeskemaet, da erfaringer viser, at
befolkningen anvender ordet 'fejl' om noget, der ikke forlgber som forventet. | fortolkningen af resultaterne er
det vigtigt at tage forbehold for, at patienternes fejlbegreb daekker andet og mere end det, sundhedspersona-
let kalder utilsigtede handelser (illustreret ved figur 3.8.1).

Figur 3.8.1: Sammenhang mellem utilsigtede handelser og patientoplevede fejl (20)

Patienten fik fuld dosis
kemoterapi, selvom dosis
burde have veret reduce-
ret pga. nedsat nyrefunkti-

Pravesvaret blev ikke set,
da det 14 ileegens postbak-
ke, mens denne var pa
ferie

Laeegen reagerede ikke
pa patientens symp-
tomer

Utilsigtet handelse Patientoplevet fejl

Fejl i udredningsforlebet hos alment praktiserende laege og praktiserende
speciallege

Figur 3.8.2: Har du oplevet, at der er sket fejl hos:

Praktiserende lege? (n=3.336) 82,0% - 8,0%
Speciallzege? (n=1.737) 82,7% 08 s 5%

Nej mJa 1 Ved ikke

Henholdsvis 10 % og 11 % af de patienter, der har vaeret i kontakt med alment praktiserende leege eller prakti-
serende specialleege, angiver at have oplevet fejl her.
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Forskelle mellem sygdomsgrupper
En sterre andel af patienter med lymfomer og blodkraeft samt hovedhalskraft angiver, at de har oplevet fejl
hos alment praktiserende lzge (henholdsvis 17 % og 15 %), sammenlignet med de evrige sygdomsgrup-

per.

| forhold til praktiserende speciallzge angiver en sterre andel af patienter med mavetarmkreeft i evrigt
(21 %), hovedhalskraeft (15 %) og lymfomer og blodkraeft (15 %), at de har oplevet fejl her, sammenlignet
med de gvrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Patienterne har i fritekst angivet 500 kommentarer, der beskriver de fejl, de har oplevet hos alment praktise-
rende leege og praktiserende specialleege. De fejltyper, der anferes hos henholdsvis alment praktiserende
leege og praktiserende specialleege, er stort set identiske, og grupperer sig indenfor felgende temaer:

Faglig indsats: eksempelvis at patienterne oplevede, at lzegen ikke reagerede hurtigt nok pa symptomer
eller ikke henviste til videre udredning.

"Med meget synligt blod i urinen skulle min lege med det samme have sendt mig videre i systemet.”

Sammenhang: eksempelvis at patienterne selv matte kontakte alment praktiserende laege/sygehus for at
fa svar pa prever, eller at patienterne opsegte privathospital, fordi alment praktiserende lzege ikke tog initi-
ativ til videre udredning.

"Der gik 6 uger fra smear blev taget, til der kom svar, og pa det tidspunkt havde jeg selv kontaktet patologen, da jeg
selv er lzege.”

Kommunikation mellem patient og laege: eksempelvis at patienterne oplevede, at laegen ikke lyttede
eller tog patienterne alvorligt, at patienterne oplevede den givne information som uklar, eller at den alment
praktiserende leege ikke informerede patienterne om kraeftdiagnosen.

Administrative processer: eksempelvis at henvisningen til videre undersegelse blev vak eller ikke blev
foretaget.

"Laegen fik ikke sendt henvisningen til brystkirurgisk og var efterfolgende syg i tre uger. Jeg matte henvende mig til
en anden lzge i byen og komme derop til en ny undersegelse af brystet. Laegen henviste mig efterfalgende.”

Fejl i udredningsforlobet pa sygehus

Figur 3.8.3: Har du oplevet, at der skete fejl pa sygehuset, frem til at du fik din diagnose? (n=3.514)

Nej ®Ja
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15 % af de kreeftpatienter, der er udredt pa sygehus, oplevede fejl pa sygehuset.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel patienter med mavetarmkraeft i evrigt (27 %), lymfomer og blodkraeft (22 %), kreeft i avrigt
(22 %) og kraeft i kvindelige kansorganer i gvrigt (21 %) angiver, at de har oplevet fejl pa sygehuset, sam-
menlignet med de evrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
En sterre andel af patienter behandlet i mere end én region (23 %) angiver, at de har oplevet fejl pa sygehu-
set, sammenlignet med patienter behandlet i en af de gvrige regioner.

Patienterne har angivet i alt 701 specifikke fejl. Fordelingen af de forskellige fejltyper fremgar af tabel 1.

Tabel 3.8.1: Har du oplevet, at der er sket en eller flere fejl pa sygehuset, frem til at du fik din diagnose?
(n=523)

Antal fejl Procent* Total e

Procent
M.in behandling blev forsinket, fordi leegerne troede, at jeg 168 24.0% 3.9%
fejlede noget andet
Sygehuget indkaldte ikke t}l u.ndersagelser, som min lae- 69 9.8% 1.6%
ge/speciallege havde henvist til
Svar pa prever forela ikke som forventet (forsinkede eller 146 20,8 % 3.4%
bortkomne)
Journalen var der ikke, da den skulle bruges 62 8.8 % 1.4 %
Andre fejl 256 36,5% 59%
I alt 701 100 %

* Procent af alle oplevede fejl
** Procent af alle patienter i undersegelsen, der har oplevet fejlen

De hyppigst oplevede fejl er forsinkelse i behandling, fordi leegerne troede, at patienten fejlede noget andet
end kraeft, samt prevesvar der var blevet vak eller var forsinkede. Begge fejl kan fa alvorlige konsekvenser for
kreeftpatienter, da de kan pavirke patienternes prognose pa grund af forlenget forleb.

256 patienter oplevede andre fejl, som de beskrev i fritekst. Disse grupperer sig inden for falgende temaer:
e Sammenhang: eksempelvis ventetid pa undersggelser og svar pa disse.

e Faglig indsats: eksempelvis at patienten blev fejldiagnosticeret, eller at der blev forvoldt skade pa patien-
ten i forbindelse med undersogelse.

"Laegerne pa sygehuset troede, at jeg fejlede noget andet, s der gik 8 maneder for diagnosen blev stillet.”

e Kommunikation mellem patient og laege: eksempelvis at patienten modtog fejlagtig information fra
personalet, eller at patienten oplevede, at leegen ikke lyttede eller tog patienten alvorligt.

"Jeg fik forst at vide at alt var okay. Senere blev jeg kaldt til samtale (alene), hvor jeg fik at vide at det var kraeft."
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e Administrative processer: eksempelvis at journalen forsvandt, at leegen glemte at henvise til underse-
gelser eller andre afdelinger eller glemte at sende prgvesvar videre.

"Hospital X henviste til hospital Y, da der manglede en undersegelse, men de glemte at sende journalen med. Det
blev ferst opdaget, da jeg selv kontaktede hospital X, og det medferte en maneds leengere ventetid.”

Sammenhang mellem oplevede fejl og antal afdelinger eller sygehuse involveret i udredningen: En
sterre andel af de patienter, som er blevet udredt pa mange afdelinger/sygehuse, oplevede fejl i udrednings-
forlgbet sammenlignet med patienter, der er blevet udredt pa fa afdelinger/sygehuse. Eksempelvis har 12 % af
de patienter, der er udredt pa 1-2 afdelinger oplevet fejl, mens det samme ger sig geeldende for en sterre an-
del af de, der har veret i kontakt med 3-4 afdelinger (27 %) og 5 eller flere afdelinger (49 %). En lignende ten-
dens geor sig geeldende for sammenhzangen mellem antal involverede sygehuse og oplevelsen af fejl (resulta-
terne ikke vist i figur).

Fejl i behandlingsforlobet

Figur 3.8.6: Har du oplevet, at der er sket én eller flere fejl i forbindelse med din behandling pa sygehus?
(n=2.206)

74.9% A

Nej mJa

25 % af patienterne har oplevet en fejl i deres behandlingsforleb pa sygehuset.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Nedenstdende viser, hvilke specifikke fejl patienterne har oplevet i forbindelse med behandlingen.

Tabel 3.8.2: Oplevede fejl i behandlingsforlgbet (n=553)

Antal Procent* Total

procent**
Operation
Der opstod fejl/komplikationer, som jeg ikke pa forhand var 220 27,3 % 51%
informeret om risikoen for
Kemoterapi
Jeg fik et forkert leegemiddel 10 1.2% 0.2%
Jeg fik en forkert dosis medicin 29 36% 0.7 %
Jeg fik min kemoterapi forsinket eller slet ikke 42 52% 1,0%
Jeg fik kemoterapi, der lab uden for blodaren 16 2,0% 0.4 %
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Stralebehandling

Jeg blev bestralet pa et forkert omrade af kroppen 4 0.5% 0.1%
Jeg fik en forkert straledosis 6 0.7 % 0.1%
Koordinering

Vigtig information om mit sygdomsforleb manglede, da jeg medte 70 8.7% 1.6 %
op pé en ny afdeling/sygehus

Svar pa prever forela ikke som forventet 118 14,6 % 27 %
Andre fejl 292 36,2 % 6.7 %
| alt 807 100 %

* Procent af alle oplevede fejl.
** Procent af alle patienter i undersegelsen, der har oplevet fejl.

Over en fierdedel af de i alt 807 anferte fejl i behandlingsforlebet er oplevede fejl i forbindelse med operation
(27 %). Fejlene har primeert karakter af komplikationer, som patienten ikke pa forhand har varet informeret
om. Koordinationsproblemer, hvor f.eks. pravesvar eller journal ikke foreld som forventet, udger 23 % af de
anfarte fejl, mens fejl i forbindelse med kemoterapi udger 12 %. Patienter, der har oplevet fejl i forbindelse
med kemoterapi, angiver primaert forsinket eller manglende behandling og forkert dosis. Resultaterne bekraef-
ter tidligere undersegelser og understreger behovet for fortsat at have fokus pa kemobehandlingen.

297 patienter har i fritekst beskrevet, hvilke fejl de har oplevet i behandlingsforlebet. Svarene grupperer sig
inden for felgende temaer:

e Komplikationer og bivirkninger, som patienten ikke pa forhand var informeret om risikoen for:
eksempelvis infektioner som felge af operation eller beskadigelse af organer i forbindelse med operation.

"Jeg blev impotent efter operation, hvilket ikke var stillet i udsigt.”
e Sammenhang: eksempelvis ventetid pa undersagelser og behandling.

"Mine papirer var ikke blevet sendt til "naeste"” afdeling ved indstilling til behandling, hvorfor ventetiden til start af be-
handling blev forleenget 2 uger.”

e Kommunikation mellem patient og laege: eksempelvis at patienten modtog uklar eller fejlagtig infor-
mation fra personalet, eller at patienten modtog modstridende information fra flere lzeger.

"Ved en undersogelse fik jeg besked om at stoppe med en bestemt slags piller. Ved naeste undersogelse fik jeg at vi-
de, at det skulle jeg ikke, og at den ferste besked var en klar fejl."

e Administrative processer: eksempelvis at henvisning ikke blev videresendt, at patienten blev forvekslet
med en anden eller fejl i dato og sted for behandling.

Sammenhang mellem oplevede fejl og antal afdelinger eller sygehuse involveret i behandlingsfor-
lebet: En sterre andel af de patienter, som er blevet behandlet p4 mange afdelinger/sygehuse oplevede fejl i
behandlingsforlebet sammenlignet med patienter, der er blevet behandlet pa fa afdelinger/sygehuse. Saledes
angiver 23 % af de patienter, der er blevet behandlet pa 1-2 afdelinger, at de oplevede fejl, mens det samme
gor sig geeldende for en starre andel af de patienter, der er blevet behandlet pa 3-4 afdelinger (34 %) og 5 eller
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flere afdelinger (54 %). En lignende tendens ger sig gaeldende for antallet af sygehuse patienten er blevet be-
handlet pa (resultaterne ikke vist i figur).

Nar fejlen er sket

Figur 3.8.9: Hvis du har oplevet fejl, fik fejlen da konsekvenser for dig? (n=451)

Nej mJa = Ved ikke

61 % af de patienter, der har oplevet en fejl i forbindelse med behandlingen, angiver, at fejlen har haft konse-
kvenser for dem.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

292 patienter har i fritekst beskrevet, hvilke konsekvenser fejlen har haft. Svarene kan grupperes under fal-
gende temaer:

Forlenget forlab: eksempelvis forleenget indlaeggelse, re-operation, udsattelse af operation, kemoterapi
eller stralebehandling og forsinkede svar pa praver.

"Jeg ventede unedigt i 3 uger pa at starte behandling, hvilket var en utryg situation, da jeg pa davaerende tidspunkt
ikke vidste om jeg skulle have kemoterapi eller antihormonbehandling.”

e Fysiske konsekvenser: eksempelvis smerter, infektion, bledninger, feber, leengerevarende brug af kate-
ter eller stomi og darlig almentilstand.

"Fejlen var forbundet med mange smerter.”
e Psykiske konsekvenser: eksempelvis utryghed og angst.
"Utryghed, tvivl - ville det fa konsekvenser? Min familie blev isaer ramt!"

e Sociale konsekvenser: eksempelvis fraveer fra arbejde.
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Figur 3.8.10: Hvis du har oplevet fejl, fik du sa mulighed for at tale med personalet pa sygehuset om fejlen?
(n=446)

Ja ENej = Vedikke

68 % af patienterne angiver, at de har haft mulighed for at tale med personalet pa sygehuset om fejlen, mens
22 % angiver, at de ikke har haft denne mulighed.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.
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3.9 Tillid til den faglige indsats

Patienter forventer, at sundhedsvasenet yder en hgj faglig kvalitet, effektivt leveret af sundhedspersoner, de
kan have tillid til (21). Danske kraftpatienter har krav pa at modtage en professionel indsats baret af hej faglig
kvalitet gennem hele sygdomsforlgbet. | det falgende praesenteres patienternes vurdering af den faglige ind-
sats.

Tillid til den sundhedsfaglige indsats

Figur 3.9.1: Har du tillid til, at felgende har ydet den bedst mulige indsats?

Praktiserende laege i udredningsforlgbet? (n=3.369) 71.3% 12,8% -
. . . . 5
Praktiserende specialleege i udredningsforlgbet? 73.1% 13.5% .
(n=1.765)
Sygehuset i behandlingsforlgbet? (n=4.110) 81,3% 15.5% ié
| hgjeste grad Inogengrad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

11 % af patienterne angiver i mindre grad eller slet ikke at have tillid til den alment praktiserende laeges indsats
i udredningsforlgbet, mens 8 % angiver det samme for praktiserende specialleeges indsats. Tilliden til behand-
lingsforlgbet pa sygehuset er hgjest (81 %). 2 % af patienterne angiver i mindre grad eller slet ikke at have tillid
til sygehusets indsats.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

En sterre andel af patienter med lungekreeft (15 %) samt lymfomer og blodkraft (16 %) angiver, i mindre grad
eller slet ikke at have tillid til den a/lment praktiserende l2ge, mens en mindre andel af patienter med mela-
nom (5 %) og prostatakraeft (6 %) angiver dette.

Andelen af patienter, der angiver i mindre grad eller slet ikke at have tillid til praktiserende speciallzges
indsats i udredningsforlebet, er sterst for mavetarmkraeft i evrigt (13 %), hovedhalskreeft (12 %) og lungekraeft
(11 %).

En sterre andel af patienter med livmoderkraft (94 %) angiver i hgjeste grad at have tillid til sygehusetsind-
sats sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper.

Regionale forskelle
Der ses ingen forskelle i patienternes svar i forhold til tilliden til praktiserende lages og praktiserende
speciallzgesindsats i udredningsforlgbet.

En mindre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden (78 %) angiver i hejeste grad at have tillid til
sygehusetsindsats sammenlignet med patienter behandlet i de avrige regioner.
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Sammenhang mellem oplevelsen af fejl og tillid til den faglige indsats: Patienter, der har oplevet fejl
vurderer generelt tilliden til alment praktiserende laege, praktiserende specialleege og sygehuset mindre posi-
tivt end patienter, der ikke har oplevet fejl. Eksempelvis angiver en starre andel af de patienter, der har oplevet
fejl i forbindelse med wdredningsforlobet hos alment praktiserende lzge, at de i mindre grad eller slet ikke har
tillid til den alment praktiserende laege (55 %) sammenlignet med patienter, der ikke har oplevet fejl (4 %) (re-
sultaterne er ikke vist i figur).

Sammenhang mellem involvering og tillid til den faglige indsats: Patienter, der oplever at vare blevet
involveret i beslutninger om behandling og pleje, angiver i hgjere grad at have tillid til sygehusets indsats. Sa-
ledes angiver 24 % af de patienter, der i mindre grad eller slet ikke oplever at veere blevet involveret i beslut-
ninger om behandling og pleje, at de i mindre grad eller slet ikke har tillid til at sygehusets indsats i behand-
lingsforlebet. Til sammenligning er denne andel 0,7 % for patienter, der i hgjeste grad oplevede at vaere blevet
involveret (resultaterne er ikke vist i figur).

Onske om anden vurdering, supplerende undersogelser eller behandling

Figur 3.9.2: Har du pa noget tidspunkt i dit forleb ensket, at du kunne fa en anden laeges vurdering af din
kraeftsygdom eller behandling? (n =4.040)

88,2% RGN 5.2

Nej mJa = Ved ikke / ikke relevant

7 % af patienterne har haft enske om en anden laeges vurdering af kraeftsygdommen eller behandlingen.

Figur 3.9.3: Hvis ja, hvad var grunden? (n=260)

W Jeg havde ikke tillid til den
behandlende leges
vurdering

B Jeg gnskede at f4 viden om
andre
behandlingsmuligheder

Andet

Blandt patienter, der har haft enske om en anden lzeges vurdering, har 45 % gnsket at fa viden om andre be-
handlingsmuligheder. 25 % angiver, at de ikke har haft tillid til den behandlende laeges vurdering, og 30 %
angiver andre grunde.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.
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Regionale forskelle
En sterre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden (10 %) angiver at have haft et gnske om en anden
lzeges vurdering sammenlignet med patienter behandlet i de evrige regioner.

115 patienter har i fritekst angivet, hvilke andre grunde de har haft til at gnske en anden leges vurdering af
deres kraftsygdom eller behandling. Patienterne angiver felgende grunde:

e Onske om hurtigere udredning af sygdommen

"l starten, da min praktiserende lege mente, at mit modermaerke ikke "var noget”, bad jeg om at komme til min hud-
lzege, som jeg sd fik en henvisning til.”

e Manglende tillid til legefaglig vurdering og kompetencer

"Der har vaeret alt for mange lzger involveret. Hver gang jeg har varet til samtale/behandling, har der varet en ny
lzege. Det giver utryghed og frustration, og nogle gange foler jeg, at der ikke er styr pd det. Er de dygtige nok? Bliver
der lavet fejl, der kan have fatal betydning for mig? Fdr den lange udredning uheldige konsekvenser?”

e Onsker om mere viden og information om kraeftsygdom og behandlingsmuligheder

"Jeg onskede at 4 en mere dybdegdende orientering om behandlingsmulighederne. "

Figur 3.9.4: Har du pa eget initiativ faet foretaget supplerende undersagelser eller behandling i forbindelse
med din kraftsygdom? (n=4.040)

93.7% 87826

Nej mJa = Ved ikke / ikke relevant

4 % af patienterne har pa tidspunktet for besvarelse af spergeskemaet faet foretaget undersegelser eller be-
handling pa eget initiativ.

Figur 3.9.5: Huvis ja, hvad var grunden? (n=141)

m Jeg havde ikke tillid til den
behandlende lzeges
vurdering

m Der var uacceptabelt lang
ventetid pa
undersggelser/behandling

Andet

49,6%
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Blandt de patienter, der har faet foretaget supplerende undersagelser eller behandling pa eget initiativ, har 35
% angivet uacceptabel lang ventetid pa undersegelser eller behandling som arsag. 15 % har angivet manglen-
de tillid til den behandlende laeges vurdering, mens 50 % har haft andre grunde.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
Ingen forskel pa patienternes svar.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

103 patienter har i fritekst angivet, hvilke andre grunde de har haft for at have faet foretaget undersegelser
eller behandling pa eget initiativ. Svarene grupperer sig inden for fglgende temaer:

e Onsker om undersogelser, som ikke har varet en del af den tilbudte udredning, behandling
eller kontrol af patientens kraftsygdom: Eksempelvis blodprgveanalyser og scanninger

"Jeg bad min praktiserende laege om at f4 foretaget en blodpreve, hvor man kan teste for et enzym, der kan vise, om
der er spredning. Min lzege indvilgede i det, selv om det ikke er fast procedure, nar sygdommen er i forste stadie,
som det var hos mig. Arsagen var angst for spredning til trods for, at prognosen i falge alle de lzger, jeg talte med, jo
er god. Jeg var bare bange alligevel. Praven var normal, og det har hjulpet meget pa min angst. "

e Lindring af bivirkninger: Eksempelvis akupunktur og kosttilskud

"Opsegte akupunktur med henblik pa lindring af ubehag ved strdlingens bivirkninger. Dette havde dog ingen effekt,
og jeg afbrod behandlingen.”

e Alternativ behandling: Blandt andet akupunktur, healing, urte- og andre kosttilskud samt kinesiologi

“Ville gerne bruge s stor en vifte af muligheder som muligt f.eks. homeopatiske midler. "
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3.10 Behandlingsafslutning og efterforlobet

Behandlingsafslutningen er det tidspunkt, hvor den teette kontakt med sygehuset opherer, og det er derfor
vigtigt, at patienten forberedes godt pd og er tryg ved det videre forlgb.

For langt de fleste kreeftpatienter aflases behandlingsforlgbet af et ofte mangearigt kontrolforleb med regel-
maessige underseagelser, hvis primare formal er at kontrollere for tilbagefald og spredning af kraeften. Et veltil-
rettelagt kontrolforlab er medvirkende til at give patienten tryghed og forbedre livskvaliteten i perioden efter
endt behandling (22).

Mange kraeftpatienter oplever fysiske gener og nedsat funktionsevne i forbindelse med kraeftsygdommen eller
behandlingen. Fysisk genoptraening kan lindre generne og stette patienten i at vende tilbage til en hverdag
med faerrest mulige vanskeligheder. Viden om kraftpatienters genoptraning er ferst systematisk indhentet de
seneste ar. En undersggelse baseret pa Sundhedsstyrelsens registre har vist, at blandt de personer, der i 2008
fik konstateret kraeft, modtog omkring 15 % en genoptraningsplan (23). Patienternes behov for genoptraening
er fortsat ukendt og er derfor belyst naermere i denne undersagelse.

Resultaterne i det felgende vedrerer de patienter, der angiver at have afsluttet behandling (41 %).

Behandlingsafslutning

Figur 3.10.1: Var du tryg ved at blive afsluttet fra sygehuset? (n=1.512)

60,4% 30,1% NE6R. 3%

| hgjeste grad Inogengrad  mImindre grad / slet ikke Ved ikke / ikke relevant

30 % af patienterne angiver, at de i nogen grad var trygge ved at blive afsluttet fra sygehuset, mens 7 % angi-
ver, at de i mindre grad eller slet ikke var trygge ved dette.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper var en stgrre andel patienter med tyktarmskraeft (70 %) i hgje-
ste grad trygge ved at blive afsluttet pa sygehuset. En mindre andel af patienter med mavetarmkreeft i evrigt
(39 %) angiver dette.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.

Genoptraening

Resultaterne i dette afsnit vedrerer de patienter, som har afsluttet behandling, og som samtidig vurderer at
have behov for genoptraening (12 %). Grundet fa personer i opgerelserne ber resultaterne tolkes med forsig-
tighed. Af samme grund er der ikke praesenteret forskelle mellem regioner og sygdomsgrupper. Der ses dog
en generel tendens til, at en sterre andel af brystkreeftpatienter angiver, at de blev vurderet med henblik pa
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genoptraening, modtog genoptraening samt fik opfyldt deres behov for genoptraening, sammenlignet med de
gvrige sygdomsgrupper.

Sygehuset har under indlaeggelse ansvar for genoptraening. Fegr patienten udskrives, skal der foretages en
leegefaglig vurdering af, om patienten har behov for genoptraening.

Figur 3.10.2: Oplevede du, at der var nogen pa sygehuset, der tog stilling til, om du havde behov for fysisk
genoptraning? (n=604)

Ja mNej mVed ikke/ikke relevant

57 % angiver, at de har faet vurderet deres behov for genoptraening, mens 30 % ikke har oplevet dette.

Safremt det skennes, at patienten har behov for genoptraening efter udskrivelse, har patienten ret til at modta-
ge en skriftlig genoptraeningsplan. Planen vil efterfelgende fungere som henvisning til genoptraening i kom-
munen (almen genoptraening) eller pa sygehuset (specialiseret genoptraening).

Figur 3.10.3: Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraningsplan fra sygehuset? (n=596)

441% s 7

Ja mNej mVedikke / ikke relevant

44 % af patienterne oplyser at have modtaget en genoptraningsplan, mens 48 % angiver ikke at have modta-
get en plan.

72 % af de patienter, der svarer, at de har faet vurderet deres behov for genoptraening, angiver, at de har mod-
taget en genoptraningsplan, mens 25 % ikke har modtaget en plan. Af de patienter, der svarer, at de ikke er
blevet vurderet, eller at de ikke ved, om de er blevet vurderet, svarer 9 %, at de har modtaget en genoptree-
ningsplan (resultaterne er ikke vist i figur).
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Figur 3.10.4: Hvis ja, hvem tog initiativet til, at dit behov for fysisk genoptraning blev vurderet? (n=258)*

4% 1%

| Fysioterapeut
W Lege
Sygeplejerske
m Det gjorde jeg selv /

mine pargrende

® Andet personale

* De patienter, der har angivet, at de har modtaget en genoptraeningsplan, er medtaget i opgerelsen.

Patienterne angiver, at det oftest er en fysioterapeut, der har taget initiativ til at vurdere genoptraeningsbeho-
vet (59 %). 19 % angiver, at de er blevet vurderet af en leege og 17 % af en sygeplejerske.

Figur 3.10.5: Synes du, at dit behov for fysisk genoptraning er blevet opfyldt? (n=521)

| hgjeste grad Inogen grad  mImindre grad/slet ikke Ved ikke

29 % af patienterne vurderer, at deres behov for genoptraening i nogen grad er opfyldt, mens 20 % af patien-
terne angiver, at de i mindre grad eller slet ikke har faet opfyldt deres behov for genoptraening.

Figur 3.10.6: Har du pa eget initiativ opsegt genoptraeningstilbud? (n=553)

Nej mJa mVed ikke/ikke relevant

21 % af patienterne angiver, at de pa egen hand har opsegt genoptraeningstilbud.
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Kontrolforleb

Figur 3.10.7: Er du blevet tilbudt at ga til kontrol for din kraftsygdom?? (n=1.533)

90,7% B 4.2

Ja mNej mVedikke/lkke relevant

Af de patienter, der har afsluttet deres behandling, har 91 % faet tiloud om at ga i kontrol for deres kraeftsyg-
dom.

Figur 3.10.8: Er du tryg ved det kontrolforleb, du skal i gang med? (n=1.357)

711% 22.3% .Q,S%

| hgjeste grad Inogengrad M| mindre grad / slet ikke Ved ikke / ikke relevant

* De patienter, der er blevet tilbudt at ga til kontrol for deres kraeftsygdom, er medtaget i opgerelsen.

Blandt patienter, der har faet tilbud om kontrolforlgb, svarer 71 %, at de i hejeste grad er trygge ved det kon-
trolforleb, de skal i gang med. 22 % angiver, at de i nogen grad er trygge ved det forestdende kontrolforlab,
mens 4 % i mindre grad eller slet ikke er trygge.
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3.11  Overordnet vurdering af forlebet

Patienterne blev bedt om at give en overordnet vurdering af forlabet frem til diagnosen, diagnosesamtalen,
behandlingsforlebet og behandlingsafslutningen.

Figur 3.11.1: Alti alt hvordan vurderer du:

Forlgbet frem til diagnosen? (n=3.973) 53,5% 35,5% 81%
Overleveringen af diagnosen? (n=4.125) 55,4% 35,1% -
Behandlingsforlgbet pa sygehus? (n=4.083) 67.7% 29,0% 2.%
Behandlingsafslutningen*? (n=1.506) 58,4% 35.1% 3'6

Seerdeles godt = Overvejende godt m Overvejende darligt/saerdeles darligt = Ved ikke/ikke relevant

* De patienter, der ikke har afsluttet behandling for deres kraeftsygdom, er ikke medtaget i opgerelserne.

De mest negative vurderinger er givet til den indledende del af kreaftforlgbet, hvor 8 % af patienterne vurderer
forlebet frem til diagnosen og diagnosesamtalen som overvejende darligt eller seerdeles darligt. Patienterne
vurderer det samlede behandlingsforleb pa sygehus mest positivt, idet 68 % vurderer det som sardeles godt,
mens 2 % vurderer, at det var overvejende eller serdeles darligt. 58 % vurderer, at deres behandlingsafslut-
ning var seerdeles god, mens 4 % vurderer, at den var darlig.

| Kreeftpatientens Verden (1) angav 56 % af patienterne, at de var meget tilfredse med maden, hvorpa diagno-
sen blev overbragt, mens 12 % var overvejende utilfredse eller meget utilfredse.

Forskelle mellem sygdomsgrupper

Sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper vurderer en sterre andel af patienter med kreeft i kvindelige
kensorganer i gvrigt (16 %), kraeft i avrigt (16 %) og mavetarmkreeft i evrigt (14 %), at forlobet frem til diag-
nosen var overvejende darligt eller saerdeles darligt.

En sterre andel af patienter med urinvejskraeft (15 %), mavetarmkreeft i evrigt (14 %) og livmoderkraeft (13 %)
oplever, at diagnosesamtalen var overvejende darlig eller serdeles darlig, sammenlignet med de gvrige
sygdomsgrupper.

78 % af patienterne med livmoderkraeft vurderer, at behandlingsforlobet pd sygehuset var sxerdeles godt,
mens en mindre andel af patienter med mavetarmkraeft i gvrigt (57 %) og urinvejskraeft (58 %) vurderer dette.

En sterre andel af patienter med brystkraeft (67 %) vurderer, at behandlingsafslutningen pad sygehuset, var
seerdeles god, sammenlignet med de evrige sygdomsgrupper. En mindre andel af patienter med mavetarm-
kraeft i vrigt (41 %) angiver dette.

Regionale forskelle
En sterre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden (10 %) eller i mere end én region (11 %) vurderer
forlobet frem til diagnosen som overvejende darligt eller seerdeles darligt sammenlignet med de evrige
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regioner.

En mindre andel af patienter behandlet i Region Hovedstaden (64 %) eller i mere end én region (63 %) vurde-
rer, at behandlingsforlobet pi sygehusetvar serdeles godt sammenlignet med de evrige regioner.

En sterre andel patienter behandlet i Region Sjelland (74 %) vurderer maden, hvorpa de er blevet afsluttet pd
sygehuset, som szrdeles god sammenlignet med de gvrige regioner. En mindre andel af patienter behandlet i
mere end én region (54 %) eller Region Hovedstaden (53 %) angiver dette.

Der er ingen forskel i patienternes svar i forhold til den overordnede vurdering af diagnosesamtalen.

Sammenhang mellem antal involverede afdelinger/sygehuse og den overordnede vurdering: Pati-
enter, der har veret i kontakt med mange sygehuse og afdelinger i udrednings- og behandlingsforlgbet, vur-
derer generelt udrednings- og behandlingsforlgbet mindre positivt end patienter, der har varet pa fa sygehu-
se og afdelinger. Sdledes vurderer en sterre andel patienter, der har veeret pa tre eller flere sygehuse (22 %),
udredningsforlebet som overvejende darligt eller darligt sammenlignet med patienter, der har varet pa to
sygehuse (12 %) og et sygehus (6 %). Et lignende manster ger sig geeldende for det antal afdelinger, patienten
har vaeret udredt pa, og det antal afdelinger og sygehuse, patienten har varet behandlet pa (resultaterne er
ikke vist i figur).

Patienterne er desuden spurgt om, hvordan det samlede behandlingsforlgb har levet op til deres forventnin-
ger.

Figur 3.11.2: Hvis du tenker pa hele dit behandlingsforleb pa sygehus, var det sa: (n=4.078)

48,3% 43.7% . 41%

Bedre end forventet Som forventet M Darligere end forventet Ved ikke/ikke relevant

Cirka halvdelen af patienterne vurderer, at behandlingsforlgbet har vaeret bedre end forventet, mens 44 % an-
giver, at det har veaeret som forventet. 4 % vurderer, at behandlingsforlebet har veeret darligere end forventet.

Forskelle mellem sygdomsgrupper
65 % af patienterne med livmoderkraft angiver, at behandlingsforlebet har vaeret bedre end forventet, mens
33 % og 32 % af patienterne med henholdsvis urinvejskraft og prostatakraeft vurderer dette.

Regionale forskelle
Ingen forskel pa patienternes svar.
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4 Materiale og metode

4.1 Udvikling af spergeskema

Spergeskemaet blev udviklet med henblik pa at belyse 12 temaer, som Hovedbestyrelsen havde besluttet.
Temaerne var blevet valgt pa baggrund af foreliggende viden om kraeftpatienters behov og oplevelser. Flere af
undersggelsens temaer stemmer overens med temaer fra tidligere patientundersegelser, mens temaer som
mistanke om kraeftsygdom, tilbud om second opinion, patientsikkerhed, senfalger og kontrol efter afsluttet
kreeftbehandling er nye i dansk kontekst.

Tema 5, 6 og 7 behandles i Barometerundersagelsens del 2 omhandlende kontrol- og rehabiliteringsforlabet.

Mistanke om kraeftsygdom

1. Detidlige symptomer

2. Deindledende undersggelser (udredning og diagnostik)
Behandling

3. Operation, medicinsk behandling, stralebehandling

4. Tilbud om anden laeges faglige vurdering

Efterforlabet
5. Genoptraning og rehabilitering i gvrigt
6. Senfolger
7. Kontrol

Gennemgaende temaer
8. Patientsikkerhed
9. Sammenhange i kraeftforlgbet
10. Kraftpatientens rolle og inddragelse
11. Information og kommunikation
12. Psykosocial stette og hjeelp

Pa baggrund af en segning efter relevante spargeskemaer stod det klart, at der ikke samlet forela et egnet
spergeskema, hverken i Danmark eller udlandet, men at der var en del nyttige erfaringer at bruge til udvikling
af spergeskemaet. Det blev endvidere klart, at det var muligt at udvikle et spergeskema, somi et vist omfang
kunne belyse udviklingen inden for emner, der var undersggt i tidligere danske undersegelser, herunder
Kreeftens Bekaeempelses tidligere undersegelse: Kraftpatientens Verden (1) fra 2006 samt Sundhedsministeri-
ets og Regionernes landsdaekkende spargeskemaundersegelse af Kreaftpatienters oplevelser fra 2009 (4).

Afdzkning af viden til udvikling af spergeskema

Spergeskemaet blev udviklet pa grundlag af en litteraturgennemgang, fokusgruppeinterviews og indsamling
af aktuel viden gennem referencegruppen samt kontakt med danske og internationale forsknings-/og udvik-
lingsmiljeer.
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Der blev gennemfart en litteraturgennemgang, hvor reviews og nggleartikler relateret til kraeftpatienters be-
hov og oplevelser igennem hele kraftforlgbet blev identificeret inden for undersagelsens 12 temaer.

For at belyse temaernes aktualitet og gere spergsmalene sa vedkommende som muligt for patienterne blev
der gennemfert seks fokusgruppeinterviews med 31 kraeftpatienter med bopael i Region Nordjylland, Region
Midtjylland, Region Sjelland og Region Hovedstaden. Trods bestraebelser pa at sammensatte en fokusgrup-
pe, der afspejler den demografiske sammensatning i befolkningen, er deltagerne i undersegelsen karakterise-
ret ved en overrepraesentation af kvinder (23 ud af 31) og brystkraftpatienter (8 ud af 31).

Kreeftens Bekaeempelses radgivningsenheder bistod med rekruttering af deltagerne og lagde lokaler til gen-
nemfarsel af interviewene, som alle var af to timers varighed. Under interviewene redegjorde patienterne for
deres behov, og de beskrev, hvad de havde oplevet som vaesentligt i madet med sundhedsvaesenet i deres
hidtidige forleb, samt hvor forbedringer var enskelige. En semistruktureret interviewguide var styrende for
samtalen med udgangspunkt i felgende faser i forlgbet:

e Detidlige symptomer og forlgbet fer diagnosen
e Udrednings- og behandlingsforlgbet

e Genoptranings- og rehabiliteringsforlabet

Patienternes kommentarer er efterfglgende gennemlaest, sammenfattet og tematiseret i hoved- og underkate-
gorier. Det store tekstmateriale er pa denne made reduceret til korte preecise formuleringer, der udfoldede og
supplerede vores viden omkring kreeftpatienternes oplevelser og behov.

Interviewene understettede samlet set resultaterne fra den indledende litteraturgennemgang. Oprindeligt var
"fysiske rammer" dog inddraget som tema. Da det imidlertid ikke blev oplevet som vedkommende af inter-
viewdeltagerne, udgik det som tema. Interviewene bidrog med veerdifulde nye nuancer i forhold til en raekke
temaer, blandt andet de pargrendes rolle. Disse forhold blev der taget hgjde for i formuleringen af de konkre-
te spergsmal.

Skaev kensfordeling og deltagerrekruttering via Kraeftens Bekaempelse kan have pavirket resultatet, ligesom
det seerligt er problematikker specifikke for patienter med meget pa hjertet, der er kommet i fokus.

Konstruktion af spergsmal og skema

En raekke danske og udenlandske forsknings-/udviklingsmiljger blev kontaktet med henblik pa at identificere
viden til konstruktion af spargsmal. Beseg har veeret aflagt i Norge', og kontakt blev etableret til Holland?, hvor
der var seerlig inspiration at hente.

Spergsmalene skulle samlet set belyse patienternes oplevelser af medet med sundhedsvasenet og deres vur-
dering af indsatsen. P4 udvalgte omrader skulle de afdakke opfyldte og uopfyldte behov. Dette forhold stille-
de krav til en kombination af spergeteknikker og skalaer.

Felgende principper blev anvendt ved udarbejdelsen af spergsmal:

! Nasjonalt kunsskapssenter for helsetjenesten.
2 Netherlands Institute for Health Services Research.
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Det blev tilstraebt, at patienterne alene skulle svare med afkrydsning. Mangel pa viden gjorde pa en-
kelte omrader — herunder patienters oplevelser af fejl hos praktiserende leege — at dette ikke var mu-
ligt, og en mere eksplorativ tilgang med brug af dbne spergsmal blev anvendt.

Patienterne skulle have lejlighed til mere bredt at kommentere pa spergsmalene, sygdomsforlgbet og
sundhedsvasenets indsats. Det blev muliggjort i et abent kommentarfelt pd spergeskemaets sidste
side, og fritekst-kommentarer var mulige ved 12 spargsmal.

Der er anvendt forskellige svarskalaer med det formal, at svarkategorierne skulle tilpasses spergsma-
let bedst muligt. Der er generelt gjort brug af en skala med fire svarmuligheder og uden neutral mid-
terkategori.

Det endelige spgrgeskema bestod af 104 spargsmal, der blev praesenteret i overensstemmelse med faserne i
et fremadskridende patientforleb for kraeftpatienter, velvidende at den enkelte patient sjaeldent erindrer forle-
bet som lineaert.

Skemaet blev opdelt i felgende seks dele:

Mistanke om kraft (del 1)
Forlebet frem til diagnosen (del 2)
Diagnosen (del 3)

Forlgbet pa sygehus (del 4)
Behandlingsafslutning (del 5)
Oplysninger om dig (del 6)

Validering

Skemaet blev dreftet kritisk i referencegruppen. For at sikre at spergsmalene var forstaelige og kategorierne
meningsfyldte blev skemaet valideret gennem individuelle interviews med 13 kreeftpatienter identificeret via
Kraftradgivningerne. Patienterne havde forskellig alder og diagnose. Badde mand og kvinder deltog. Patien-
terne blev bedt om at udfylde skemaet sammen med intervieweren og kommentere deres svar. | situationer,
hvor deltageren havde behov for at gentage spergsmalet, ombestemte sig eller havde svaert ved at besvare
spergsmalet, blev drsagen hertil sagt belyst.

Spergeskemaet blev tilpasset resultaterne af denne validering.

En yderligere validering fandt sted, efter skemaet var udsendt. 13 patienter gav samtykke til at deltage i tele-
foninterviews 3-4 uger efter modtagelsen af spergeskemaet, hvor de fik tilsendt endnu et eksemplar. Viden fra
disse interviews er efterfalgende benyttet i fortolkningen af resultaterne.
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4.2 Identifikation af deltagere og udsendelse af sporge-
skemaer

Barometerundersggelsen er en repraesentativ tvaersnitsundersegelse blandt kreeftpatienter. Samplingen af
deltagerne blev foretaget ud fra Landspatientregisteret (LPR) ved Center for Forskning i Cancerdiagnostik i
praksis (CaP). CaP samplede alle nydiagnosticerede (incidente) kraeftpatienter gennem en fire maneders peri-
ode i 2010. Kreeftpatienter, der opfyldte falgende kriterier, blev inkluderet:

e Bosiddende i Danmark
e 18arogaldre

e Registreret i LPR med en anmeldelsespligtig kraeftdiagnose som aktionsdiagnose’ i perioden 1. maj -
31. august 2010, og som ikke tidligere var blevet registreret med en kraeftdiagnose.

Patienter med en tilknyttet observationsdiagnose eller diagnosen basalcelle hudkreft, godartede eller uspeci-
ficerede tumorer blev ekskluderet.

For at sikre, at de udtrukne patienter havde en kraeftdiagnose, blev udtrakket fra LPR sammenlignet med ud-
traek fra Patobank®. Valideringen blev foretaget ved at sammenligne udtraek fra Patobank indeholdende diag-
nosekoder for patienter med tyk- og endetarmskraeft for perioden 1. januar til 15. juni 2010 med udtraekket fra
LPR samt samplingsresultatet. Tyk- og endetarmskraeft blev valgt, da denne patientgruppe udger en stor andel
(12,6 %) af det samlede antal deltagere. Valideringen viste god overensstemmelse.

Dataudtraek blev foretaget og leveret af Sundhedsstyrelsen til CaP, som klargjorde og validerede materialet.
Udtrakket omfattede 74.260 personer jevnt fordelt over de fire maneder. For at sikre at populationen var
nydiagnosticerede patienter, der ikke tidligere havde kreeft, og hvor kraeft var aktionsdiagnosen, blev udtrak-
ket renset og populationen analyseret efter de beskrevne inklusions- og eksklusionskriterier i den proces, der
er sasmmenfattet i felgende flowdiagram. Flowdiagrammet indeholder ogsa oplysninger om bortfaldet.

8.607 personer opfyldte kriterierne. Inden udsendelse undersggte CaP vitalstatus, forskerbeskyttelse og
adresse ved hjalp af CPR-databasen, der er en sarlig opkobling til CPR-registeret ved Forskningsenheden for
Almen Praksis i Arhus. Ved denne proces blev i alt 1.600 personer frasorteret. Grundet en systematisk fejlregi-
strering blev yderligere 286 personer frasorteret. | alt kunne 6.720 patienter saledes deltage.

> Den diagnose, der ved udskrivning eller ved afslutning af patientkontakten bedst angiver den tilstand, der har fart til
indlzeggelse, plejebehov eller ambulant beseg/forleb — og som er den vaesentligste drsag til det gennemfarte undersegel-
ses- og behandlingsforleb (kilde: Sundhedsstyrelsen, Fallesindhold 2010).

* Patobank er en landsdaekkende databank med tilslutning af alle landets patologiafdelinger (kilde: patobank.dk).
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Figur 4.2.1: Flowdiagram — udvalgelse af patienter til Barometerundersogelsen

74.260 patienter med kontakt pga.
cancer i LPR maj-august 2010
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august 2010

8.607 incidente
cancerpatienter maj-
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6.720 patienter fik
spergeskema

A

______________________________________________

65.462 personer opfyldte ikke inklusionskriterier eller opfyldte
eksklusionskriterier:

Inklusionskriterier: Registreret i LPR med en anmeldelsespligtig
kraeftdiagnose. Ferstegangsdiagnosticerede kraeftpatienter.
Indlagt eller ambulant patient. Kraeft som aktionsdiagnose.
Eksklusionskriterier: Patienter med tidligere kraeftdiagnose
registreret i Cancerregisteret eller i LPR i 2009. Patienter som
har faet deres kreeftdiagnose fer maj 2010. Patienter hvor
kraeftdiagnosen var en bidiagnose. Patienter med diagnosen
basalcelle hudkrzaft.188 Patienter med aktionsdiagnose DDOO-
DDA48. 3 personer under 18 dr pa diagnosetidspunktet (fyldt 18
ar ved sampling).

927 dede :
17 udrejst af Danmark |
7 uden adresse, men CPR af skattehensyn |
1
1

r 29 hosiddende Granland

610 forskerbeskyttede
7 ukendt forskerbeskyttelse

| 286 fejlregistreringer af diagnose (brystkraeft)
' 1 person — testperson for logistik

4.363 besvarede skemaer modtaget retur

16 dobbelte besvarelser (svaret skema samt rykker — farst skan-
nede skema bibeholdt)

1 besvarelse - personen havde ikke kraeft, men besvarede dele af
skema.

4.346 besvarede skemaer modtaget retur
Svarprocent 64,7 %
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Spergeskemaerne blev postomdelt vedlagt felgebrev og frankeret svarkuvert fra Kraeftens Bekaempelse. ISS
Document Handling A/S var ansvarlige for udsendelse, modtagelse og verifikation af de besvarede skemaer.

Udsendelsen foregik af to omgange: d. 21. september og d. 25. oktober 2010, for at sikre, at patienterne be-
fandt sig sa taet pa diagnosetidspunktet som muligt. Patienter, der endnu ikke havde svaret efter tre uger, fik
tilsendt en pamindelse samt et nyt spergeskema.

4.363 kraeftpatienter returnerede skemaet, og efter den sidste validering blev den endelige population pa
4.346 personer. Svarprocenten blev 64,7 %.

4.3 Databehandling

CaP kombinerede oplysninger fra spergeskemabesvarelserne og LPR i et samlet datasaet. Fra LPR blev indhen-
tet oplysninger om patienternes ken, alder og diagnose. Information om evrige sociodemografiske forhold
(uddannelsesniveau, civilstand, oplysninger om bern, samt behandlende region) blev patienterne bedt om at
angive i spergeskemaet.

Opgerelserne for de enkelte spergsmal bygger pa det antal patienter, der har svaret pa det pageeldende
spergsmal. Der blev saledes ikke foretaget zendringer med hensyn til manglende data, herunder statistisk im-
putation. Enkelte steder i skemaet blev der indsat stier med det formdl at lede deltagerne forbi spergsmal, der
ikke blev oplevet som relevante. Deltagere, der ikke fulgte stierne korrekt, og som gav inkonsistente svar, blev
udeladt af opgerelsen og den videre analyse. Tre patienter, der angav udelukkende at have modtaget behand-
ling i udlandet, blev ekskluderet fra analyserne af spargeskemaets del 4 og 5, som omhandler behandling pa
sygehus.

Ved udregning af varigheden af kraeftpatienternes forleb blev der foretaget felgende estimering: | spargeske-
maet indgik fire spergsmal vedrerende datoerne for farste symptom, farste kontakt med leege, diagnose samt
behandlingsstart. Antallet af patienter, der har svaret pa datospergsmalene, varierer. Det betyder, at kun for-
lgbstider for de personer, der har angivet datoer for de to milepale, som afgraenser et interval (f.eks. forste
symptom og behandlingsstart for totalinterval), er medtaget i beregningerne af et interval. Der er estimeret en
dato for de patienter, der havde angivet en maned uden en specifik dag for symptom (57 %), ferste leegebesag
(45 %), diagnosedato (32 %) og behandlingsstart (20 %). For de patienter, der ikke havde angivet en pracis
dato, men blot maned og ar, blev datoangivelsen sat til d. 15. i den pidgaeldende maned. Hvis den efterfelgen-
de datoangivelse var tidligere end d. 15. i samme maned, blev denne dato dog overfert i stedet. Denne esti-
mering ger det muligt at beregne forlabstider pa et mere nuanceret grundlag. Den tager hgjde for, at perso-
ner, som ikke har angivet en specifik dato, oftere har laengere forlebstider end personer, der angiver specifikke
datoer. Metoden har veeret anvendt i tidligere studier gennemfert af CaP og sikrer det bedste bud pa patient-
oplevede forlgbstider.

Alle analyser og bearbejdning af resultater blev udfert i SAS version 9.2. Svarfordelingerne for samtlige
spergsmal er praesenteret i afsnit 3.1-3.10. Forskelle mellem regioner og sygdomsgrupper i svarfordelingerne
blev analyseret ved et chi*-test, hvor der var valgt et signifikansniveau pa 5 %. Relevante forskelle mellem syg-
domsgrupper og behandlende regioner er kommenteret i gra bokse igennem rapporten for spergsmal, hvor
der blev fundet statistisk signifikant forskel mellem grupperne. Chi*testet viser, hvorvidt der er en systematisk
forskel i besvarelsen af spergsmalene mellem sygdomsgrupper og regioner. For at undersgge hvordan grup-
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perne er forskellige, er de procentvise svarfordelinger for hver gruppe vist. Analyser og bearbejdninger er

foretaget af Kraftens Bekeempelse.

Patienterne havde for enkelte spergsmal mulighed for at kommentere. Patientkommentarerne blev systema-
tisk kategoriseret inden for en raekke overordnede temaer. Resultaterne af analyserne er praesenteret lsbende
gennem rapporten og underbygget med enkelte citater. De kvalitative kommentarer vil endvidere indga i en

seerskilt rapport, hvor samtlige kommentarer analyseres og praesenteres samlet.

4.4 Kraftpatienter i undersogelsen

| nedenstaende tabel praesenteres antallet og andelen af kreeftpatienter, der deltog i undersegelsen fordelt pa

sygdomsgrupper.

Tabel 4.4.1: Oversigt over sygdomskategorier i undersegelsen

n %

Brystkraft 983 22,6%
Prostatakreeft 720 16,6 %
Tyktarmskraeft 394 91%
Krzeft i bronkie og lunge 363 8.4 %
Kraft i ovrigt: 318 73%

Mesoteliom 10

Kreeft i bughinde og bindevaev i bughindens bagveg 5

Kreeft i andet bindevaev 24

Kreeft i penis 10

Kreeft i testikel 43

Kreeft i oje og @jenomgivelser 5

Kreeft i hjerne 38

Darligt definerede, eller ikke specificeret 135

QDvrige 48
Lymfomer og blodkraft: 280 6.5 %

Malignt lymfom 156

Ondartet immunoproliferativ sygdom 10

Myelomatose, multiple myelomer 47

Lymfatisk leukaemi, 39

Myeloid leukaemi 28
Melanom 238 55%
Endetarmskraeft 218 50%
Urinvejskraft 204 4,7 %
Mavetarmkraeft i gvrigt: 203 47 %

Kreeft i spiserar 44

Kreeft i mavesaek 4

Kreeft i tyndtarm 10

Kreeft i anus og analkanal 16

Kreeft i lever 20

Kraeft i galdeblaere 5

Kreeft i andre dele af galdeveje 9

Kreeft i bugspytkirtel 58
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Hovedhalskraft: 195 4.5 %
Kreeft i lebe 7
Kreeft i andre dele af tunge 20
Kreeft i andre dele af mundhule 20
Kraft i andre dele af mundhulens spytkirtler 5
Kreeft i tonsil 31
Kreeft i midterste orale del af sveelg 13
Kreeft i nedre del af sveelg 12
Kreeft i strubehoved 43
Kreaft i neesehule og mellemere 16
Kraeft i skjoldbruskirtel 28
Kraeft i kvindelige kensorganer i ovrigt: 123 2,8%
Kreft i ydre kvindelige kensorganer 19
Kraft i livmoderhals 30
Kreaft i 2ggestok 69
Anden kraeft i kvindelige kensorganer 5
Livmoderkraft 108 25%

4.5 Sammenligning af deltagere og ikke-deltagere

| dette afsnit underseges datamaterialet i undersggelsen for systematiske forskelle mellem de patienter, som
deltog, og dem som ikke deltog. Dette giver mulighed for at vurdere resultaterne og/eller justere analyserne af
datamaterialet og dermed sikre en mere optimal tolkning af resultaterne. Samtidig er det undersegt, om der
var forskelle mellem de personer, der kunne kontaktes, og dem med forskerbeskyttelse.

Analyse af forskerbeskyttede personer

| forbindelse med udtraekket af personer med en ny kraftdiagnose i Landspatientregisteret foretog Forsk-
ningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet, via CPR-databasen et opslag for at identificere patientens
adresse, samt om patienten var forskerbeskyttet og dermed pa forhand var selekteret fra. Nedenfor ses for-
skelle mellem grupperne med forskerbeskyttelse og de uden forskerbeskyttelse blandt de 7.627 patienter, der
ikke var dede pa tidspunktet for CPR-tjek (se flowdiagram figur 4.2.1).

| alt var 8,1 % af de udtrukne patienter forskerbeskyttede. Analysen viste, at personer med forskerbeskyttelse
generelt var kvinder, yngre samt ugifte sammenlignet med personer uden forskerbeskyttelse (tabel 4.5.1). Det
afspejler, at der i befolkningen er en sterre andel med forskerbeskyttelse blandt yngre personer (24). Forskel-
len mellem meend og kvinder kan dog ikke pa samme vis forklares og er altsd betinget af fordelingen i Barome-
terundersegelsens population.
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Tabel 4.5.1: Fordelingen mellem personer med og uden forskerbeskyttelse. Sidste kolonne viser, om der er
statistisk forskel mellem de med forskerbeskyttelse og de uden

Forskerbeskyttede Ikke forskerbeskyttede Tests;.:lfor-
Antal Procent el. gen- Antal Procent el. gen- p-vardi
nemsnit nemsnit
Samlet 617 8,1% 7010* 919% n.a.
Kon
Maend 248 40,7 % 3462 49,4 %
Kvinder 362 59,3 % 3544 50,6 % <0,001"
Alder
Gennemsnit (SD) 617 55,9(15,8) 7006 65,4 (13,4)
Median (IKI) 617 58,0 (45-67) 7006 67,0 (58-75) <0,001*
Aldersgrupper
18-39 110 17.8% 304 43 %
40-49 98 15,9 % 563 8,0%
50-59 123 19.9% 1185 16,9%
60-69 159 258 % 2181 311%
70-79 93 15,1% 1741 249%
80-89 31 50% 924 13,2%
90+ 3 05% 108 15% <0,001*
A gteskabelig status
Gift 288 47 2% 4332 61,8%
Ugift 322 52,8% 2674 382% <0,001*

*inkl. 4 personer med ukendt status; "Chi”; ¥ Wilcoxon rank-sum; ¥ K-Wallis; sd = standard deviation; IKI = Interkvartilin-
terval (25-75 %)

Analyse af non-respondenter

Analysen af, om de patienter, der valgte ikke at besvare spergeskemaet (non-respondenter), var forskellige fra
dem, der besvarede, er foretaget pa baggrund af de 6.720 personer, der blev udsendt spergeskema til (se
flowdiagram figur 4.2.1).

| alt 64,7 % besvarede spergeskemaet. Analysen viste, at der blandt respondenterne var overvaegt af kvinder,
yngre samt gifte (inklusiv registreret partnerskab) sammenlignet med non-respondenter (tabel 4.5.2). Denne
skaevhed er set i andre studier blandt kraftpatienter og skyldes, at zldre og enlige oftere ikke er i stand til at
udfylde et spergeskema. Forskellene i alder og kensfordelingen er dog mindre og vurderes ikke at have nogen
afgerende betydning for resultaterne. Derimod er gruppen af enlige underrepraesenteret i undersggelsen.

Tabel 4.5.2: Fordelingen mellem respondenter og non-respondenter med hensyn til ken, alder og =gteska-
belig status. Sidste kolonne viser, om der er statistisk forskel mellem respondenter og non-respondenter

Respondenter Non-respondenter Test af forskel
Antal Procent el'. Antal Procent el.. p-vaerdi
gennemsnit gennemsnit
Samlet 4346 64,7 % 2374 353% n.a.
Ken
Mand 2138 492 % 1323 55,7 %
Kvinder 2208 50,8 % 1051 44,3 % <0,001*
Alder
Gennemsnit (SD) 4346 65,4(12,2) 2374 67,7 (13,9) <0,001"
Median (IK1) 4346 66 (58-74) 2374 68 (59-78) <0,001*
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Aldersgrupper Antal FTEER eI.. Antal e eI.. p-vaerdi
gennemsnit gennemshit

18-39 132 3.0% 95 4.0%

40-49 302 6,9 % 140 59%

50-59 767 176 % 368 155%

60-69 1520 350% 636 26.8%

70-79 1099 253 % 630 265%

80-89 485 11.2% 438 18,5%

90+ 41 0,9% 67 2.8% <0,001**
A gteskabelig status

Gift 2963 68,2 % 1174 49,5 %

Ugift 1383 31.8% 1200 50,5% <0,007**

* Pearsons Chi”; + Wilcoxon rank-sum; # Median test of equality; ** K-Wallis

Det blev endvidere undersegt, om der var forskel i fordelingen af kraeftdiagnoser blandt de, som svarede, og
de, der ikke svarede. Denne analyse er opdelt pd maend og kvinder pga. de kansspecifikke kraeftformer (tabel
4.5.3). Nar de kansspecifikke kraeftformer udelades, var der ingen forskel i svarprocenterne mellem mand og
kvinder (tabel 4.5.3). Den hgje svarprocent blandt brystkraftpatienter er saledes hovedarsagen til den obser-
verede forskel i ken og alder, der ses i tabel 4.5.2.

Tabel 4.5.3: Svarprocenter fordelt pa ken og forskellige krafttyper (diagnoser)

Mzand Kvinder Test af forskel

Krafttype Antal Procent Antal Procent p-vardi
Alle typer 2138 61,8% 2208 67.8% <0,001
Alle ekskl. kgnsspecifikke* 1357 59,5% 1003 60,2 % 0,681
Bryst 8 72,7 % 973 78,7 % 0,632
Tyk-/endetarm 333 68,2 % 279 65,5 % 0,379
Lunge 205 542% 158 513% 0,444
Prostata 720 67,2% - - n.a.
Melanom 106 62,0% 132 67,4 % 0,283
Livmoderhals - - 30 51,7 % n.a.
Mandlige 53 541 % - - n.a.
Kvindelige = = 201 67,9 % n.a.
Andre 713 57.4% 434 58,9 % 0,506

* Prostata, penis, testikel, bryst, livmoder, aggestok, livmoderhals

Respondentanalyse blandt besvarelser af datoangivelser

| alt 272 (6,3 %) af de 4.346 patienter, der havde besvaret spergeskemaet, havde ikke udfyldt nogen af dato-
angivelserne. Der var forskel pa, hvor mange personer der svarede pa hele eller dele af de fire datoangivelser i
spergeskemaet (tabel 4.5.4). Den stigende andel med komplette datoer for de senest indtrufne datoer tyder
pa besveer med at huske specifikke datoer, jo laengere tilbage i tiden datoerne var.

Tabel 4.5.4: Andel af komplette datoer blandt besvarelser med en hel eller delvis datoangivelse

Komplet angivelse af dato

Delvis angivelse af dato

Dato angivelse i skemaet Antal Procent Antal Procent
Farste symptom 1076 433 % 1409 56,7 %
Ferste praesentation til lege 1498 551% 1218 44,9 %
Diagnosedato 2626 68,2 % 1226 31.8%
Behandlingsstart 2931 80,6 % 703 19.8%
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De manglende datoer havde indflydelse pa de mulige forlgbstider i undersegelsen (tabel 4.5.5). Andelene af
forlgbstider med komplette datoer var generelt lave. De lave andele kunne optimeres ved at estimere en dato,
hvorved der kunne opnas en mere acceptabel andel af mulige forlgbstider. Andelene i tabel 4.5.5 er saledes
fordelt pa intervaller bestaende af komplette datoer, intervaller, hvor mindst én dato er estimeret, samt den
samlede andel.

Tabel 4.5.5: Andel mulige intervaller til beregning af forlebstider i forhold til det samlede antal besvarede
sporgeskemaer (4.346 stk.).

Komplet dato Estimeret dato | alt
Forlgbstid Antal Procent Antal Procent Antal Procent
Patientinterval 963 22.2% 1411 325% 2373 54,6 %
Diagnostisk interval 1294 29.8% 1312 30,2 % 2606 60,0 %
Behandlingsinterval 2303 53,0% 1195 27.5% 3498 80,5 %
Total interval 910 20,9 % 1380 31.8% 2290 52,7 %
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5. Oversigt over undersggelsens resultater

| dette afsnit gives et ukommenteret overblik over undersggelsens resultater. Resultaterne praesenteres med
udgangspunkt i kronologien i resultatafsnittene.

Fordelingen af patienternes svar i tabellerne opggres i grenne, gule og rede kategorier, hvor den grenne farve
angiver en optimal indsats. | Kraeftens Bekeempelse tillader vi os at have et hgjt ambitionsniveau, og vi forven-
ter, at alle kreeftpatienter skal have den bedst mulige oplevelse. Derfor tildeles kun et kryds i den mest positive
svarkategori den grenne farve. Den gule farve er et udtryk for en indsats, der ikke er optimal, mens den rade
farve angiver en indsats, patienten har fundet problematisk. Den gra farve angiver den procentdel, der har
svaret ved ikke/ikke relevant. Farverne er et udtryk for en fortolkning af en raekke forskellige svarkategorier,
som kan genfindes i rapportens kapitel 3, hvor resultaterne prasenteres.

Patientvurderet ventetid

. . Ikke Ved ikke/
Generende ventetid Optimalt optimalt ikke relevant
Hvordan vurderer du den tid, der gik, fra du ferste gang kontakte- 759 43 91
de en laege, til du kunne blive undersegt farste gang? ' ' '
Synes du, at din praktiserende laege var hurtigt til at igangseette
; 76,1 89 2,7
undersggelser af dine symptomer?
Hvordan vurderer du ventetiden, fra du blev henvist, til du kom til
) 72,5 3.2 87
undersggelse hos speciallzege?
Hvordan vurderer du ventetiden, fra du blev henvist, til du kom til
) 813 3,2 3.1
undersggelse pa sygehus?
Har du veeret generet af ventetid pa sygehuset i forbindelse med
; 61,2 29,6 1.6
undersggelser, samtaler og behandlinger?
Patientrapporteret forlebstid
Forlgbstid Antal patienter Median (dage) 25-percentil (dage) 75-percentil (dage)
Patientinterval 2.373 9 0 61
Diagnostisk interval 2.606 29 8 62
Behandlingsinterval 3.498 17 6 31
Totalinterval 2.290 78 35 171
Kommunikation og information
N . . Ikke Ved ikke/
Kommunikation hos praktiserende lege Optimalt optimalt ikke relevant
Synes du, at din praktiserende laege var god til at kommunikere? 65,8 17.3
Synes du, at din praktiserende lzege lyttede til de bekymringer, du 633 143

matte have?

Diagnosesamtalen

Hvordan fik du beskeden om, at du havde kraeft?

- Ved en personlig samtale 89 %
- Pr.telefon 8%
- Pr.brev 1%
- Andet 2%
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Hvem gav dig beskeden om, at du havde kreeft?

- Enlaege pa sygehuset, som jeg ikke havde madt for 57 %
- Enlaege pa sygehuset, som jeg havde madt for 30%
- Enspecialleege udenfor sygehus 7 %
- Alment praktiserende lege 4%
- Andre 1%
. Ikke - Ved ikke
CofplarEn optimalt ikke reIevat/nt
Synes du, at du fik f)verbragt beskeden om din kraeftsygdom pa en 62.0 257 0.8
god og neensom made?
Synes du, at der var sat tid nok af til samtalen, da du fik at vide, at 67.6 216 2.4
du havde kraeft?
Oplevede du, at samtalen med lzegen foregik uforstyrret? 75.0 17.4 22
Blev du pa forhand opfordret til at tage en pargrende med til sam-
talen? 63.7 i 94
Hvordan vil du beskrive den information, du fik ved samtalen om:
a. Din kreeftsygdom? 76,4 154 1.0
b. Din behandling? 74,5 15,3 25
c. Andre behandlingsmuligheder? 33,2 8.1 46,3
Kommunikation og information pa sygehuset
Synes du, at leegerne:
a. Var gode til at kommunikere? 67,6 24,6 0.6
c. Brugte et forstaeligt sprog? 70,2 23,1 - 0,7
d. Cjorde, hvad de kunne for at give dig tilfredsstillende svar -
pa de spegrgsmal, du matte have? 721 204 12
Synes du, at sygeplejerskerne:
a. Var gode til at kommunikere? 81,2 14,8 0,9
c. Brugte et forstaeligt sprog? 84.6 12,6 1,1
d. Gjorde, hvad de kunne for at give dig tilfredsstillende svar
pa de spergsmal, du matte have? 816 13.2 20
Hvordan vil du beskrive den information, du fik om mulige bivirk-
ninger og risici ved
- Din operation? 77.5 15,3 1.7
- Din kemoterapi? 80,1 15,3 0,8
- Din stralebehandling? 85,3 10,6 1.9
Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om:
a. Hvilke felger af din sygdom og behandling du kan forven-
te? 67,6 16,5 48
b. Hvad du selv kan gare for at fa det bedre? 59,6 16,9 8,4
c. Hvor du kan hente yderligere hjalp og information? 50,3 13,6 171
Hvordan vil du beskrive den information, du har faet om:
a. Hvilke symptomer du skal vaere opmaerksom pa? 57.2 16,9 12,9
b. Hvem du kan kontakte pa sygehuset, hvis du far behov
for det? 69,1 11,0 10,6
c. Dine muligheder for at fa hjalp? 223 7.6 55,7
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Inddragelse og kontakten med de sundhedsprofessionelle

Kontakten med de sundhedsprofessionelle Optimalt Ik-ke . Vel
optimalt ikke relevant

Synes du, at du blev taget alvorligt, da du henvendte dig med 112 33
symptomer hos din praktiserende lege? 738 ' '
Hvis du havde ensker om yderligere undersegelser, oplevede du 750 124 :
da, at din praktiserende laege var imedekommende overfor disse? ' '
Synes du, at laegerne/sygeplejerskerne lyttede til de bekymringer,
du mitte have?

- Leegerne? 66,3 21,6 5.0

- Sygeplejerskerne? 79,2 13.5
Oplevede du, at legerne/sygeplejerskerne behandlede dig som et
menneske, og ikke blot interesserede sig for din sygdom?

- Leegerne? 76,0 17.6 1.1

- Sygeplejerskerne? 84,8 11,9 1.1
Oplevede du, at leegerne/sygeplejerskerne tog hensyn til dine
gnsker og behov?

- Leegerne? 66,8 17.8 99

- Sygeplejerskerne? 77,8 13,9 4.8
Inddragelse af patient og parerende _
Syne§ du, at duer blgvet tilstragkkelig involveret i beslutninger 69.4 20,0 5.9
omkring din behandling og pleje?
Synes du, at personalet pa sygehuset har vist tilstraekkelig interesse
for, hvordan dine pargrende havde det? 473 204 16.4
Oplevede du, at dine pargrende havde mulighed for at vaere hos 811 81 89
dig i det omfang, du havde behov for det? ' ' '
Psykosocial stotte og hjalp
Stette i forbindelse med diagnosesamtalen Optimalt op::(i':alt ik\lizc:;:(ek\/?nt
Savnede du nogen form for tilbud eller stette i forbindelse med, at 297 )
du fik overbragt din kraeftdiagnose? '
Stotte i forbindelse med behandlingsforlgbet
Har du faet den hjaelp, du har behov for i relation til:

- Samtale med psykolog? 24,1 15,6

- Praktisk hjeelp til at klare hverdagen? 3572 20,6

- Arbejdsliv/uddannelse? 2.4 21,9

- Attale med andre patienter i samme situation? 20,7 23,6
Hjzelp og stotte fra praktiserende lege Nej Ja ik\liz‘:;:(ekvea/nt
Har du haft behov for hjzlp eller stette fra din praktiserende lege? 60,8 26,2 13,0

Optimalt lkke Ved ikke/
optimalt ikke relevant

Hvis ja, i hvor hej grad har du faet den hjaelp eller stette fra din 707 179 07
praktiserende leege, som du havde brug for? ' ' '
Personalets indsats i forbindelse med lindring af smerter
Oplevede du, at personalet gjorde, hvad de kunne for at lindre 884 95 :
dine smerter i dit operationsforlgb? ' '
Oplevede du, at personalet gjorde, hvad de kunne for at lindre 837 138 :
dine smerter i forbindelse med din kemoterapi? ' '
Oplevede du, at personalet gjorde, hvad de kunne for at lindre 871 1.4 :

dine smerter i forbindelse med din stralebehandling?
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Sammenhang i patientforlebet

Klarhed omkring det kommende forlab Optimalt opl'l(il:alt ik\lizc:(;:(el?a/nt
Hvordan vil du beskrive den information, du har faet felgende
steder om de undersagelser, du skulle igennem?
- Hos din praktiserende leege 59,5 11,2 18,7
- Hos speciallzegen 72.9 12,3 6,2
- Pasygehus 83,0 12,4 0,7
Blev det aftalt, hvor du kunne henvende dig, hvis du havde 801 : 80
spergsmal om din sygdom eller behandling? ' '
Blev det aftalt, hvornar du skulle mgde til naeste undersagelse eller 867 : 39
behandling? ' '
Sammenhang i behandlingsforlgbet
Oplevede du, at der var en klar plan for dit samlede behandlings- 738 184 32
forlgb? ' ' '
Har du felt, at du eller dine pargrende har stiet med en del af an-
svaret for at holde styr pa, at der er blevet henvist og indkaldt til 76,5 10,0 3.6
undersggelser og behandlinger hurtigt og korrekt?
Informationsoverforsel
Oplevede du, at svar pa prever ikke forela hos din praktiserende 673 : 253
leege som forventet? ' '
Oplevede du, at fglgende personer var godt informeret om dig og
din sygdom??
- Lagerne 68,4 20,7 1,6
- Sygeplejerskerne 74,2 17.5 3.3
- Behandlende afdeling(er) 71,7 20,6 2,8
Oplevede du, at din praktiserende laege har veeret tilstraekkeligt
orienteret om din behandling? 366 166 —
Personalekontinuitet
Har du faet navn og kontaktoplysninger pa en kontaktperson pa de 660 18 33
afdelinger, hvor du har veeret indlagt eller ambulant patient? ' ' '
Oplevede du, at der var en sundhedsfaglig person, der havde
overblik og ansvar for:
- Ditforleb pa sygehus frem til, du fik din diagnose 79,2 - 9.0
- Fordinindlaeggelse pa kirurgisk afdeling? 86,1 - 7.4
- | perioden, hvor du fik din kemoterapi? 86,8 - 6,1
- | perioden, hvor du fik din strdlebehandling? 87.3 - 73
- Dit samlede behandlingsforlgb? 73,6 - 13,8
Hvordan vurderer du det samlede antal lzeger, du har vaeret i kon- 702 07 34
takt med under hele dit forlgb pa sygehus? ' ' '
Hvordan vurderer du det samlede antal sygeplejersker, du har 749 10 33
veeret i kontakt med under hele dit forlgb pa sygehus? ' ' '
Mindre /e ikke/
Hvor vigtigt er det for dig, at der i forbindelse med din behandling Meget Vigtigt vigtigt/ ikke rele-
er: vigtigt ikke vant
vigtigt
- 1-2faste leeger med ansvar for din behandling pa den enkelte 639 287 44 30
afdeling? ' ' ' '
- 1-2faste sygeplejersker med ansvar for din pleje pa den en- 558 323 82 38
kelte afdeling? ' ' ' '
- Ensundhedsfaglig person med overblik og ansvar for dit 67.0 25.4 30 47

samlede forlgb pa sygehus?
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Fejl i udrednings- og behandlingsforlgbet

Ved ikke/

Optimal ikke relevant
Har du oplevet, at der er sket fejl hos din praktiserende laege? 82,0
Har du oplevet, at der er sket fejl hos specialleege? 82,7
Har du oplevet, at der er sket en eller flere fejl pa sygehus frem til, at du fik din 351
diagnose? '
Har du oplevet, at der er sket en eller flere fejl i forbindelse med din behandling 249
pa sygehus? '
Hvis du har oplevet fejl, fik fejlen da konsekvenser for dig? 28,4
Hvis du har oplevet fejl, fik du sa mulighed for at tale med personalet pa sygehu- 682
set om fejlen? '
Tillid til den faglige indsats
. - . Ikke - Ved ikke/
Tillid til den faglige indsats Optimalt optimalt ikke relevant
Har du tillid til, at din praktiserende /zge har ydet den bedst muli-
. . o 713 12,8 53
ge indsats, frem til du fik diagnose?
Har dg tillid tl|: at ;peaa//;egen har ydet den bedst mulige indsats 731 135 5.7
frem til at du fik diagnose?
Har du tillid til, sygehusethar ydet den bedst mulige indsats i dit 813 15,5 0.9
forlgb?
. . Ved ikke/
Onske om anden laeges vurdering Nej Ja ikke relevant
Har du pa noget tidspunkt i dit forleb gnsket, at du kunne fa en 882 66 55
anden leeges vurdering af din kreeftsygdom eller behandling? ' ' '
Hvad var arsagen til, at du enskede, at fa en anden /ages vurde-
ring af din kraeftsygdom eller behandling
- Jegenskede at fa viden om andre behandlingsmuligheder 45,4 %
- Jeghavde ikke tillid til den behandlende laeges vurdering 250%
- Andet 29,6 %
. . Ved ikke/
Onske om supplerende undersogelser og behandling Nej Ja ikke relevant
Har du pa eget initiativ faet foretaget supplerende undersegelser 93.7 3.7 26

eller behandling i forbindelse med din kreeftsygdom?

Hvad var arsagen til, at du fik foretaget supplerende undersagel-
ser eller behandling?

- Jeghavde ikke tillid til den behandlende laeges vurdering 149 %
- Der var uacceptabelt lang ventetid pa undersogel-

ser/behandling 30 %
- Andet 49.6 %
Behandlingsafslutning og efterforlebet
. . . Ikke - Ved ikke/
Behandlingsafslutning Optimalt optimalt ikke relevant

Oplevede du, at der var nogen pa sygehuset, der tog stilling til, om

Var du tryg ved at blive afsluttet fra sygehus 60,4 30,1 2,8
Genoptraeningsplaner

du havde behov for fysisk genoptraening? 26> i 141
J Nei Ved ikke/
a € ikke relevant
Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra 441 482 77

sygehuset?
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Hvis ja, hvem tog initiativet til, at dit behov for fysisk genoptraening

blev vurderet

- Fysioterapeut 59 %
- Lzege 19 %
. 17 %
- Sygeplejerske
. . . ) 4%
- Det gjorde jeg selv/mine parerende 1%
- Andet personale
. . . Ikke - Ved ikke/
Kraftpatienters behov for genoptraning Optimalt optimalt ikke relevant
Synes du, at dit behov for fysisk genoptraening er blevet opfyldt? 40,5 28,6 _ 10.7
Nei Ja Ved ikke/
) ikke relevant
Har du pa eget initiativ opsegt genoptraeningstilbud? 754 20,6 4,0
. Ved ikke/
Kontrolforlgb Ja Nej ikke relevant
Er du blevet tilbudt at ga til kontrol for din kraeftsygdom? 90,7 51 4,2
Obtimalt Ikke Ved ikke/
P optimalt ikke relevant
Hvis ja, er du tryg ved det kontrolforlgb, du skal i gang med? 71,1 223 ! 25
Overordnet vurdering
. Ikke Ved ikke/
Optimalt optimalt ikke relevant
Q’It ialt h\;ordan vurderer du dit forlgb frem til, at du fik din kraeft- 535 355 28
iagnose:
Alti aIt., hvordan vurderer du maden, hvorpa du fik overbragt din 55.4 351 11
kreeftdiagnose
Alti alt, hvordan vurderer du dit samlede behandlingsforleb pa 67.7 29,0 12
sygehus?
Alti alt, hvordan vurderer du maden, hvorpa du blev afsluttet fra 58.4 35,1 3.0
sygehuset?
H°VIS du teenker pa hele dit behandlingsforlgb pa sygehus, var det 483 437 41

sa:
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Kraeftpatienterne er en unik kilde til kvalitetsforbedring af sundhedsvaesenets indsats over for
kreeftramte.

Denne rapport prasenterer resultaterne fra en stor landsdeekkende spargeskemaundersegelse, der belyser
kreeftpatienters oplevelser, behov og vurderinger af sundhedsvasenets indsats i forlebet fra ferste symp-
tom til afsluttet primaer behandling. Mere end 4.300 patienter deltog i undersegelsen

Undersagelsen er den ferste som pa nationalt niveau afdaekker kraeftpatienters perspektiv pa kvaliteten af
sundhedsvasenets ydelser blandt en velafgraenset gruppe af nydiagnosticerede kraeftpatienter.

Undersagelsen viser, at patienterne kan bidrage med viden, hvor sundhedsvasenets rapporteringssyste-
mer kommer til kort. Resultaterne understreger desuden, at kraeft ikke er én sygdom, men daekker over en
reekke meget forskellige forleb, og at der er seerlige udfordringer knyttet til at sikre hej kvalitet i forlebet for
alle kreeftramte.

Mange kraeftpatienter vurderer overordnet forlgbet positivt, men resultaterne peger pa en raekke omrader,
hvor der er behov for at skabe forbedring. Det drejer sig om:

Henvendelsen til lzege

Adgang til udredende undersagelser
Inddragelse af patienten
Diagnosesamtalen

Stette og omsorg

Fejl og opfelgningen pa disse

Ansvar og sammenhang
Udskrivelse fra sygehus

Der er forskelle i patienternes oplevelser i forhold til, hvilken region patienten er behandlet i, samt hvilken
sygdom patienten har.

Fokus i undersegelsen er pa kraftpatienters oplevelser i udrednings- og behandlingsforlebet. Der vil blive
fulgt op med en undersegelse, hvor den samme patientgruppe sperges til deres oplevelser i forlgbet efter
endt primaer behandling.
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