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FORORD

| 2008 gennemfarte Enheden for Brugerundersegelser i Region Hovedstaden pa vegne af Ministe-
riet for Sundhed og Forebyggelse en landsdakkende undersggelse af kraeftpatienters oplevelser.
Formalet med undersggelsen var dels at fa et overordnet billede af kraeftpatienters oplevelser af
den danske kraeftbehandling anno 2008, dels af fa belyst, om der er saerlige omrader, som bar
prioriteres i det fremadrettede arbejde pa kraeftomradet.

Undersggelsen viser flot, at hele 96 procent af kraeftpatienterne har et godt eller virkelig godt
indtryk af deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb. Seerligt kerneydelserne - nemlig syge-
huspersonalets adfaerd, tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed og tillid til, at man tilbydes
den bedst mulige behandling - scorer hgje point hos kraeftpatienterne. Undersggelsen peger ogsa
pa omrader, der fra patienternes perspektiv kan forbedres. Det drejer sig bl.a. om almen praksis,
sektorovergange, rehabiliteringstilbud og tryghed ved kontrolforlgb.

Over en tredjedel af patienterne valgte at benytte sig af muligheden for at komme med suppleren-
de bemaerkninger til deres forlgb i forbindelse med indsamlingen af data til den landsdaskkende
undersggelse af kraeftpatienters oplevelser. Kommentarerne er samlet og analyseret i denne rap-
port, hvis formal er at belyse, hvad der set med patienternes gjne virker som enten understgtten-
de eller hindrende for et godt forlgb. Der er fokuseret pa de omrader, hvor der ifglge patienterne
er rum for forbedringer. For det er ved at fokusere pa problemomraderne, at vi kan blive endnu
bedre.

Jeg er glad for denne rapport, som ved en gennemgang af de indsamlede patientkommentarer
kommer med forslag til tiltag, som ifglge patienterne vil kunne forbedre forlgbene for kraeft. For
selvom der de seneste &r med indferelsen af pakkeforlgb for kraeft er sket markante forbedringer
pa kraeftomradet i forhold til organisering af forleb og nedbringelse af ventetid, sa er der ogsa
andre temaer, som fylder meget for patienterne. Her kan bl.a. naevnes fysiske og psykiske folger
af en kraeftsygdom. Temaer, som der kan tages hdnd om, ved at ssette patienten i centrum for
forlgbet.

Jeg haber, at der vil blive taget godt imod rapporten, som indeholder konkrete patienterfaringer,

som vi kan laere af og treekke pa i det fremadrettede arbejde pd kreeftomradet, og som ogsa vil
blive inddraget i det padgaende arbejde med Kraeftplan Il.

MW\)

Bertel Haarder
Indenrigs- og sundhedsminister
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RESUME

Baggrunden for denne undersggelse er en spgrgeskemaundersggelse af kreeftpatienters oplevel-
ser af deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb i det danske sundhedsvassen, som Enhe-
den for Brugerundersggelser gennemfarte pa vegne af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse i
2008. Det var en spgrgeskemaundersggelse blandt bade indlagte og ambulante kresftpatienter
med tarmkreaeft, lungekraeft, brystkraeft, gynaekologisk kreeft, prostatakreeft eller hoved-/halskraeft.
Spargeskemaet, som patienterne modtog i 2008, indeholdt afslutningsvist et kommentarfelt.

| dette felt havde patienterne mulighed for at anfgre kommentarer til de enkelte spargsmal eller til
deres udrednings- og behandlingsforlab i @vrigt. Ud af de 12.716 patienter, der svarede pa sparge-
skemaet, var der 4.898 patienter, som udfyldte feltet. | denne undersggelse foretages en kvalitativ
analyse af disse kommentarer. Denne rapport er saledes et supplement til rapporten "Landsdask-
kende undersggelse af kraeftpatienters oplevelser™ .

Formalet med analysen er at kvalificere den eksisterende kvantitative analyse og give et mere
nuanceret billede af patienternes oplevelser og behov. Hensigten er ydermere at skabe viden,
som kan benyttes i det videre kvalitetsarbejde pa kraeftomradet. Der er i den kvalitative analyse
udvalgt felgende to overordnede fokusomrader, hvor der ifglge den kvantitative analyse er rum for
forbedringer: 1) Udredningsforlgb og almen praksis leege samt 2) Rehabilitering og efterforlgb.

Kommentarerne, som analyseres, er patienternes egne beskrivelser af deres patientforigb og har
vaeret uforanderlige fra analysens begyndelse. Konklusionerne er dermed baseret pa patienternes
subjektive oplevelser. 39 % af respondenterne i spgrgeskemaundersggelsen har skrevet en kom-
mentar. Det har ikke vaeret muligt at gennemfagre en bortfaldsanalyse for at undersgge, om der er
seerlige karakteristika for de patienter, som har skrevet en kommentar i forhold til patienter, der
ikke har skrevet en kommentar. Resultaterne af analysen kan ikke generaliseres til alle kraeftpatien-
ter i landet med de pageeldende diagnoser. Dette er vigtigt at tage hejde for, nar resultaterne laeses.
Analysen belyser imidlertid nye aspekter og nuanceringer i patienternes oplevelser, der kan anven-
des i udviklingen af kvalitetsforbedrende tiltag pd kraeftomradet.

Analyseresultaterne peger inden for alle omrader i samme retning som resultaterne af den kvanti-
tative analyse i den landsdaekkende sporgeskemaundersggelse af kraeftpatienters oplevelser, der
blev gennemfgrt i 2008. Patienternes kommentarer skitserer imidlertid mulige tiltag, som kan
understatte et godt patientforlgb. Disse tiltag praesenteres samlet i nedenstédende konklusions-
punkter omkring udredningsforlgb og almen praksis leege samt rehabilitering og efterforlgb.

Udredningsforieb og almen praksis leege
Falgende tiltag vil virke understgttende for et godt patientforlgb i forbindelse med udrednings-
forlgbet og almen praksis laege:

At ventetiden i udredningsforlgbet reduceres ved, at der handles hurtigere pa patientens symp-
tomer, at ventetiden pa provetagning og -svar mindskes, og at der undgas administrative fejl,
som kan lede til yderligere ventetid i udredningsforlgbet.

1 Enheden for Brugerundersagelser: Landsdaekkende undersegelse af kresftpatienters oplevelser, Kabenhavn 2009.
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o At almen praksis laegen har den ngdvendige faglighed inden for kreeftomradet til at identificere
eventuelle symptomer pa sygdommen. Endvidere at almen praksis lsegen er lydher overfor
patienten og i hojere grad reagerer pa patientens symptomer og derved hurtigt iveerksaetter en
udredning af sygdommen ved eventuel henvisning til speciallaege.

Rehabilitering og efterforlgb
Falgende tiltag i forbindelse med rehabilitering og efterforlgb vil veere med til at understotte et
godt patientforlgb:

¢ At der stgttes mere op om patienten i overgangen fra sygehuset til hjemmet, idet dette er en
utryg tid for patienten. Dette kan eksempelvis ske ved, at patienten modtager en udskrivelses-
samtale eller, at patienten har mulighed for at kontakte afdelingen efter udskrivelse. Dette let-
tes, hvis patienten har et telefonnummer eller en kontaktperson, der fglger hele patientens
forlgb.

o At der findes faste tilbud om henholdsvis genoptreening, psykisk hjaelp og vejledning i forhold
til arbejdslivet b&de under og efter behandlingsforlabet.

e At der udarbejdes en individuel genoptreeningsplan for patienten, at mulige genoptrasnings-
tilbud til patienten koordineres bedre, og at der endvidere udleveres skriftligt materiale om
genoptraening til patienten efter operation.

e At information om psykisk statte prioriteres hgjere, og at der gives konkret information om,
hvor patienten kan henvende sig med psykiske fglger af sygdommen samt tilbud til patientens
pargrende.

« At der tilbydes en samtale med en socialradgiver, som kan hjeelpe med handtering af gkono-
miske og praktiske spargsmal i forbindelse med patientens sygdomsforlgb.

e At der gives bedre og mere information om bivirkninger og senfglger af sygdommen og behand-
lingen, herunder hvad patienten selv kan gare for at forebygge eller afhjeelpe eventuelle bivirk-
ninger og senfglger.

o At kontrolforlgbet for patienten optimeres ved, at patienten kun meder en fast eller fa faste
laeger ved kontrolbesggene, at laegerne er mere naerveerende og imgdekommende, at under-
sogelserne er mere grundige (fx ved flere blodpraver, scanninger mv.), og at der gives grundig
information om kontrolforlgbets indhold og tidspunkt.

e At der er mere tid til det enkelte kontrolbesgg, at hyppigheden af besggene gges, og at tiden
mellem behandling og kontrol afkortes.

e At almen praksis laegen hurtigt modtager information om patientens sygdom og behandling
fra sygehuset.

¢ At informationsudveksling mellem sygehuset og kommune i forbindelse med tilbud om hjem-
mepleje forbedres.

e At kommunen stgtter mere op om patienter, der gnsker at fortsaette deres arbejde enten
helt eller delvist under deres behandlingsforlgb.
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1 INTRODUKTION

1.1 Baggrund for undersggelsen

Enheden for Brugerundersggelser gennemfarte i 2008 en spgrgeskemaundersggelse af kraeftpa-
tienters oplevelser af deres samlede udrednings- og behandlingsforlgb i det danske sundhedsvee-
sen pa vegne af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. Undersggelsen blev gennemfart blandt
19.455 kreeftpatienter. Patienterne var bade indlagte og ambulante kraeftpatienter med forskellige
diagnoser (tarmkreeft, lungekraeft, brystkraeft, gynaekologisk kraeft, prostatakraeft eller hoved-/
halskraeft) og i forskellige faser af udrednings- eller behandlingsforlgbet. Undersggelsens sparge-
skema fokuserede pd temaer af saerlig relevans for kreeftpatienter sdsom information, planlsegning
af behandlingsforlgb og rehabilitering.

Det billede, den kvantitative analyse tegner af danske kraeftpatienters oplevelser, er positivt. Langt
de fleste patienter (96 %) har et virkelig godt eller godt indtryk af deres samlede udrednings- og
behandlingsforlgb. Undersggelsen viser, at de bedst placerede omrader ligger inden for falgende
temaer: Sygehuspersonalets adfaerd, tillid til sygehuspersonalets faglige dygtighed, tillid til behand-
ling, lzegernes indsats i forbindelse med behandling og modtaget information. De bedst placerede
omrader skal forstds som de omrader, hvor patienternes oplevelser er mest positive i forhold til
undersggelsens gvrige omrader.

Samtidig peger den kvantitative analyse ogsa pd omrader, hvor der er rum for forbedringer af den

patientoplevede kvalitet. De primaere indsatsomrader findes inden for falgende temaer: Tilbud om
rehabilitering, overgange mellem sektorer, vurdering af information, ventetider, almen praksis laeger
og praktiserende speciallaager samt tryghed ved kontrolforlgb. Igen skal de primasre indsatsomra-
der forstds som de omrader, hvor patienternes oplevelser generelt er mest negative i forhold til de
gvrige omrader i undersagelsen.

Spgrgeskemaet, som patienterne modtog i 2008, indeholdt foruden de konkrete spargsmal et
kommentarfelt, hvor det var muligt for patienterne at anfare kommentarer til de enkelte spgrgsmal
eller til deres udrednings- og behandlingsforlgb i gvrigt. 4.898 patienter udfyldte dette kommentar-
felt.

Samtlige patientkommentarer udggr et meget stort tekstmateriale, som muliggar en kvalitativ ana-
lyse, der kan supplere den eksisterende kvantitative analyse, som er foretaget ud fra patienternes
besvarelser af de konkrete sporgsmal i spergeskemaet. En analyse af patienternes kommentarer
kan tilvejebringe et mere nuanceret billede af kraeftpatienters behov og oplevelser, end det billede
der allerede er tegnet, samt pa visse omrader give helt ny viden. Ikke mindst ved, hvor det er
meningsfuldt, at koble analysen af patienternes kommentarer med resultaterne fra den kvantita-
tive analyse.

Hensigten er at komme i dybden med de emner, som, ifglge den kvantitative analyse, rummer et
forbedringspotentiale, eller som er seerlig interessante, idet de optager kraeftpatienternes bevidst-
hed og derfor fylder meget i deres kommentarer. P4 denne méde kan undersggelsen veere med
til at kvalificere det fremadrettede arbejde med at forbedre de fokusomrader, der allerede er iden-
tificeret via den kvantitative analyse samt vaere med til at lokalisere nye indsatsomrader. Under-
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spgelsen kan dermed anvendes som et led i den videre kvalitetsudvikling pa kreeftomradet.

Der er udvalgt to fokusomrader: 1) Udredningsforlgb og almen praksis laege samt 2) Rehabilitering
og efterforleb. Omraderne er interessante i lyset af den kvantitative analyse, der viste, at der her
fandtes et potentiale for forbedringer. Derudover har en stor del af patienterne valgt at beskrive
deres oplevelser i forbindelse med netop disse omrader. Endvidere er det omrader i patientfor-
lgbet, som er blandt fokuspunkterne i den kommende Kraeftplan Ill. Undersggelsen vil sledes
kunne anvendes som afsaet for, hvordan disse omrader kan forbedres, ifalge patienterne.

P& denne baggrund foretager Enheden for Brugerundersggelser en kvalitativ analyse af kraeftpa-
tienternes kommentarer til patientforlobet pa vegne af Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

1.2 Formal

Undersggelsens formal er at belyse kraeftpatienters egne beskrivelser af deres oplevelser og
behov i patientforlobet med seerligt fokus pa udredningsforlgb og almen praksis lsege samt reha-
bilitering og efterforlgb. Derudover gnskes det at anskueliggare, hvad der, ifglge patienterne, kan
understgtte et godt patientforlgb.

1.3 Organisering af undersogelsen

Det er Indenrigs- og Sundhedsministeriet, som finansierer denne undersggelse. Enheden for Bru-
gerundersggelser varetager gennemfarelsen af undersggelsen fra udarbejdelse af projektbeskri-
velse og analyse til afrapportering.

1.4 Undersogelsens materiale

Undersggelsens materiale stammer fra den landsdaekkende undersggelse af kreeftpatienters op-
levelser?, hvor 12.716 ud af 19.455 patienter besvarede et firesiders spgrgeskema med et afslut-
tende kommentarfelt om deres oplevelser af det samlede udrednings- og behandlingsforlgb. Det
er patienternes kommentarer i det afsluttende kommentarfelt i spargeskemaet, der udgar denne
undersggelses materiale. Patienterne har benyttet kommentarfeltet til enten at uddybe svar, de
har givet pa de tidligere spargsmal eller kommentere helt nye omrader, som spargeskemaet ikke
daekkede. Kommentarerne omhandler bdde positive og negative oplevelser samt neutrale beskri-
velser af konkrete haendelser i forbindelse med patienternes forlgb. Samtlige patientkommentarer
fra spargeskemaets afsluttende kommentarfelt er gennemgaet i forbindelse med denne under-
sggelse.

| alt 4.898 patienter (svarende til 39 % af respondenterne i spargeskemaundersggelsen) skrev en
kommentar i spargeskemaet. Den starste andel af kommentarerne er skrevet af patienter med
brystkraeft og prostatakraeft. Herefter kommer patienter med tarmkraeft, gynaekologisk kraeft og
lungekraeft. Den mindste andel af kommentarerne er skrevet af patienter med hoved-/halskraeft.
Kommentarer uden meningsfuldt indhold er frasorteret, inden den kvalitative analyse blev gennem-

2 Enheden for Brugerundersagelser: Landsdaekkende undersagelse af kreeftpatienters oplevelser, Kebenhavn 2009.
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fart. Dette er eksempelvis kommentarer, der udelukkende beskriver, hvilke afdelinger og sygehuse
forlebet er foregaet pa. Safremt en kommentar har vaeret uklar, er denne ligeledes frasorteret. Efter
frasorteringen var der 3.766 kommentarer, som dannede grundlag for den videre analyse. Neeste
trin var en indledende kategorisering, hvor samtlige kommentarer blev gennemgéet med henblik
pa at finde alle de kategorier, som kommentarerne daekkede over. Efter kategoriseringen blev der
fokuseret pa to omrader, hvilket resulterede i, at der blev frasorteret en stor del af de oprindelige
kommentarer. Ved den efterfolgende tematisering bestod materialet sdledes af 903 patientkom-
mentarer (se figur 1.4.1., hvor antallet af kommentarer inden for hver fase er angivet i parentes).

Figur 1.4.1. Oversigt over spargeskemaer og frasortering, kategorisering og tematisering af patientkommentarer.

Udsendte spargeskemaer (19.455)

Besvarede sporgeskemaer (12.716)

Samtlige patientkommentarer (4.898)

Frasorteret: Patientkommentarer uden
meningsfuldt indhold eller med uklart indhold

Kategoriserede patientkommentarer (3.766)

Kategorier: Diagnose og udredning af sygdom, ventetid, almen praksis lzeger/praktiserende
specialleeger, personalets adfeerd, faglighed og behandlingskvalitet, personalekontinuitet,
information generelt, fejl, fysiske forhold, efterforlgb, psykisk hjeelp, information om bivirkninger
og senfelger, kontrol, koordinering og overgange samt patientforeninger

Frasorteret: Patientkommentarer
uden for de to udvalgte fokus-
omrader

Tematiserede patientkommentarer (903)

Temaer: Ventetid i udredningsforlgbet, almen praksis laeges adfeerd og faglighed,
efterforlgb, efterspurgte tilbud, bivirkninger og senfelger, kontrolforlgb
samt koordinering

Udredningsforigb og almen Rehabilitering og efterforlgh
praksis lege (311) (592)
Temaer: Ventetid i Temaer: Efterforlgb, efter-
udredningsforlgbet og spurgte tilbud, bivirkninger
almen praksis lseges og senfalger, kontrolforlgb
adfeerd og faglighed samt koordinering

Veje til bedre patientforlab En kvalitativ analyse af kraeftpatienters skriftlige kommentarer til patientforigbet



1.5 Styrker og svagheder ved undersggelsens materiale

Hvad er en patientkommentar?

| undersggelsen saettes der fokus pa de forhold, der har seerlig stor betydning for patienterne, ved
at se naermere pa, hvad patienterne lsegger vaegt pd og fremhaever som saerligt godt eller saerligt
darligt i patientforlobet. Det er sdledes patienternes subjektive oplevelser og beskrivelser, der er i
centrum, hvilket ikke ma forveksles med en objektiv udlaegning af, hvad der er sket i patienternes
forlgb. Der bliver herved lagt veegt pa den patientoplevede kvalitet frem for de to gvrige elementer
af kvalitet (organisatorisk og faglig), som tilsammen bidrager til kvaliteten pa sundhedsomradet.

Figur 1.5.1. Elementer af kvalitet.

Patientoplevet

Faglig Organisatorisk

Det er vigtigt at veere opmaerksom pd, at kommentarerne i denne undersggelse er patienternes
egne beskrivelser af deres patientforlgb og har veeret uforanderlige fra analysens begyndelse.

Det vil sige, at der ikke er spurgt ind til et szerligt tema fra begyndelsen, og det har ¢j heller vaeret
muligt at stille uddybende spgrgsmal til patienternes kommentarer efterfalgende. Kommentarerne
bestar af alt fra en enkelt saetning til leengere beskrivelser af patienternes forlgb, men i de fleste
tilfeelde er omfanget cirka fire saetninger. Nar der normalt arbejdes med kvalitative data, er det via
kvalitative interviews, hvor det er muligt at sperge ind til bestemte omrader, der er interessante for
undersggelsen, eller hvor der er tvivl om, hvad patienten mener. Det har ikke veeret muligt i dette

materiale, hvilket betyder, at fortolkningsmulighederne af en del af kommentarerne er begraensede.

Styrken ved en undersggelse som denne er den detaljerigdom, den rummer samt mulighederne
for at fa perspektiver og idéer fra patienterne, som kun er mulige at fa frem ved at lsese patienter-
nes egne beskrivelser af deres forlgb og sammenfatte disse i analysen.

Veje til bedre patientforleb En kvalitativ analyse af kraeftpatienters skriftlige kommentarer til patientforlgbet
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Hvem kommenterer?

Patientkommentarerne er ikke repraesentative for samtlige patienter med de pagseldende kraeft-
diagnoser pa landsplan. Som tidligere beskrevet bestar materialet af kommentarer fra 39 % af
respondenterne i spgrgeskemaundersggelsen. Det er ikke muligt at generalisere resultaterne fra
analysen af patientkommentarerne til alle kraeftpatienter i landet. Den kvalitative tilgang til materi-
alet abner imidlertid op for forklaringer, nuanceringer og konkretiseringer af patienternes oplevelser
og behov til brug som inspiration for den fremtidige kvalitetsudvikling pa kreeftomrddet. Resultater-
ne af analysen skal derfor anses som viden, der kan supplere den kvantitative analyse.

Det har ikke veeret muligt at foretage en bortfaldsanalyse for at undersgge, hvilke patienter der
har skrevet en kommentar, og hvilke der har undladt at skrive. Det er derfor ikke muligt at under-
sgge, om seerlige karakteristika kendetegner de patienter, der har skrevet en kommentar. Sezerlige
karakteristika, som eksempelvis diagnose, alder og socialklasse, kan have betydning for indholdet
af patienternes kommentarer. Analyse og konklusion skal derfor laeses med dette forbehold. 903
patientkommentarer udger dog et solidt grundlag for at tegne et billede af patienternes oplevelser
og behov inden for de to fokusomrader.

Ud fra materialet er det udelukkende muligt at se neermere p& fordelingen af kraeftdiagnoser i for-
hold til patienternes kommentarer. Overordnet set er der kommentarer fra patienter med alle de
inkluderede kraeftdiagnoser i spgrgeskemaundersggelsen, den stgrste andel af kommentarerne
udgares imidlertid af patienter med henholdsvis bryst- og prostatakraeft. Fordelingen af kommen-
tarerne blandt kraeftdiagnoserne er i fuldstaendig overensstemmelse med fordelingen af kraeft-
diagnoser blandt respondenterne i spergeskemaundersggelsen. Det tyder derfor ikke pa, at der er
visse diagnosegrupper, der i hgjere grad end andre veelger at skrive en kommentar.

1.6 Analysemetode

Som ovenfor beskrevet har 39 % af de patienter, der besvarede spgrgeskemaet, skrevet en kom-
mentar. Nar s§ mange patienter veelger at udfylde et kommentarfelt i forleengelse af sporgeske-
maet, er det interessant at se pa, hvad de gnsker at uddybe i forhold til deres patientforlab.

Via analysen undersgges, hvilke forhold vedrgrende udrednings- og behandlingsforlgbet patienter-
ne vaelger at kommentere. Desuden er formalet at skabe overblik over det store og komplekse
materiale, kommentarerne udggr. Gennem en indledende kategorisering og en efterfglgende tema-
tisering bliver det muligt at uddrage essensen af kommentarerne og identificere de centrale om-
rader (se figur 1.4.1. for en oversigt over de forskellige faser).
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Indledende kategorisering

Indledningsvist er samtlige kommentarer gennemgaet med henblik pa at identificere overordnede
kategorier. Dette mundede ud i de fglgende 15 kategorier (antallet af kommentarer inden for hver
kategori er angivet i parentes):

¢ Diagnose og udredning af sygdom (219)

e \entetid (378)

o Almen praksis laeger/praktiserende specialleeger (226)

e Personalets adfeerd (558)

o Faglighed og behandlingskvalitet (433)

¢ Personalekontinuitet (293)

¢ Information generelt (365)

e Fejl (90)

e Fysiske forhold (77)

o Efterforlob (157)

e Psykisk hjeelp (91)

 Information om bivirkninger og senfalger (124)

e Kontrol (174)

o Koordinering og overgange (562)

e Patientforeninger (19).

Disse 15 kategorier daekker samlet set alt, hvad kreeftpatienterne har berort i deres skriftlige kom-
mentarer til deres sygdomsforlgb. Kategorierne har meget forskellig karakter, lige sdvel som der er
store variationer i antallet af kommentarer, der knytter sig til de enkelte kategorier.

P& baggrund af de 15 kategorier blev fokus efterfglgende rettet mod to fokusomrader - udred-
ningsforlgb og almen praksis laege samt rehabilitering og efterforlgb. Indholdet af de kategorier,
som ikke berarer de udvalgte fokusomrader, er beskrevet i bilaget til denne rapport.

Tematisering

De to fokusomrader er omdrejningspunkter for de mere dybdegaende analyser af patienternes
kommentarer. Efter kategoriseringen er samtlige patientkommentarer gennemgaet pa ny for at
tematisere kommentarerne inden for de to fokusomrader. Inden for disse omrader blev der iden-
tificeret syv temaer. Kommentarerne under disse syv temaer er sammensat pa en anden made
end under kategoriseringen, sa de tidligere kategorier kan ikke umiddelbart genfindes under tema-
erne. Safremt indholdet af en patientkommentar bergrte to eller flere temaer, blev kommentaren
placeret under begge/alle de tilharende temaer. De syv temaer er fordelt pa de to fokusomrader
pa folgende vis (antallet af kommentarer inden for hver kategori er angivet i parentes):

Udredningsforlgb og almen praksis laege (311):

e Ventetid i udredningsforlgbet (58)
¢ Almen praksis laeges adfaerd og faglighed (253)
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Rehabilitering og efterforlob (592):
o Efterforlob (72)

o Efterspurgte tilbud (112)

e Bivirkninger og senfolger (89)

o Kontrolforlgb (261)

e Koordinering (58)

Inden for hvert af de syv temaer er analysen af kommentarerne foregdet som meningskondense-
ring, hvor patienternes kommentarer sammenfattes i korte og enkle formuleringer. Disse formule-
ringer er kommentarernes centrale tema2, hvori det er vigtigt at bevare patientens eget sprog for
at undga at fortolke kommentarerne. Nedenfor falger nogle eksempler pa meningskondensering.

Tabel 1.6.1. Udsnit af meningskondensering inden for temaet kontrolforlab.

"Der har veeret mange forskellige laeger til kontrollerne. Det virker For mange forskellige laeger til
darligt, ndr man hver gang skal forklare “sin historie” inden, man gar i kontrolundersggelser.
gang med undersggelserne. Har haft den samme de sidste 2 x.”

s

(=]

"—é “Jeg mener der er en plan om efterfglgende kontrol men jeg har Kender ikke planen for sit

€ endnu ikke modtaget den.” kontrolforlgb.

N
"Jeg er utryg ved at ga fra uge 12 til uge 48 uden at fa kontrolleret Utryg ved lang ventetid mellem
mine tal.” kontrolunderseggelser.

Sammenfaldende centrale temaer analyseres efterfglgende ved, at tekststykkerne samles og
gennemgas i sammenhaeng. Hermed bliver det muligt at identificere og beskrive gennemgaende
tendenser inden for de enkelte temaer.

Gennem meningskondensering kan man saledes udtreekke temaer af et omfattende og komplekst
materiale. Herved bliver det mere overskueligt og nemmere at handtere i den videre bearbejdning
af materialet.

3 Kvale S, Brinkmann S: Interview. Introduktion til et handvaerk, Kebenhavn 2009.

Veje til bedre patientforleb En kvalitativ analyse af kraeftpatienters skriftlige kommentarer til patientforlgbet

13



1.7 Rapportens opbygning

Rapporten er overordnet opbygget i de fire folgende dele:

Del 1. Introduktion

| introduktionen praesenteres baggrunden for undersggelsen, undersegelsens formal, undersegel-
sens organisering, undersggelsens materiale, overvejelser om undersggelsens materiale, analyse-
metoden samt denne beskrivelse af rapportens opbygning.

Del 2. Analyseresultater

| denne del findes en dybdegaende analyse af de to udvalgte fokusomrader - udredningsforigb
og almen praksis laege samt rehabilitering og efterforlab. Der er her gennemfort en tematisering
af kommentarerne, hvorefter hvert nyt tema under fokusomraderne er analyseret og beskrevet.
Der findes en delkonklusion i slutningen af hver temabeskrivelse. Temaer inden for udrednings-
forlgb og almen praksis leege er ventetid i udredningsforlgbet samt almen praksis laeges adfaerd
og faglighed. Inden for rehabilitering og efterforlgb er temaerne efterforlgb, efterspurgte tilbud,
bivirkninger og senfglger, kontrolforlgb samt koordinering.

Del 3. Konklusion
| konklusionen samles der op pa de delkonklusioner, der er foretaget i del 2.

Del 4. Bilag

Bilaget bestar af en beskrivelse af den indledende kategorisering. Her kategoriseres det samlede
tekstmateriale for dermed at skabe overblik over patienternes kommmentarer. Kommentarerne er
inddelt i folgende kategorier: Diagnose og udredning af sygdom, almen praksis leeger/praktiseren-
de speciallzeger, personalets adfeerd, faglighed og behandlingskvalitet, personalekontinuitet,
information generelt, fejl, fysiske forhold, efterforlgb, psykisk hjeelp, information om bivirkninger og
senfglger, kontrol, koordinering og overgange samt patientforeninger. | bilaget beskrives de katego-
rier, der ikke ligger inden for de to udvalgte fokusomrader, som behandles i del 2.

Gennem hele rapporten er der indsat eksempler pa citater fra patientkommentarerne. Disse cita-
ter er anonymiseret. Navne pa personer og sygehuse er udtaget, og der er i stedet indsat en
parentes [..]. P samme vis er eventuelt uklare ord eller saetninger, som findes i patienternes kom-
mentarer, udtaget af citaterne. Der er derudover tilfgjet enkelte parenteser med forklaringer pa
forkortelser og eventuelle indforstaede betegnelser.

Veje til bedre patientforlab En kvalitativ analyse af kraeftpatienters skriftlige kommentarer til patientforigbet

14



2 ANALYSERESULTATER:
TEMATISERING AF UDVALGTE
FOKUSOMRADER

| denne del behandles de to udvalgte fokusomrader - udredningsforlgb og almen praksis lsege
samt rehabilitering og efterforlgb. Der er sdledes identificeret nye temaer under hvert fokusom-
rdde, som nedenfor analyseres i forhold til kronologien i et patientforlab. Analyserne er saledes
baseret pd de 903 kommentarer, der i alt udger materialet i tematiseringen.

2.1 Udredningsforleb og almen praksis laege

Samlet set findes der 311 kommentarer om udredningsforlgb og almen praksis leege, som dels
omhandler den ventetid, patienterne oplever i udredningsforlgbet og oplevelserne under udred-
ningsforlgbet generelt. Dels omhandler kommentarerne forskellige faktorer omkring almen praksis
laegen. Dette er b&de i forhold til laegens adfaerd og laegens faglighed i forhold til kraeft.

Ventetid i udredningsforigbet

6,4 % af de 903 kommentarer i tematiseringen omhandler ventetid i udredningsforlgbet. Arsagerne
til ventetid i udredningsforlgbet er mange. Ifglge patienterne er den primeere arsag, at der gar lang
tid, inden diagnosen stilles, og behandlingen igangsaettes. Dermed oplever patienterne, at behand-
lingen igangsaettes sent. Et langstrakt udredningsforlgb skyldes dels, at der, ifolge patienterne,
handles for langsomt pa deres symptomer og dels, at de oplever lange ventetider pd at f4 taget
prgver og pa at modtage provesvaret.

Da beslutning om stralebehandling var truffet, var behandling meget effektiv. Hele forlebet, fra jeg bad min
praktiserende lzege om en undersggelse og indtil de fgrste kontrolundersggelser, har veeret alt for laenge og giver
anledning til megen uro om, hvor alvorligt sygdommen er.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

| den kvantitative undersggelse blev patienterne spurgt, om de oplevede ungdvendig ventetid,
der har forleenget deres udrednings- og behandlingsforlab hos henholdsvis almen praksis lzege og
praktiserende specialleege og her findes tilsvarende resultater. 11 % af patienterne har i hgj eller
nogen grad oplevet ventetid hos almen praksis laege. Ligeledes har 16 % i hgj eller nogen grad
oplevet ventetid hos den praktiserende speciallaege (se figur 2.1.1.).

Figur 2.1.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv Bl Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

25a. Har du oplevet ungdvendig ventetid hos praktiserende lasege, som

74,1 11146 5855
har forleenget dit udrednings- og behandlingsforlgb? '

25Db. Har du oplevet ungdvendig ventetid hos praktiserende special-
laeger, som har forlaenget dit udrednings- og behandlingsforlgb?

65,0 192 8771

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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At der handles for langsomt pa patienternes symptomer opleves meget frustrerende for patienter-
ne, som derved mister tilliden til sundhedsvaesenet. Desuden giver de lange ventetider pa prever

i forbindelse med udredningen af sygdommen anledning til stor bekymring hos patienterne, fordi
ventetiden kan veere med til at forveerre kraeften.

Du ma ikke ga s& lang tid inden laegerne har tid til at undersggelsen, ventetiden taerer for meget pa ens
ressourcer.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Ventetid skyldes ikke udelukkende, at lasgerne handler for langsomt pa patienternes symptomer,
eller at der er lang ventetid pd udredningsundersggelser. Nogle patienter skriver, at ventetiden var
forarsaget af administrative fejl og naevner eksempler pa, at journalen er blevet vaek, eller at syge-
hus eller speciallaege ikke har modtaget henvisningen fra almen praksis laege.

Fra min egen laege til [...] gar der 30-45 dage. Efter min egen henvendelse til [...] 20 dage.
Man naegter at have modtaget henvisning. Finder den 8 dage efter min egen henvendelse.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Ikke alle patienter har oplevet ventetid i udredningsforlgbet. Nogle patienter har haft et kort og
effektivt udredningsforlgb, hvilket de beskriver meget positivt. Nedenfor findes en kommentar fra
en patient, der oplevede hurtig handling, hvilket forhindrede spredning.

Fik hurtig og kompetent udredning og operation hvilket forhindrede yderligere indvaekst og spredning af de
ugnskede celler.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

Patienterne udtrykker ogsa, at nar diagnosen forst var stillet, gik det efterfalgende hurtigt, hvilket
de er meget glade for. En patient har sdledes oplevet, at kreeften blev konstateret i forbindelse
med et mindre indgreb, hvorefter behandlingen straks blev ivaerksat. En anden patient er taknem-
melig for den hurtige indsats og feler sig heldig.

Jeg er meget taknemmelig for den hurtige behandling, jeg fik. Det er utrolig vigtigt, at man undgar for lang
ventetid - og jeg foler, jeg har veeret heldig.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT
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Delkonklusion af analyse

| relation til patienternes kommentarer til ventetid i udredningsforlgbet er der enkelte ting, der vil
vaere understgttende for et godt patientforlgb. Patienterne oplever, at ventetiden i udrednings-
forlebet skaber utryghed og angst for, hvor alvorlig sygdommen er, og hvor meget den kan na at
udvikle sig. Det vil derfor vaere understattende, hvis der handles hurtigere pa patienternes symp-
tomer, og hvis ventetiden pa at fa taget forskellige prover og pa at modtage prgvesvaret kan
reduceres. Derudover vil det ligeledes forbedre den patientoplevede kvalitet, hvis administrative
fejl minimeres.

Nar analyseresultaterne sammenholdes med resultaterne fra den kvantitative analyse, uddyber
patienternes kommentarer de kvantitative fund. | den kvantitative analyse har 11 % af patienter-
ne i hgj eller nogen grad oplevet ventetid hos almen praksis lezege, mens 16 % i hgj eller nogen
grad har oplevet ventetid hos den praktiserende specialleege. Patienternes kommentarer omkring
ventetid i udredningsforlebet giver ogsa udtryk for, at nogle patienter har oplevet ventetid samtidig
med, at patienterne beskriver, hvilken betydning ventetiden har for dem i deres forlgb.

Almen praksis laeges adfaerd og faglighed

Sterstedelen af patientkommentarerne om tiden for indlaeggelse og behandling relaterer sig til
almen praksis laeges adfaerd og/eller faglighed. Disse to temaer ligger meget taet og kan til tider
vaere sveere at skelne fra hinanden, hvorfor de her beskrives samlet. | alt 28 % af kommentarerne
(svarende til 253 kommentarer) i tematiseringen handler om almen praksis lseges adfaerd og
faglighed, hvor af stgrstedelen handler om fagligheden. Patienternes kommentarer er overvejende
negative og beskriver en utilfredshed med almen praksis laege, men der er ogsa positive kommen-
tarer, hvor patienterne beskriver den gode behandling, de har faet af deres almen praksis laege.
Disse resultater understotter hovedsageligt resultaterne fra den kvantitative analyse vedrgrende
indsatsen fra almen praksis laege, idet 10 % vurderer almen praksis laeges faglige dygtighed som
darlig eller virkelig darlig, og 12 % af patienterne vurderer indsatsen som darlig eller virkelig darlig
(se figur 2.1.2.).

Figur 2.1.2. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spgrgeskemaet).

H Meget positiv H Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

21a. Har du tillid til din praktiserende leeges faglige dygtighed? 2,3
2_3a. Hvordan vurderer du din praktiserende lseges indsats i forhold til 52,0 36,2 82 35
din sygdom?

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Min sterste anke er praktiserende lasge, som er helt usynlig i forlabet.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Nogle af patienterne udtrykker en generel utilfredshed med deres almen praksis laege. En utilfreds-
hed der - som det ses i ovenstaende kommentar - ikke altid beskrives neermere. Men de fleste
patienter beskriver utilfredsheden, som ofte relaterer sig til almen praksis lzeges manglende viden
om kreeft, utryghed der forer til lzegeskift, og at almen praksis leeger er lang tid om at henvise
patienterne til praktiserende speciallzeger. Dette oplever patienterne som, at almen praksis leege
ikke tager deres symptomer alvorligt. Derudover kommenterer patienterne pa almen praksis laeges
mangel pa tid og interesse, oplevelser med god behandling hos almen praksis lsege samt kommu-
nikation mellem patient og almen praksis leege.

Manglende viden
De patienter, der kommenterer pa almen praksis laeges adfaerd og faglighed, har i vid udstraekning

oplevet, at deres almen praksis laege ikke har tilstraekkelig viden om kraeft og symptomer pa kraeft.

Manglende viden er derfor et emne, patienterne bemaerker og som ofte er arsag til utilfredshed,
vrede og frustration. Patienterne beskriver, hvordan de oplever, at deres almen praksis laege har
for lidt viden om en bestemt kraeftform og symptomer herpa og derfor ikke kan stille patienten de
sporgsmal, der kan vaere med til at diagnosticere deres sygdom. Det medfarer, at nogle patienter
diagnosticeres meget sent i forlabet og dermed ivaerksaettes behandlingen ogsa sent, hvilket er
utilfredsstillende for patienterne. Ligeledes gar det nogle af patienterne yderligere nervase, hvis
almen praksis laege mangler viden og ikke kan besvare patientens speargsmal. Utilstraekkelig viden
hos almen praksis laege er ogsa udgangspunktet for, at patienten i nedenstaende kommentar
beskriver det som en tilfaeldighed, at kraeften blev opdaget:

Praktiserende laege er darlig uddannet indenfor omradet. Er darlig til at se fare-signaler. Opdagelsen af min
brystcancer var en ren tilfeeldighed. Jeg blev henvist for mammografi, hvilket kun var fordi jeg selv var bekymret.
Praktiserende leege afviste, der var tale om cancer.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Udover at almen praksis lzege, ifolge nogle patienter, ikke har tilstraekkelig viden om kraeft og
symptomer, oplever andre, at lzegen ikke tager dem og deres symptomer alvorligt. Det resulterer i,
at lsegen ikke reagerer eller reagerer meget sent pa symptomerne. Patienterne beskriver sdledes,
hvordan de flere gange har veaeret hos deres almen praksis laege med symptomer, som leegen
mente var ubetydelige, men som senere har vist sig at vaere symptomer pa kraeft. Nedenstaende
kommentar er et eksempel pa en patient, der, pa trods af at have gjort sin laege opmaerksom pa
symptomerne, forst far foretaget de relevante undersggelser af en anden laege flere ar senere.
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Det var nok lidt af et tilfselde, at det blev opdaget. Jeg havde fire ar tidligere opdaget, skjoldbruskkirtel var
blevet starre og derfor vaeret hos min laege - fik taget blodprgver — de viste ikke noget — mit stofskifte var
normalt. S& han sagde, at det ikke betgd noget - og jeg havde ingen symptomer. November 2006 var jeg hos en
anden lzege i andet aerinde - han observerede straks min hals - orienterede mig om at det kunne saette sig til
cancer (hvilket jeg ikke anede noget om) - satte gang i forskellige undersggelser der endte med operation den
5.6.07, der blev konstateret cancer - og derefter endnu en operation pa [...] i juli 2007. Derefter har jeg faet 3
radioaktive behandlinger - og skifter til en anden praktiserende leege pga. manglende tillid til den anden i flere
tilfeelde.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Nogle patienter beskriver, hvordan de selv ma traede i karakter for at fa almen praksis lsege til at
reagere pa deres symptomer. Der er sdledes eksempler pa, at patienter ikke har stolet pa almen
praksis leeges ord om, at der ikke var tale om kreeft og derfor pa eget initiativ har konsulteret en
speciallzege.

Forkert diagnosticering og behandling er, ifglge patienterne, ogsa nogle af konsekvenserne ved, at
almen praksis lsege mangler viden og reagerer sent pa patienternes symptomer. Nar dette sker,

er det oftest med til at forleenge forlgbet yderligere. Patienterne oplever saledes, at deres almen
praksis laege behandler dem for mindre alvorlige sygdomme som eksempelvis haemorider og tarm-
problemer, mens besag hos en specialleege resulterer i umiddelbar igangszettelse af udrednings-
forleb og en efterfalgende kraeftdiagnose. Nedenstdende kommentar illustrerer, hvordan en patient
fejlbehandles gennem fem ar, for den rette diagnose stilles, og rette behandling ivaerksaettes.

Jeg henvendte mig til min laege, da jeg i et lille ars tid havde haft mange vandladninger i dggnet. Han mente,
det skyldes en forsterret prostata. Det fik jeg forskellig medicin for i de naeste ca. fem ar. Da jeg blev indlagt til
behandling for en blodprop i en halsvene, omtalte jeg mine vandladningsproblemer. Det blev straks undersagt, og
det viste sig, at jeg havde prostatakraeft. En simpel blodprave kunne have vist dette meget tidligere, sa jeg er stor
tilhaenger af undersggelse af alle maend over en given alder.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Laegeskift

Ovenfor er almen praksis laegers manglende viden om kraeft og symptomer blevet beskrevet.
Fokus har blandt andet vaeret pa de forskellige konsekvenser laegernes manglende viden har for
patienterne i form af blandt andet fejldiagnosticering og sen reaktion p& symptomer. Endnu en
konsekvens af almen praksis leegers manglende viden er, at patienter veelger at skifte laege, hvilket
er omdrejningspunktet i en stor del af patientkommentarerne omkring almen praksis laeges adfeerd
og faglighed.

Det er mit helt klare indtryk, at der hos min praktiserende lzege pa cancerdiagnosetidspunktet er meget ringe
viden om symptomer pa cancer og meget ringe viden om bivirkninger ved operation og kemoterapi og ligesa
meget ringe viden om senfalger (herunder nervesmerter) efter operation for cancer og behandling med kemo-
terapi. Har veeret ngdsaget til at skifte leege 2 gange siden min cancerdiagnose. Har nu praktiserende laege,
hvor jeg feler mig tryg.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT
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Skift af lzege skyldes ofte, at patienterne ikke havde tillid til eller ikke folte sig trygge ved deres tid-
ligere laege. Idet disse faktorer har stor betydning for patienterne, kan det medfare, at patienterne
skifter lzege.

Da symptomerne begyndte (en haevet kirtel) negligerede min daveerende praktiserende lsege det totalt i hen
imod 3 maneder. P4 eget initiativ kontaktede jeg speciallaege, der efter knap 1 uge kunne stille diagnosen cancer.
Den privatpraktiserende er skiftet ud under forlgbet. Min nye har jeg tillid til.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

| det tidligere afsnit blev det ogsa beskrevet, at patienterne ikke har folt sig taget alvorligt af deres
almen praksis laege. Nogle patienter har saledes skiftet leege, fordi de ikke synes, laegen tog dem
alvorligt og ikke handlede pa deres symptomer.

Henvisning af patient til praktiserende specialleege eller sygehus

| en raekke tilfeelde kommenterer patienterne, at deres almen praksis laege er laenge om at henvise
dem til praktiserende speciallege og sygehus. Dette skyldes enten, at almen praksis lzegen ikke
tager patienten alvorligt eller ikke opfatter symptomerne som alvorlige, og det haenger dermed teet
sammen med afsnittet om leegernes manglende viden. Der findes kommentarer, hvor patienterne
gerne ville have vaeret henvist tidligere i deres forlgb, og hvor de sene henvisninger eksempelvis
har fert til, at kreeften har udviklet sig eller behandlingen ikke kunne gennemfares. | nedenstaende
kommentar understreger en patient betydningen af, at almen praksis lzege henviser patienten til
sygehuset, hvis laegen er i tvivl om diagnosticeringen.

Praktiserende lsege var for leenge om at fa mig henvist til rentgen, da vedkommende i lang tid fastholdt, at
mine lungeproblemer kun kunne skyldes rygerlunger. Der bgr indskeerpes overfor praktiserende laeger at ved den
mindste tvivl, bar patienter undersaeges pa sygehus af mere fagligt kompetente personer. Hvis dette var sket,
ville min kraeft maske vaere opdaget tidligere.

PATIENT MED LUNGEKRAFT

Ligesom nogle af patienterne fortaeller, at de matte sla i bordet eller pa anden vis ggre opmaerk-
som pa sig selv for at fa laegen til at reagere pa deres symptomer, skriver andre patienter, at de
selv har mattet presse lidt pa for at fa deres almen praksis laege til at henvise dem til praktiseren-
de speciallaege. Eksempelvis er der en patient, der matte overtale sin almen praksis lsege til at

fa en henvisning til en speciallaege, som straks sendte patienten videre til hospitalet. Den naeste
kommentar er et eksempel pa en patient, der matte bede sin almen praksis laage om at blive
indlagt.

Har vaeret hos egen laege i 5 mdr., for jeg blev opereret. Symptomer: - skeev mave (meget tydelig) med
mange tarmlyde, sa meget sa selv min mand blev vaekket om natten - mange mave/tarmsmerter 2 timer efter
hvert maltid - tabte mig, uden at gare noget for dette (spiste og drak normalt), lsegen slog dette hen med stress.
Til sidst bad jeg selv om en indlaeggelse. Blev opereret akut 6 timer efter indlaeggelse.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT
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Mangel pa tid og interesse

Hidtil er det primeert almen praksis leeges faglighed, der er blevet beskrevet, men som navnt i ind-
ledningen til afsnittet, er der ogsa patienter, der skriver om almen praksis lseges adfaerd. Leegens
adfeerd har saledes ogsa stor betydning for, patienternes oplevelse af forlobet hos almen praksis
laege. Mangel pa tid, interesse og empati fra deres almen praksis lsege er en oplevelse, patien-
terne ofte beskriver. Der findes saledes eksempler pa patienter, der har en oplevelse af, at almen
praksis lsege altid har travit, og derfor forsgger at fa sendt patienten ud af deren igen s& hurtigt
som muligt. En patient har en fglelse af, at almen praksis laege ikke gad sezette sig ind i patientens
situation, mens patienten bag nedenstaende kommentar oplever, at almen praksis lsege kun er
interesseret i starten af patientens sygdomsforlgb.

Jeg havde pa fornemmelsen, at min praktiserende lsege ikke var videre interesseret i min sygdom. De forste
14 dage, da jeg var indlagt pa hospitalet, ringede han en gang om ugen. Siden har jeg ikke talt med ham om min
sygdom, da jeg folte, at det ikke ligesom havde hans interesse at hgre om mine problemer.

PATIENT MED LUNGEKRAFT

Kommunikation

Hovedparten af de kommentarer, der knytter sig til kommunikation, beskriver kommunikationen
som mangelfuld eller uhensigtsmaessig. Hvis almen praksis laege ikke informerer patienterne, bliver
de bange og utrygge. Der findes ogsa eksempler pa patienter, der informeres om deres diagnose
pa en uheldig eller uhensigtsmaessig made. Som patienten der far udleveret en folder om sorg

og dad, for de ngdvendige prover er foretaget eller som nedenstdende patient, der indirekte far
besked om sin diagnose:

Inden jeg havde faet besked fra en scanning, ringede de fra [..] [patientforening] og ville have os som med-
lemmer, [..] da jeg var kommet pa en liste. Det var maden, hvorpa jeg fik besked p3, at jeg havde kraeft, inden jeg
var blevet orienteret af min lsege. Faj for pokker det ma | f& lavet om pa.

PATIENT MED LUNGEKRAFT

God behandling

Indtil videre har det overvejende vaeret negative og kritiske patientkommentarer, der er praesente-
ret, og hovedparten af kommentarerne omkring almen praksis lseges adfaerd og faglighed er ogsa
negative. Men der findes ogsa patienter, der udtrykker stor tilfredshed med den behandling, de har
faet hos deres almen praksis leege.

Jeg har kun ros til overs for alle laeger og sygeplejersker m.m., som jeg har vaeret i kontakt med i forbindelse
med min kreeftbehandling indtil nu. Det geelder savel min praktiserende laege som laeger og sygeplejersker pa [..]
Sygehus, [...] Sygehus og [...] Sygehus.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT
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Isaer beskriver patienterne, at de har oplevet stor interesse, statte, tid og naerveer fra almen prak-
sis leeges side, hvilket skaber stor tilfredshed. Nogle patienter skriver, at laegen har veeret utrolig
lydher, omsorgsfuld og ansvarlig og har givet sig tid til at svare pa patientens spergsmal. En patient
har oplevet, at almen praksis laege faktisk har veeret til starre hjeelp end forventet.

Jeg har en praktiserende laege, som fuldstzendig har vaeret der for mig ud over, hvad man kunne forvente.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Det er til gleede for patienten, nar almen praksis lsege har udvist stort initiativ og reageret hurtigt
pa dennes henvendelse. Tilfredsheden med almen praksis lsege og oplevelse af stotte og neerveer
fra vedkommende er, ifglge patienterne, et udtryk for stor professionalisme. Imgdekommenhed og
interesse er i hgj grad med til at skabe tryghed for patienten.

Jeg vil gerne udtrykke min dybeste respekt for den ekspertise og imgdekommenhed, som jeg har modtaget
fra praktiserende leege samt lzege og sygeplejersker pa [...] Sygehus under mit sygdomsforlab, alle optradte
professionelt, det var for mig en meget positiv oplevelse.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Delkonklusion af analyse

| forhold til patienternes kommentarer omkring almen praksis laeges adfeerd og faglighed er der
flere punkter, der, ifglge patienterne, vil veere understgttende for et godt patientforlgb. Patienterne
har forskellige opfattelser og oplevelser med almen praksis laege, men overordnet set er beskrivel-
serne af leegen negative.

Patienterne er iszer negative i forhold til almen praksis laeges viden omkring kraeft og symptomer
pa kraeft. Det er hindrende for et godt patientforlgb, at patienterne oplever ikke at blive taget
alvorligt, og at almen praksis lsege ikke har viden om eller ikke reagerer pa de symptomer, patien-
terne kommer med. Det vil séledes forbedre den patientoplevede kvalitet, hvis almen praksis laege
i hojere grad reagerer pa patienternes symptomer og ivaerksaetter hurtig udredning af patienten
eller henviser patienten til relevante speciallzeger.

Med hensyn til almen praksis leeges adfeerd vil det vaere understgttende for et godt patientforlgb,
hvis almen praksis laege udviser lydhgrhed overfor patientens bekymringer og er imgdekommende
og omsorgsfulde samt udviser ansvar.

Sammenholdes resultaterne fra analysen med resultaterne fra den kvantitative analyse, under-
statter patienternes kommentarer de kvantitative fund. Patienternes kommentarer omkring almen
praksis laeges adfaerd og faglighed giver tydeligt udtryk for en utilfredshed med almen praksis
lzege. 12 % af patienterne i den kvantitative analyse vurderer almen praksis laeges indsats som
darlig eller virkelig darlig, lige som hver 10. patient vurderer almen praksis laeges faglige dygtighed
som darlig eller virkelig darlig.
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2.2 Rehabilitering og efterforleb

Genoptraening - der bliver ofret en formue p& O.P. [operation] + medicin til kreeftpatienter men behandler-
veesenet folger ikke godt nok op pa patienten.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Som ovenstdende citat ganske kort beskriver, bliver der brugt mange ressourcer pa behandling af
kreeftpatienter, mens patienterne ikke altid faler, der bliver fulgt tilstraekkeligt op pa deres behand-
ling efterfglgende. Dette aspekt vil blive uddybet i de fglgende afsnit. Patienternes kommentarer
om rehabilitering og efterforlgb udgar samlet set 592 kommentarer, som blandt andet omhandler
den svzere tid efter behandlingen er afsluttet, og hvilke konkrete tilbud patienterne gnsker at fa
efter den primaere behandling. Endvidere relaterer patientkommentarerne sig til bivirkninger og
senfolger og det kontrolforlab, patienterne kommer i, nar behandlingen er afsluttet. Endelig bergrer
nogle af kommentarerne ogsa den koordinering, der er mellem sygehuset og almen praksis lsege
samt mellem sygehuset og kommunen.

Efterforlgb

Behandlingen, og ma&den den forlgber pa, er afgerende for alle patienter, men tiden efter et
behandlingsforlgb er ogsa betydningsfuld. Det er patienternes kommentarer et tydeligt tegn pa, da
en stor del af kommentarerne netop omhandler tiden efter, patienten er udskrevet fra sygehuset.
Af det samlede antal kommentarer i tematiseringen relaterer 8 % (svarende til 72 kommentarer)
sig til efterforlgbet. Patienterne udtrykker en angst for, hvordan de skal klare sig og en usikkerhed
overfor, hvad der skal ske fremover og eftersparger forskellige tiltag, der kan afhjeelpe denne angst
og usikkerhed. | den kvantitative analyse blev patienterne spurgt om, hvorvidt de vidste, hvor de
skulle henvende sig med spergsmal omkring deres sygdom mm., ndr de var hjemme. Det viste sig,
at 7 % af patienterne ikke vidste, hvor de skulle henvende sig (se figur 2.1.3.).

Figur 2.1.3. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

H Meget positiv B Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

14. Har du vidst, hvor du skulle henvende dig med spgrgsmal om din
sygdom, udredning og behandling, n&r du har vaeret hjemme?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

At fole sig overladt til sig selv

Hovedparten af kommentarerne under dette tema relaterer sig til en oplevelse af at veere overladt
til sig selv, nar det planlagte behandlingsforlgb er afsluttet. En af patienterne udtrykker en fornem-
melse af at blive overset, blandt andet fordi patienten ikke oplever at fa den hjeelp, vedkommende
har behov for. Andre patienter foler sig alene og faler ikke, de hgrer til nogen steder.
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Nar man er feerdig med kemo- og strdlebehandling, star man i ingenmandsland, bare sendt hjem.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Patienterne er ogsd i tvivl om, hvor de skal henvende sig, ndr behandlingen er afsluttet. Det er i
mange tilfeelde med til at skabe utryghed og usikkerhed for patienterne.

Det er vanskeligt at finde ud af hvem jeg skulle henvende mig til efter endt strélebehandling.
Stod som “Palle alene i verden”. Manglede en stgttepaedagog.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Nogle af patienterne beskriver en usikkerhed i forbindelse med hjemkomsten, fordi de ikke faler
sig i stand til at klare sig alene. Andre patienter fgler derimod, de kom for tidligt hjem, idet de ikke
folte sig feerdigbehandlede, da de blev udskrevet. Er patienten pa den ene eller anden made ikke
klar til at komme hjem, ndr vedkommende bliver udskrevet, skaber det i mange tilfaelde stor angst
og usikkerhed i forhold til at skulle klare sig selv. Folgende kommentar er et eksempel pa en
patient, der ikke fglte sig faerdigbehandlet ved udskrivelsen.

Ved fortsatte bladninger blev jeg blot sendt hjem uden ekstra kontrol og behandling, indtil det blev sa tydeligt,

at jeg havde faet stafylokokker i en sddan grad, at undersegelse var ungdvendig, og jeg i stedet fik omgaende
ekstra operation, som @delagde brystet i ungdvendig hgj grad.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

En reekke patienter udtrykker, at de mangler en tovholder eller kontaktperson i efterforlgbet.
Patienterne forestiller sig, at en kontaktperson vil veere en stor hjzlp, fordi de dermed har en
bestemt person, de kan henvende sig til efter afsluttet behandling. En kontaktperson kan séledes,
ifolge patienterne, afhjeelpe en del af den angst og usikkerhed, der ofte opstar i forbindelse med
udskrivelse og hjemkomst og dermed veaere med til at skabe tryghed.

Behov for samtale eller anden opfelgning

Centralt for efterforlgbet er en angst for, hvordan det skal ga, nar man ikke laengere er i haenderne
pa sundhedspersonalet. Det er en angst, patienterne har svaert ved at handtere og dermed
mangler hjaelp til. | forsag pa at afhjeelpe denne angst udtrykker patienterne behov for en samtale
i forbindelse med udskrivelsen eller eftersperger en opfelgning i tiden efter indlaeggelsen. Opfolg-
ningen skal give patienterne en mulighed for at fa snakket om de ting og stillet de speargsmal, der
dukker op efter behandlingen er afsluttet. En opfelgende samtale kan séledes vaere med til at
skabe tryghed i en usikker og utryg tid.

Var gnskeligt at f& en samtale ca. 2 maneder efter endt behandling. Nogle spargsmal kommer forst hen ad
vejen i dagligdagen. Uvisheden med maden ens krop reagerer pa er normalt eller ej gar én utryg og bange.

PATIENT MED ENDETARMSKRAFT
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Ikke alle patienter har brug for en personlig samtale. Nogle efterspgrger blot et sted, de kan kon-
takte eller et telefonnummer, de kan ringe til og f& vejledning og svar pa spergsmal, efter behand-
lingsforlgbet er afsluttet. Dette er for nogle tilstraekkeligt til at skabe den ngdvendige ro og tryg-
hed.

Efter endt behandling savnede jeg oplysninger om, hvordan jeg ville have det m.h.t. skader og gener efter
kemo og straler. Det ville have veeret dejligt med et telefonnummer eller et sted, man kunne komme til en samtale
og fa ro i sindet. Heldigvis har jeg veeret pa [..] [kreeftrehabiliteringscenter], og der har jeg faet en stor viden om
senfglger af 14 andre kraeftbehandlede kvinder. Disse oplysninger burde jeg have faet af lseger og sygeplejersker,
de ma kende til dem.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Yderligere er der patienter, der gnsker at have mulighed for at kontakte afdelingen og det perso-
nale, der har behandlet dem. Patienterne faler nemlig, der er bedre hjselp at hente pa sygehuset,
end hvis de skal s@ge hjlp hos almen praksis laege, der muligvis ikke kan ggre noget. Det vig-
tigste for patienterne er at tale med fagligt kompetent personale, da det er grundliggende for at
etablere tillid til behandlingen, hvilket i sidste ende er afggrende for, at de foler sig trygge i forlgbet.

Jeg synes, at det er et stort problem, at man efter udskrivning fra hospitalet ikke kan henvende sig der mere,
men bliver henvist til praktiserende lsege. Jeg havde kraftige smerter som startede en maned efter udskrivningen,
som min egen laege ikke kunne gare noget ved. | den situation ville det have veeret rart at kunne tale med en
specialist pa hospitalet.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Delkonklusion af analyse

| relation til patienternes oplevelse af efterforlgbet har nogle af patienterne konkrete forslag til,
hvad der kan forbedre denne periode af deres sygdomsforlgb. Samlet set eftersparger patienterne
bedre opfelgning i tiden efter udskrivelse, fordi det er en meget usikker og utryg tid.

Patienterne giver tydeligt udtryk for, at de ansker bedre opfglgning efter afsluttet behandling, men
der er forskellige forslag til, hvad denne opfolgning skal besta af. Nogle patienter oplever, at de bli-
ver udskrevet fgr, de foler sig i stand til at klare sig eller for, de er faerdigbehandlede. Det vil derfor
vaere understagttende for et godt patientforlgb, at der efter udskrivelsen er nogen, der tager sig

af patienterne og ikke efterlader dem uden kontakt til sygehuset. Dette kunne eksempelvis veere
en kontaktperson, der ogsa har ansvar for og kontakt til patienten efter udskrivelsen. En kontakt-
person kan dermed veaere med til at afhjeelpe en del af den angst og usikkerhed, der kan komme i
forbindelse med udskrivelsen.

Nogle af de patienter, der kommenterer pa efterforlabet, eftersparger en opfolgende samtale i
forbindelse med udskrivelsen. Andre har derimod blot brug for et telefonnummer, gerne til den
afdeling de er behandlet pd, s& de ved, hvor de kan henvende sig med eventuelle spargsmal efter
udskrivelsen. Det vil derfor forbedre den patientoplevede kvalitet, at alle patienter tilbydes en
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samtale ved eller efter udskrivelsen, hvor de bliver informeret om, hvad der skal ske i tiden efter
indlaeggelse og behandling. Som minimum vil det vaere nyttigt og tryghedsskabende for patien-
terne at fa udleveret et telefonnummer, de kan ringe til og fa svar pa spergsmal.

Kommentarerne om efterforlgbet viser tydeligt, at det er meget vigtigt for patienterne, at de ved,
hvor de skal henvende sig i denne periode. Den kvantitative analyse viste imidlertid, at ikke alle
patienter har denne viden, idet 7 % af patienterne ikke vidste, hvor de skulle henvende sig. Nar
patienterne ved, hvor de skal henvende sig, kan det vaere med til at afhjeelpe den usikkerhed og
utryghed, der opstar, nar de bliver udskrevet.

Efterspurgte tilbud

Nar patienternes kommentarer gennemgas er det tydeligt, at der er faser i patientforlgbet, hvor
patienterne eftersparger konkrete tiloud om hjaelp, som de ikke far opfyldt. Disse omrader kan
overordnet set opdeles i to. Det farste omrade omhandler tilbud om konkret genoptraening eller
blot vejledning om genoptraening. Det andet omrade handler om hjselp i forbindelse med de
psykiske belastninger, som sygdommen medfarer. Enkelte patienters kommentarer handler ogsa
om, hvordan tilbuddene hanger sammen med deres rehabilitering i gvrigt - eksempelvis i forhold
til at vende tilbage til arbejdslivet. | den kvantitative undersggelse blev patienterne spurgt, om de
fik tilbud om henholdsvis genoptraening, stotte fra psykolog og vejledning i forhold til arbejdsliv.
De blev desuden bedt om at vurdere indholdet af tilbuddene, safremt de fik dem (se figur 2.1.4.).
Disse spergsmal var blandt de spargsmal i undersegelsen med flest negative besvarelser. Det skal
dog tilfgjes, at det ikke er muligt at opgare, hvor stor en andel af patienterne, der ud fra en sund-
hedsfaglig vurdering har behov for disse tilbud.

Figur 2.1.4. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv l Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

17a_2. Hvordan vurderer du tilbuddet om genoptraening? 23,2 54,9

17b_2. Hvordan vurderer du tilbuddet om statte fra en psykolog? 18,6 54,1

17c_2. Hvordan vurderer du tilbuddet om vejledning i forhold til dit
arbejdsliv?

17a_1. Fik du tilbud om genoptraening?

17c_1. Fik du tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv?

17b_1. Fik du tilbud om statte fra en psykolog?

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Genoptraning

40 % af patienterne i den kvantitative analyse fik tilbud om genoptraening. Da patienter, der fik
tilbud om genoptraening, blev bedt om at vurdere det pagaeldende tilbud, vurderer naesten hver
fierde tilbuddene som darlige eller virkelig darlige (se figur 2.1.4.).

Patienternes kommentarer om genoptraening drejer sig i hovedparten af tilfeeldene om den fysis-
ke genoptraening og hjzelp fra fysioterapeut. Omfanget af patientkommentarer om dette emne
indikerer, at behovet for tilbud om genoptraening er stort. 6,4 % ud af de i alt 903 kommentarer i
tematiseringen omhandler specifikt genoptraening. Nar patienterne kommenterer tiloud om gen-
optraening er det primeert, at tilbuddene simpelthen ikke eksisterer — selvom patienterne selv
eftersporger tilbuddene.

Jeg har manglet genoptraening. Jeg har henvendt mig mange steder, men har ikke kunnet fa
genoptraening.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

De manglende tilbud om genoptreening har betydning for patienternes mulighed for at vende til-
bage til deres arbejde. Som nedenstaende patient skriver, kan der veere risiko for, at patienterne
ikke kommer tilbage pa arbejde, hvis de ikke modtager den forngdne hjeelp til at genoprette kreef-
terne til at arbejde.

Der mangler tilboud om genoptraening forud for genoptagelse af arbejde fra sdvel sygehus som kommune.
Fra kommune er der konstant pres pa for at pabegynde arbejde uden hensynstagen til, om der er kraefter til at
arbejde, mange tabes over i et passivt system pa pension, det kan/skal gares bedre.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

| en raekke tilfeelde har patienterne imidlertid indtryk af, at tilbuddene eksisterer, men at de pa
grund af darlig koordinering mellem enten forskellige sygehuse eller forskellige sektorer ikke far til-
budt genoptraening. Som patientkommmentaren nedenfor beskriver, findes der tilfaelde, hvor patien-
ten er henvist til genoptraening, men pa grund af darlig kommunikation ikke modtager tilbuddet.

| visse tilfaelde naevner patienterne desuden, at genoptraeningshold er overfyldte, og at der der-
med ikke er plads til dem pa holdene.

Jeg har pd intet tidspunkt faet tilbud om genoptraening. Havde et par m&neder inden kraeften blev konstateret
faet en ny hofte. Det gav mange problemer, fordi der “engjet” fokuseres pa kraeften og ikke en “hel patient”.
| forlebet ved jeg, at der er sendt besked til [...] fra [...] netop om at indlede et genoptraeningsforlgb. Jeg har aldrig
hort fra [...].

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Nogle patienter er tilfseldigt blevet opmaerksomme p3, at der er tilbud i eksempelvis deres kom-
mune. Tiloud som, de af sygehuset tidligere havde fdet at vide, ikke fandtes.
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Angdende genoptraening sa fik jeg at vide, at det ikke var noget, som fandtes pa sygehuset, og lsegen kendte
ikke noget til, at jeg havde krav pa genoptraening. Da det gik op for ham, var han behjeelpelig sdledes, at jeg nu far
genoptraening i kommunen.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT

Andre beskriver, at de blot mangler information om genoptraening. Det er typisk sent i deres for-
lab, hvor de bliver vidende om, hvor vigtig en del af deres sygdomsforlgb genoptraeningen er.

En patient foreslar, at tilbuddet om genoptraening bliver fast efter en operation, eller at der efter
operationen udleveres materiale, sa patienten selv kan pabegynde genoptraeningen derhjemme.

En raekke af patienterne er indstillet pa selv at betale for genoptraeningen eller arbejde med det
selv, sé laenge de enten er blevet introduceret til genoptraeningen eller blot informeret herom.

En patient beskriver, at det ville veere en stor hjeelp med et tilbud om en individuel genoptraenings-
plan.

Der, hvor jeg tror rigtig mange kan hjalpes, er ved genoptraning, som skulle veaere individuel med en genop-
traeningsplan. Jeg har selv betalt og fundet en fysioterapeut, der er specialist pd dette felt, som nok betyder jeg
arbejder pa fuld tid igen.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Der findes ogsd patienter, som modtager tilbud om genoptraening. Disse patienter omtaler genop-
traening som en meget vigtig del af deres sygdomsforlgb. Patienterne efterlyser dog i hgj grad
udvidede tilbud om genoptraening. De far blot mulighed for enkelte besag hos en fysioterapeut.
En patient eftersparger eksempelvis et leengerevarende genoptraeningstiloud samt mulighed for
individuel behandling af fysioterapeut.

Et andet aspekt i patienternes kommentarer omkring genoptraening er tidspunktet i sygdoms-
forlgbet, hvor tilbuddet gives. Patienterne skriver, at de typisk modtager tilbuddet efter afsluttet
behandling, og/eller at tilbuddene gives for sent i forhold til deres forlgb. Genoptraeningen kunne
med fordel pabegyndes under behandlingen.

Jeg er blevet opereret (fijernet livmoder og aeggestokke) ca. 28-8-07 og forst nu i midten af august 2008, har
jeg faet tilbudt fysioterapi. Det forekommer mig at vaere meget lang tid efter operationen - naesten et ar.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

Psykisk hjalp

Den kvantitative analyse viser, at 61 % af patienterne ikke fik tiloud om stgtte fra psykolog i for-
bindelse med deres sygdom. Nar patienter, der fik tiloud om psykologstatte, bliver bedt om at
vurdere det pagaeldende tilbud, vurderer naesten hver tredje tilbuddene som darlige eller virkelig
darlige (se figur 2.1.4.).
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Det er meget tydeligt, at det psykiske aspekt af at have en kraeftsygdom fylder meget i patienter-
nes bevidsthed, og de psykiske falger, som patienterne beskriver, er store. | alt 6 % (svarende til
54 kommentarer) af det samlede antal patientkommentarer i tematiseringen, der vedrarer den
psykiske del af sygdommen. Patienterne beskriver saledes, som patienten nedenfor, psyken som
en central del af at blive helbredt. Idet sygdommen er s hard og har en stor pavirkning pa patien-
tens liv, er der desuden nogle, der selv sgger hjaelp.

En reekke patienter beskriver endvidere, at de har lidt af depression som folge af deres sygdom.
En patient naevner sagar at vaere indlagt i distriktspsykiatrien efter sin operation - en depression,
som patienten selv mener, kunne have vaeret undgaet.

De fleste beskrivelser, der omhandler psykisk hjeelp, vedrarer en mangel pa tilboud om psykisk
hjeelp og stotte. De manglende tilbud beskrives meget kritisk af patienterne, som det fremgar af
patientens kommentar nedenfor.

Bergringsangst med hensyn til erektionsproblemer og vejledning. Psykologisk bistand burde altid
tilbydes her.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Patienterne beskriver den psykiske side af sygdommen i flere forskellige faser af deres sygdoms-
forlab - lige fra diagnosen stilles til flere ar efter afsluttet behandling. Patienterne beskriver speci-
fikke tidspunkter i deres forlgb, hvor de har haft behov for psykologhjeelp. Dette synes saerligt at
veere i forbindelse med konstatering af sygdommen, efter operation og efter forlgbets afslutning.
Nogle patienter giver dog ogsa udtryk for, at der er behov for psykologhjeelp Igbende forstdet som
under hele forlgbet eller sidelgbende med behandlingen.

Psykologen bliver tilknyttet for sent i forlgbet. Burde sta til rddighed, nar man far diagnosen og ikke efter
ca. 1 1/4 méned, ndr man tilknyttes onkologisk afdeling, specielt n&r man har bern, der skal have besked, og
man selv er totalt i chok.

PATIENT MED BRYSTKRAEFT

Som beskrevet ovenfor har patienterne endvidere et behov for hjeelp efter, patienten er erklaeret
rask, hvor det psykiske aspekt spiller en rolle i forhold til at komme videre efter sygdommen.
Nedenstaende kommentar antyder ogsa denne sammenhang.

Jeg mangler hjeelp til at tro pd, at jeg skulle veere 100% rask.

PATIENT MED BRYSTKRAFT
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0gsa psykisk hjeelp til de pargrende bergres i patienternes kommentarer. Der tages ikke hdnd om
de parerende og bliver ej heller fortalt om de eventuelle psykiske bivirkninger, hvilket beskrives
som en fejl. Som i nedenstdende kommentar efterspgrges det, at tilbuddene til de parerende
ligeledes er tilgaengelige i tiden efter afsluttet behandling.

Der burde tilbydes psykologhjeelp til patient+mand og baern, og graensen pa de 6 maneder er for kort, da
reaktionen jo tit kommer senere.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

De positive beskrivelser under temaet psykisk hjeelp omhandler forlgb med passende og god
psykologhjeelp, og nogle patienter forteeller, at psykologhjalpen netop var det, der gjorde, at de
kom videre. Andre beskriver, hvordan de har fundet en tilsvarende hjeelp i forskellige statte- eller
patientgrupper, hvor det var muligt at beskrive sit eget forlgb og lytte til andres erfaringer.

Vejledning i forhold til arbejdsliv

| den kvantitative undersegelse blev patienterne spurgt om, hvorvidt de havde faet tilbud om vej-
ledning i forhold til deres arbejdsliv og dernaest blev de bedt om at vurdere de tilbud, de fik. Cirka
halvdelen af patienterne havde faet tilbud om vejledning, men heraf vurderer 29% af patienterne,
at tilbuddet var darligt eller virkelig darligt (se figur 2.1.4).

Patienterne efterspgarger generel information og vejledning i forhold til, hvordan de skal klare sig
gkonomisk og komme tilbage til arbejdsmarkedet efter leengere tids sygdom. Séledes foreslar en
patient, at en samtale med en socialrddgiver er obligatorisk. En sddan samtale kan vaere en hjzelp
til at komme videre i forhold til praktiske garemal, der kan vaere svaere at overskue efter et langt
og udmattende sygdomsforlgb.

Jeg synes ikke, at jeg bagefter fik hjeelp til at komme ovenpad igen, altsd mht. gkonomi og kommunen.
Det var sveert at komme tilbage og fole sig alene om at tage kampen med livet op igen. Man er jo meget traet
i lang tid.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Delkonklusion af analyse
P& omradet omkring patienternes efterspergsel pa tilbud om genoptraening, psykisk hjeelp og vej-
ledning i forhold til arbejdslivet, har patienterne flere konkrete kommentarer, som kan lede til for-

bedringer. Samlet set eftersparger patienterne et fast tilbud om bade genoptraening, psykisk hjeelp

og vejledning. Seerligt de to farste omrader omtales som meget vigtige elementer i et behand-
lingsforlgb. Det er desuden vigtigt, at tilbuddene fas bade under og efter behandlingsforlabet.

Specifikt med hensyn til tilbuddet om genoptraening berarer patienterne en raekke konkrete fakto-
rer, som kan virke understgttende for et godt patientforlgb. Patientkommentarerne beskriver pri-

meert et gnske om et fast tilbud om genoptraening, hvor der optimalt set udarbejdes en individuel
genoptreeningsplan for alle patienter. Efterspargslen pa genoptraeningstiloud skyldes, at patienter-
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ne erfarer hvor stor betydning, genoptraening har for deres rehabilitering. Dernaest eftersparger
patienterne en bedre koordinering i de tilfeelde, hvor der eksisterer et genoptraeningstilbud, men
hvor patienterne ikke far tilbuddet pa grund af ufuldendte henvisninger, overfyldte traeningshold
samt darlig information om genoptraeningstilbud i kommunerne. En raekke patienter udtrykker vilje
til selv at betale for genoptraeningen, safremt de modtager information om vigtigheden af genop-
treeningen tidligt i deres behandlingsforlgb. Patienterne beskriver, at de enten aldrig eller meget
sent modtager denne information og laegger derfor op til, at der skal vaere en fast procedure for,
at der efter en operation udleveres skriftligt materiale om genoptraening. De patienter, som har
modtaget genoptraening, eftersparger udvidede tiloud og bemaerker endvidere, at tilbuddene
gives for sent i forlgbet.

Det er tydeligt i patienternes kommentarer, at hjaelp til at handtere den psykiske del af sygdom-
men er et centralt aspekt for, at patienterne kan komme godt igennem deres sygdomsforlgb.
Patienterne, der har modtaget et tiloud om psykisk hjaelp, beskriver ogsa tilbuddet som afggrende
for at komme videre efter sygdommen. Der findes, ligesom for genoptraening, en gennemgaende
efterspargsel pa tilbud om psykisk hjeelp. Det kan virke understattende for et godt patientforlab,
at patienterne informeres om de psykiske folger af sygdommen. Patienterne oplever en bergrings-
angst fra personalets side i forbindelse med at tale om det psykiske aspekt af sygdommen. Der
eftersparges ligeledes information om, hvor patienterne konkret kan sgge hjeelp med eventuelle
psykiske folger af sygdommen. Endvidere eftersparger patienterne tilbud om hjeelp til deres parg-
rende. Tilbuddet om psykisk hjeelp eftersporges i form af et Igbende tilbud gennem hele sygdoms-
forlgbet. Patienterne udpeger imidlertid tre faser i forlgbet, hvor det er seerligt vigtigt, at der findes
et tilbud. Dette er henholdsvis ved konstateringen af sygdommen, umiddelbart efter operationen
samt efter afsluttet behandlingsforlgb.

Endelig vil det veere understgttende for et godt patientforlgb, at patienterne tilbydes en samtale
med en socialradgiver, der kan hjselpe dem med at handtere gkonomiske og praktiske spargsmal i
forbindelse med deres sygdomsforlgb og de konsekvenser, det ma have for deres hverdag.

Nar resultaterne for analysen sammenstilles med resultaterne af den kvantitative analyse, gen-
findes behovet for en yderligere indsats i forhold til tiloud om bade genoptraening, psykisk hjselp
og vejledning i forhold til arbejdslivet. Indholdet af patienternes kommentarer viser en eftersparg-
sel pa disse tilbud samt pa nogle omrader en udvidelse af eksisterende tilbud. Dette stemmer
overens med, at en stor del af patienterne i den kvantitative analyse ikke fik tilbuddene, ligesom
tilbuddene bliver vurderet darligt af de patienter, som fik dem.

Bivirkninger og senfalger

| alt 9,9 % (svarende til 89 kommentarer) af det samlede antal kommentarer i tematiseringen om-
handler bivirkninger og senfglger. Starstedelen af kommentarerne vedrgrer den information, der
bliver givet omkring bivirkninger og senfglger, mens en mindre del vedraerer maden, hvorpa infor-
mationen bliver givet eller den interesse, der i behandlingssystemet er for bivirkningers betydning
for patienterne. Grundliggende handler det om, at patienterne har manglet information om, hvilke
bivirkninger de kunne forvente efter behandlingen.
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Resultaterne af den kvantitative analyse viser, at en stor andel af patienterne fik information om
henholdsvis bivirkninger (98 %) og senfglger (93 %). Der er imidlertid en betydelig andel af patien-
terne, der vurderer, at de blot i mindre grad eller slet ikke fik tilstraskkelig information om henholds-
vis bivirkninger (16 %) og senfolger (31 %) (se figur 2.1.5.).

Figur 2.1.5. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spgrgsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv l Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

13c_1. Har du pa sygehuset modtaget information om mulige bivirk-

ninger af din sygdom og behandling? 2.4

13d_1. Har du pa sygehuset modtaget information om mulige senfalger
efter din sygdom og behandling?

13c_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig infor-
: . o . ) 50,8 13,3 3,0
mation om mulige bivirkninger af din sygdom og behandling?

13d_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig infor-
mation om mulige senfalger efter din sygdom og behandling?

34,8 343 208 101
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| kommentarerne omtales bivirkninger og senfolger i forbindelse med forskellige behandlinger, men
det er primaert stralebehandling, bivirkningerne relateres til. Der bruges endvidere mange forskel-
lige betegnelser for bivirkninger som eksempelvis senskader, senfglger, eftervirkninger, falgevirknin-
ger, folgegener og lignende, men overordnet daekker de det samme.

Mangel pa information om bivirkninger

Patienterne mangler i en raekke tilfeelde viden og information om bivirkninger og senfglger. Som
det vil fremga senere, er nogle mere specifikke om, hvad de konkret mangler information om,
mens andre blot skriver, at de kunne gnske sig mere information eller konstaterer, at de ikke er
blevet informeret om bivirkninger. En patient foler sig svigtet pa det omrade, fordi vedkommende
slet ikke er informeret om, at der var risiko for folger efter operation og behandling. En anden
patient vidste ikke, at den traethed, patienten oplever, kunne blive ved i flere &r samt, at patienten
ville f& forskellige andre bivirkninger, der ville pavirke hverdagen.

Meget for darlig information omkring senkomplikationer. Jeg havde egentlig ikke noget reel valg til at evt.
at fraveelge kemoterapi. Ikke informeret om at trestheden kunne vare i revis. At senkomplikationer som led og
muskelsmerter, voldsomme hedeture, traethed ville belaste dagligdagen. For darlig information om bivirkninger
generelt, herunder svamp i mavetarmkanal havde de aldrig hart om.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Der er altsa tale om flere mindre bivirkninger som traethed og hedeture, og nogle af patienterne
beskriver meget konkrete konsekvenser ved den manglende viden om bivirkninger. Nedenstaende
er et eksempel pa en patient, hvor manglende information har store praktiske konsekvenser for
hans og familiens hverdag.
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Ved skintigrafiens farste dag, bliver jeg ved et tilfeelde oplyst (af sygeplejerske) om, at jeg ikke skal kramme
og have bgrn siddende pa skadet i halve timer. Da jeg er far til en 3-arig, er jeg mere end overrasket over ikke at
have hart det for kontraststoffet sprgjtes ind i armen. Da jeg dagen efter har faet 1. skanning, sperger jeg, om
der stadig er lidt begraenset kontakt med barn. Her bliver jeg oplyst, at jeg slet ikke ma have kontakt med 0-5 &rs
barn. Noget af en forskel - skulle man ikke modtage noget pa skrift, s man ogsé har en chance for at arrangere
pasning, det er lidt sent, nar man sidder pa [...]. Hvem sidder og sover i denne afdeling?

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

En raekke patienter er mere specifikke om, at de gerne ville vide mere om bivirkningerne ved en
bestemt behandlingsform. Eksempelvis udtrykkes gnsker om mere information omkring bivirknin-
gerne ved stralebehandling, da det for nogle har vaeret overraskende, hvor store bivirkningerne
har veeret. Manglende information om bivirkninger ved strélebehandling har for en patient med
brystkraeft skabt en lang og ubehagelig ventetid med angst for spredning. En anden patient ville
muligvis have fravalgt efterbehandlingen, hvis bivirkningerne havde veeret kendte.

Jeg blev ikke orienteret om senfalger efter strdlebehandling: nedsat lungefunktion. Overbelastet hjerte, med
deraf fglgende smerter i brystet, samt gdemer af ben. Disse senfglger har givet varig nedsat funktionsevne. Var
jeg blevet orienteret, ville jeg ngje have overvejet efterbehandling.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Nogle patienter eftersparger mere information omkring kemobehandlingens fysiske og psykiske
bivirkninger bade pa kortere og laengere sigt. Og andre patienter eftersperger bedre information
om, hvilke konsekvenser eller bivirkninger der er ved at blive opereret. Information om bivirkninger
ved operation kunne séledes have pavirket patienters beslutning om behandling og faktisk have
medfert fravalg af operation, som nedenstdende citat er et eksempel pa.

Manglende information/ingen information om operationernes konsekvenser for resten af mit liv. En fyldest-
ggrende information havde medfgrt fravalg af anden operation. Resultat: 90 % ungdvendig livskvalitets forringelse
grundet forebyggende fjernelse af sundt veev.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Patienterne gnsker mere information om, hvilke bivirkninger de kan forvente i forbindelse med
medicin. Eksempelvis er der mandlige patienter, der gerne ville have veeret informeret om, at medi-
cinen kunne resultere i impotens, men ogsa andre fysiske bivirkninger som eksempelvis hedeture,
andedraetsbesvaer og treethed ensker patienterne information om.

Manglende information om evt. falgevirkning ved skift fra [Talfox] til xelox-behandling. For mit vedkommede:
Andedraetsbesveer af kortere varighed, krampelignende tilstand i finger, opkast og diarre i 1-2 dage, indtil jeg selv
kontaktede [..] Sygehus, hvor min egen sygeplejerske straks sendte mig en anden tilsvarende pille, som hjalp.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT
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Samlet set fgler patienterne ikke, de er blevet tilstraekkeligt orienteret om de mulige konsekvenser
ved de pagaeldende behandlingsformer. Men en patient udtrykker tilfredshed med den informa-
tion, der blev givet. Patienten folte sig saledes forberedt pa at f& bivirkningerne.

Har nogen fa bivirkninger men det, havde jeg faet at vide, ville komme, sa er helt afklaret med
min situation.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Endvidere udtrykker enkelte patienter, at de ikke har behov for at kende forskellige bivirkninger.
For disse patienter ville det have gjort det endnu mere uoverskueligt at gennemfgre behandlingen
og samtidig er bivirkningerne sa individuelle, at det ville vaere umuligt at beskrive og forklare alle
de mulige bivirkninger.

Finder det var meget godt, at jeg ikke kendte til eftervirkningerne af stralebehandlingen, da jeg ellers ville have
fundet det ekstra svaert at komme igennem stralebehandlingen.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Patienterne har altsa forskellige behov for information om bivirkninger, men overordnet set udtryk-
ker de gnske om mere viden og information om bivirkninger.

Information om forebyggelse og afhjalpning af bivirkninger

Information om, hvilke bivirkninger der kan fglge af forskellige behandlingsformer, er ikke det ene-
ste patienterne eftersporger. De udtrykker ogsa behov for at fa information om, hvad der eventuelt
kan gares ved bivirkningerne. | forlaengelse heraf er der patienter, der gerne vil vide, hvad de selv
kan gaere for at undga bivirkninger og fa det bedst muligt efter, behandlingen er afsluttet. Nogle af
patienterne er interesserede i at vide, om de selv kan lave seerlige fysiske agvelser, folge en be-
stemt kostplan eller p4 anden made minimere bivirkninger for at f& det s godt som muligt.

Mit starste klagepunkt er manglende information om, hvad man selv kan gare for at optimere overlevelse og
for at minimere skadevirkninger af behandlingerne. F.eks. mener jeg at vide, at risikoen for lymfadem, forérsaget af
strélebehandling, vil minimeres, hvis man sidelebende med behandlingen modtager rette fysioterapeutisk behand-
ling.

PATIENT MED BRYSTKRAEFT

Forskellige behov for informationsformer og informationsveje

| kommentarerne omtales den made, informationen om bivirkningerne er blevet givet pa, og
patienterne eftersparger en anderledes procedure i forhold til dette. Men behovene i forhold til
informationsformerne er vidt forskellige. En patient beskriver at have faet udleveret en pjece om
bivirkningerne, men patienten ville ogsa gerne have haft informationen mundtligt, s& der var mulig-
hed for at stille spgrgsmal. En anden patient ville foretraekke kun at fa mundtlig information, sa
informationen kan tilpasses den enkelte.
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Som det fremgar, har forlgbet vaeret over de forventninger, jeg havde inden. Prima en enkelt ting skulle
zndres: det keempe materiale om evt. bivirkninger ved kemo skraemmer livet af én. Individuel udveelgelse og
mundtlig og personligt gennemgang er onskeligt.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT

| forhold til at fa information om bivirkninger har det for nogle patienter ogsa stor betydning, hvem
der giver informationen. Generelt peger patienterne pa, at sygeplejerskerne er bedst til at give den
ngdvendige information.

Laegerne var gennemgaende darlige til at kommunikere - det var sygeplejerskerne, som var taet pa og gav alle
de gode og relevante rad i forhold til de gener, som var forbundet med strdlebehandlingen.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Manglende interesse for bivirkninger

Patienterne fgler, at laegerne eller behandlingssystemet generelt har en meget lille interesse for
eller fokus pa bivirkninger. En patient eftersparger séledes, at lsegerne har sterre interesse for bi-
virkninger og muligheden for genelindring eksempelvis ved hjaelp af alternativ behandling. Mens
en anden patient gnsker, at behandling af eventuelle bivirkninger ikke overlades til almen praksis
lege.

Jeg ville @nske, at vores behandlingssystem var mere fokuseret pa eftervirkninger savel fysiske som psykiske.
At man ikke blot bliver henvist til egen lsege, og at denne sa faktisk ikke har mulighed for at hjeelpe en i gang.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

Det er tydeligt, at der netop er et behov for at vide, at man ogsa i et lseengere perspektiv skal vaere
indstillet pa at have bivirkninger:

Mange laeger er darlige til at kommunikere. Der er ingen interesse/forstaelse for alle de mange gener, der er
en folge af kemobehandlingen - storre forstaelse/interesse vil vaere velkommen. Ingen informationer om hvordan
man har det pd lang sigt, at kemobehandlingen altid er taet pa, at konsekvenserne maerkes hver dag.

PATIENT MED A£GGESTOKKRAFT

Patienterne eftersparger saledes, at laegerne udviser interesse og forstaelse for de mange bivirk-
ninger, de oplever, fordi bivirkningerne har store konsekvenser i patienternes hverdag.

Delkonklusion af analyse

| forhold til patienternes kommentarer om bivirkninger og senfglger er der forskellige tiltag, der,
ifglge patienterne, vil skabe forbedringer. Generelt giver patienterne udtryk for, at de mangler infor-
mation om, hvilke bivirkninger og senfelger de kan forvente pa kortere og laengere sigt.
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Patienterne oplever, at de har manglet information om bivirkninger og senfglger. Det er hindrende
for et godt patientforlab, at de ikke ved, hvilke bivirkninger de kan forvente at fa efter forskellige
behandlingsformer eller bestemt medicin, idet disse bivirkninger har stor indflydelse pa deres
hverdag og livskvalitet. Det vil saledes forbedre den patientoplevede kvalitet, hvis patienterne
informeres bedre om, hvilke bivirkninger de kan forvente bade pa kortere og lseengere sigt, sa de
kan forberede sig pa det og vurdere, om de vil gennemfare behandlingen.

Ligeledes vil det veere understattende for et godt patientforlgb, hvis patienterne informeres om,
hvad de selv kan gare for at forebygge eller afhjaelpe forskellige bivirkninger, s de kan fa det
bedst muligt.

Patienterne udtrykker meget forskellige behov for, hvilken information de gnsker om bivirkninger,
og om informationen skal gives mundtligt eller skriftligt. Det kan derfor vaere vanskeligt at give
Klare retningslinier for, hvordan informationen skal gives, men umiddelbart ses et behov for en
individuel vurdering og tilpasning af informationen.

Patienterne oplever, at der er meget lille interesse for bade fysiske og psykiske bivirkninger og
dermed meget lidt fokus pa dette omrade i behandlingssystemet. Det vil derfor vaere understat-
tende for et godt patientforlgb, hvis der bliver skabt sterre abenhed og interesse for bivirkninger i
forbindelse med operation og behandling af kreeftsygdomme.

Sammenstilles analysens resultater med den kvantitative analyse, understatter patienternes
kommentarer behovet for at forbedre den information, der gives omkring bivirkninger og senfglger.
| kommentarerne efterspgrger patienterne grundigere information om bivirkninger, hvilket er i over-
ensstemmelse med, at 16 % af patienterne i den kvantitative analyse vurderer, at de i mindre grad
eller slet ikke fik tilstraekkelig information om bivirkninger, mens det for information om senfaglger
geelder 31 %.

Kontrolforlgb

28,9 % (svarende til 261 kommentarer) af det samlede antal kommentarer i tematiseringen om-
handler det kontrolforlgb, patienterne gennemgar, nar behandlingen er afsluttet. Isaer tryghed og
utryghed fylder meget og er gennemgaende i mange af kommentarerne. Det er sdledes temaer,
der vil veere tilbagevendende i en reekke af de fglgende afsnit. Derudover dominerer to gvrige
temaer: De mange forskellige leeger patienterne mader i deres kontrolforlgb, og kvaliteten af den
kontrol, patienterne modtager. Endelig omhandler kommentarerne ogsa lseegernes adfaerd ved
kontrollerne, kommunikation mellem lzege og patient og forskellige aspekter af ventetid. Det viser
sig i den kvantitative analyse, at der er 5 % af patienterne, der ikke har faet lagt en plan for deres
kontrolforlgb, efter deres behandling er afsluttet. Af de patienter, som har faet lagt en plan, er cirka
hver 10. patient utryg eller meget utryg ved planen for kontrolforlgbet (se figur 2.1.6.).
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Figur 2.1.6. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spgrgsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).
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Tryghed og utryghed ved kontrolforigbet

Nogle af patienterne skriver udelukkende, at de er trygge ved det kontrolforlgb, de er i, mens
andre mere konkret forklarer, hvad der skaber tryghed for dem. Det er iszer frekvensen, hvormed
kontrolbesggene foregar og ogsa leengden af den samlede periode med kontrolbesgg efter be-
handlingen, der skaber tryghed.

Jeg foler mig tryg ved min behandling, men er meget glad ved den folgende (Igbende) kontrol af hospitalet,
der ud fra blodprgver meddeler mig mit tal, det er rart at veere i Ilgbende kontrol. Tak.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Overordnet set foler patienterne sig saledes trygge ved kontrolforlgbet. Der er modsat patienter,
der ikke er trygge, hvilket i hgj grad skyldes, at de overlades til sig selv, ndr kontrolforlgbet slutter.
Men for nogle patienter handler det ogsé om, at tryghed er svaert at forene med en kraeftsygdom,
og at hvert kontrolbesgg minder patienten om risikoen for spredning eller tilbagefald.

Vedr. spgrgsmal 12 [spergsmal om hvorvidt patienten er tryg eller utryg ved planen for kontrolforlgbet efter
afsluttet behandling] synes jeg, at det med denne form for sygdom er svaert at kunne svare ‘'meget tryg’ vedr.
kontrolforlgbet - det er en sygdom som er skeemmende - og hvor hvert kontrolbesgg rusker op i frygten for til-
bagefald - eller for en anden gren af sygdommen - jeg er ngdt til at saette min lid til, at jeg er i haenderne pa
nogle erfarne behandlere.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

Mange forskellige leeger

En stor del af kommentarerne om kontrolforlgbet handler om, at patienterne mgder mange for-
skellige leeger i deres kontrolforlgb. Ofte bliver de madt af en ny laege til hver kontrol, og det ople-
ves szerdeles utilfredsstillende. En patient skriver sdledes, at det eneste negative, patienten har
oplevet i sit ellers gode behandlingsforlgb, har vaeret de mange forskellige laeger ved kontrolbesg-
gene. Det opleves generelt uhensigtsmaessigt at mgde mange forskellige lzeger, og det kan skabe
utryghed og usikkerhed for nogle af patienterne. Det handler isaer om, at patienterne ikke faler sig
fortrolige med nogen laeger, ndr de oftest mader en ny laege til hvert kontrolbesgg. Det betyder,
at patienterne har sveert ved at 4 talt med lsegen om de gener eller problemer, de har. Samtidig
betyder de skiftende laeger, at patienterne ikke foler, leegerne er interesserede i dem.
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Kontrollen efter behandlingen er ikke OK, idet der er tale om ny laege ved hvert kontrolbesag (unge leeger som
jeg ikke umiddelbart har tillid til). Leegen ifgrer sig handsker, der virker fremmedggrende i.f.t., at der blot skal fgles
pa intakt hud. Har ingen tryghed ved at komme til kontrol pa [..] - derfor har jeg valgt egen leege.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

P& grund af de negative konsekvenser ved at mgde forskellige laeger, har nogle derfor keempet for
at blive tilset af den samme laege fra gang til gang.

Jeg bliver MR-scannet hver 3. maned pa grund af metastaser med efterfglgende samtale. Efter mange frustre-
rende meder med en ny laege hver gang, er det endelig (ved selvhjeelp) lykkes mig at fa fat i den samme laege to
gange i treek.

PATIENT MED BRYSTKRAEFT

De mange forskellige lseger betyder ogsd, at laegerne sjeeldent er forberedt og har laest patientens
journal, hvorfor patienten ofte er ngdt til at forteelle sin historie ved hver kontrol. Det tager tid fra
den egentlige kontrol, skaber frustrationer og kan forstaerke utrygheden for nogle af patienterne.
Ligeledes er der fare for, at der opstar fejl, ndr der hele tiden er nye laeger involveret og som ofte
ikke er tilstreekkeligt forberedt. Derfor foler patienten bag nedenstdende kommentar sig nodsaget
til at veere ekstra opmaerksom pa laegernes arbejde.

Jeg har haft ny laege til hver kontrol og oplever hver gang, at vedkommende ikke har laest min journal.
Fik for 2 &r siden en kontaktlaege - men har kun set ham 2 gange af 15. Har opgivet ham og ma sa veere meget
opmaerksom og kontrollere de andre laeger, sa der ikke opstar fejl. Meget trist og unadvendigt.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Nar patienter ofte mader forskellige laeger, er der ogsa risiko for, at de far forskellig og til tider
modsatrettet information fra laegerne, hvilket kan vaere forvirrende samtidig med, at det eger
utrygheden.

Argerligt at man i behandlingsforlgbet samt kontrol har mgdt 5-6 forskellige laeger - ikke at kun et par stykker
har kunnet folge en. Samtidig har der indimellem vaeret modstridende oplysninger mellem laegerne. - Det giver
utryghed. Men alt i alt: Fin behandling pa [...] hospital.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Men ikke kun informationerne kan vaere forskellige. Forskellige lseger kan ogsa betyde, at patienten
far foretaget forskellige undersggelser. | en raekke tilfaelde beskriver patienterne, hvordan forskel-
lige leeger udfarer forskellige undersggelser til kontrolbesggene. Dette skaber yderligere utryghed
for patienterne blandt andet i forhold til, hvilke undersggelser der er de bedste til at opspore
spredning eller tilbagefald.
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Patienterne oplever desuden ofte, at skiftende lzeger betyder, at laegerne ikke kender patienterne
og deres forlgb. Nedenstdende patient beskriver, hvordan smerter ikke blev taget alvorligt, fordi
lzegen ikke kendte patienten, hvilket var en ubehagelig og meget utilfredsstillende oplevelse for
patienten.

Ved kontrolbesgg havde jeg begyndt at fa smerter og problemer med maven, hvilket jeg aldrig havde haft for.
Beskeden var, at det var der sd mange, der havde, s& man kunne ikke undersgge alle dem. Dette finder jeg meget
forkert med sa alvorlig en kraeftdiagnose. Kraeften ndede at brede sig, og jeg oplevede et sandt helvede/fysisk.
Jeg kunne gnske mig en kontaktlaege, som kender mig, i stedet for at det er forskellige laeger hver gang.
Sygeplejerskerne har veeret helt fantastiske.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT

Patienterne har saledes mange eksempler pa, at de har mgdt forskellige lseger, har fortalt deres
historie gang pa gang, faet forskellige informationer og foretaget forskellige undersggelser. Pa
baggrund af disse oplevelser eftersparger patienterne, ligesom patienten i ovenstdende kommen-
tar, at fa tildelt en enkelt fast laege eller nogle fa faste laeger, som de mader til kontrolbesagene.
Dermed skal de ikke forholde sig til en ny laege hver gang. Det skaber starre tryghed og tillid i et
usikkert forlab.

Jeg kunne godt taenke mig, at der i kontrolforlgbet var feerre lseger til den enkelte patient, s& man ikke mader
s& mange forskellige. Det giver starre tryghed, nar man kender laegerne og omvendt. Har ellers vaeret fuld tilfreds
med hele forlgbet pa hospitalet.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT

Hos patienterne er der saledes en forestilling om, at en fast laege giver ro og skaber tryghed,
fordi patienten kender lzegen og isaer, fordi laegen kender patienten og dennes sygdomsforlab.
Den naeste kommentar illustrerer, den tryghed en patient oplever ved at have en fast laege.

Pa [...] sygehus havde man én laege og én sygeplejerske, der fulgte en fra dag eet, da man kom med knuden

stor tryghed og gar opholdet til en god og varm oplevelse!!
PATIENT MED BRYSTKRAFT

Kvalitet af kontrol

Jeg har det godt og gér til kontrol i [..] hver 3. maned, og det er jeg glad og tryg ved, for de er bare s
omhyggelige med undersggelserne.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT
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Nogle patienter foler sig, som patienten bag ovenstdende kommentar, trygge ved kvaliteten af
kontrollerne. Men som det kort blev naevnt i ovenstaende afsnit, beskriver patienterne, at forskel-
lige lseger ved kontrollerne ofte betyder, at der er stor forskel p& den undersggelse, der foretages.
Indholdet og dermed kvaliteten af kontrollerne varierer sdledes en del. Netop dette bergres hyp-
pigt i patienternes kommentarer omkring kontrolforlgbet, hvor ord som overfladisk, nyttelgs og
tidsspild gentagne gange knyttes til oplevelsen af kontrolbesggene. Der er iseer en oplevelse af, at
kontrolundersagelserne ikke er grundige nok, fordi lsegen ofte kun maerker eller trykker forskellige
steder pa patientens krop, ikke kender patientens journal eller ikke besvarer patientens spargsmal.

Kvaliteten af/ved kontrolbesggene er meget darlig. Der bliver maerket og trykket, men INGEN dialog om
hvordan det gar. Har jeg spergsmal, far jeg at vide, at jeg kan henvende mig til egen lsege. Spild af tid for alle,
men jeg tor jo heller ikke lade veere.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Nar patienterne oplever kvaliteten af kontrollen som darlig, skaber det ofte stor utryghed og angst
hos patienterne. | nedenstaende kommentar beskriver en brystkreeftpatient, at det er utrygt, at
der ikke tages blodprave eller foretages mammografi.

Far medicinsk efterbehandling. Gar til kontrol 1/2 &rligt. Vil kalde denne sékaldte kontrol for medicinudleve-
ring. Ingen blodpreve, ingen mammografi m.v.. Utrygt for patienten. Og imod hvad blev lovet ved udskrivning
efter operation!

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Som &rsag til patienternes utryghed naevnes for fa undersggelser ved kontrolbesggene. Patienter-
ne efterspgrger derfor bestemte undersggelser som eksempelvis en blodprave eller en scanning,
da det kan medfgre mindre angst og utryghed.

Jeg er utryg mht. kontrol. Er bange for tilbagefald, og mener de halvarlige kontrolbesgag ikke er meget bevendt.
Der er ingen blodprave. Kun spergsmal om hvordan jeg har det, og jeg havde det ogsa ganske glimrende inden og
efter, jeg opdagede knuden (altsa fysisk).

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Som det fremgar af ovenstdende kommentar, baerer patienten pa en stor angst for tilbagefald, en
angst som ogsa beskrives i en raekke af de gvrige kommentarer. @nsket om grundigere kontrol
skyldes derfor i hgj grad et hab om at opdage eventuel spredning eller tilbagefald sa tidligt som
muligt. Grundigere kontrolundersggelser i form af scanning og mammografi vil vaere med til at
skabe den gnskede tryghed for patienterne. En patient oplever den efterfglgende kontrol som util-
straekkelig, fordi patienten har haft tilbagefald, der, ifolge vedkommende, kunne have veeret opda-
get tidligere. Denne oplevelse fylder fortsat meget for patienten og skaber en stor angst for, at det
vil ske igen. En anden patient har i udlandet oplevet starre grundighed med jaevnlig ultralydsscan-
ning ved kontrolbesagene, hvilket skaber en langt starre tryghed for patienten end de undersggel-
ser, der foretages i Danmark.
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Jeg er utilfreds med de Kliniske kontroller. | udlandet blev jeg ultralydsscannet hver 3. maned, i [...] bliver jeg
tilbudt mammografi hvert andet &r og en klinisk undersggelse hvert halve ar, der bestar i, at man sparger, hvordan
jeg har det, Iytter til hjerte og lunger og palperer bryst og armhule. Det tager ca. den samme tid som en ultralyds-
scanning, men det giver ikke samme reelle mulighed for at opdage evt. knuder... og derfor ikke samme tryghed.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Personalets adfaerd

Foregéende afsnit beskrev den laegefaglige kvalitet patienterne oplevede ved kontrollerne. Taet
knyttet hertil er den adfeerd, patienterne mgdes med af personalet, ndr de kommer til kontrol.
Personalets adfaerd har ligeledes betydning for oplevelsen og bergres derfor i en del af patient-
kommentarerne.

| en reekke af de tilfselde, hvor patienterne kommenterer pd kontrolforlgbet, beskriver de den gode
behandling, de har faet. Oplevelsen af at have faet en god behandling haenger tset sammen med
en oplevelse af fagligt kompetent og venligt personale, samt at laeger og sygeplejersker er abne og
hjeelpsomme i forhold til de spargsmal, patienterne matte have.

Jeg faler mig - trods urolig og nervgs - tryg ved kontrolforlgbet netop p.g.a. abenhed og forstdelsen omkring
de spergsmal, man matte komme med.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

Nogle af patienterne har bade gode og darlige oplevelser med personalets adfeerd ved kontrol-
besggene. En patient beskriver saledes, hvordan en enkelt laege har vaeret ubehagelig ved flere
kontrolbesg@g, mens alle andre lseger har veeret gode og respektfulde. En anden patient oplever, at
laegerne virker meget stressede og fortravlede, men alligevel grundige.

Andre patienter beskriver udelukkende darlige oplevelser med personalet. Det er blandt andet op-
levelser af, at leeger har veeret arrogante og ligeglade med patienten, hvilket er psykisk belastende
for patienten. | patienternes kommentarer findes ogsa beskrivelser af, at lseger og sygeplejersker
helst ser, patienten tilpasser sig deres dagsorden.

Jeg har oplevet efterforlgbet darligt. Der er for lidt fokus pa hjeelp til at komme i gang med fx at spise normalt
igen. Det er som om, det drejer sig mest om at overholde ventetidsgarantien. Nar behandlingen er feerdig, er man
ikke mere interessant som patient. Jeg oplever kontrolbesggene som konsultationer, hvor lzege og sygeplejerske
har en "dagsorden”, der skal falges. Traeeder man udenfor den og stiller spergsmal og krav, er man en "ikke flink
patient”. Hvis laegen ville vaere mere lydher kunne han/hun laere meget af patienternes erfaringer.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT
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Kommunikation og information i kontrolforigbet

| forbindelse med personalets adfeerd naevner en raekke patienter den kommunikation, de har haft
med personalet. Der er overvejende tale om en darlig eller mangelfuld kommunikation. En patient
oplever, at laegerne taler hen over hovedet pa patienten, mens en anden efter operationen far at
vide, at alt er i orden, men til kontrolbesgget fa uger senere far besked om, at der var to knuder,
hvoraf den ene muligvis var ondartet. En besked patienten var helt uforberedt pa at fa efter forst
at have modtaget besked om, at alt var i orden. Patienten blev derfor meget chokeret over denne
anden besked. Nedenstdende patient udtrykker forstaelse for, at nogle patienter er utrygge op til
kontrolbesgg, fordi laeger og sygeplejersker efter patientens mening ikke kan kommunikere med
mennesker i krise.

Jeg har ikke tal pd de mange laeger og sygeplejersker, jeg har samtalet med. - Det er dybt frustrerende og
giver ingen mening, at vi patienter skal veere angste for at komme til kontrol, fordi nogle leeger og sygeplejersker
aldrig har leert at kommunikere med mennesker i krise. - Jeg forstar i hvert fald godt, at nogle patienter gar ned
psykisk, inden de skal til kontrol. Jeg har dog ogsa madt personale, der er gode til at give tryghed og ro.

PATIENT MED HOVED/HALSKRAFT

Endvidere beskriver patienter i en raekke tilfaelde, at de mangler information omkring kontrol.
Eksempelvis hvornar og hvordan den skal foregd. Patienterne ved saledes ikke, hvor lang tid efter
operationen de skal til kontrol og kender i det hele taget ikke til en plan for kontrolforlgbet, hvilket
er utrygt.

Er meget meget utryg overfor kontrolforlgbet efter afsluttet behandling i [...]. Mangler i hgj grad en samtale om,
hvordan det videre forlgb skal veere i [...] og svar pa en del spergsmal om dette. Jeg feler mig meget fortabt.
Det er bestemt ikke sjovt.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Som det fremgar, er der eksempler pa patienter, der ikke bliver tilstreekkeligt orienteret om det
kontrolforlgb, de skal igennem. Desuden er der patienter, der beskriver, at de selv har méattet tage
initiativet for at fa den nedvendige kontrol. Nogle oplever, de er blevet glemt i systemet, mens
andre erfarer, at kontrolforlgbet ikke altid igangsaettes automatisk, som de forventede.

Planen for mit kontrolforlgb er jeg lidt utryg ved. Ved udskrivelsen fra sygehuset fik jeg at vide, at jeg ville blive
indkaldt til scanning om 1 ar. Da der naesten var géet et ar uden indkaldelse til kontrol, henvendte jeg mig selv
til sygehuset og fik kort efter en indkaldelse. Jeg fik at vide, at det ikke var sikkert, at indkaldelsen var kommet
automatisk.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Udover patienter, der er blevet darligt informeret omkring kontrol eller selv har opfordret til at blive
indkaldt til kontrol, er der patienter, der slet ikke har veeret til kontrol. Det er utilfredsstillende for
patienterne, der ofte har behov for at vide, om kreeften er vaek eller har bredt sig.
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Forskellige oplevelser af ventetid

| kommentarerne omtales det gentagne gange, at der gar for lang tid, fra behandlingsforlgbet er
afsluttet til den efterfolgende kontrol. Nogle gange far patienterne stillet hyppige kontrolbesog i
udsigt, hvor det i stedet ender med, at der er laengere tid mellem besggene end fgrst lovet. Det

er utrygt, hvis man har indstillet sig pa noget andet. Derudover kan det ogsa vaere frustrerende for
patienterne at tale med andre kraeftpatienter, der hyppigere gar til kontrol end dem selv. Det far
patienterne til bekymre sig yderligere om, hvilken hyppighed der er bedst, og hvorfor der er forskel.

Vedr. kontrolforlgbet. Lovet én gang arligt, men afgjort til om 3 &r. Dette er utrygt.
Vil gnske at fa det lavet om.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Nedenstdende kommentar beskriver, at behovet for tidlig kontrol handler om den angst for tilbage-
fald, der er forbundet med at vente. Jo leengere tid der gar mellem kontrolundersggelserne, desto
starre bliver angsten for, at der er sket tilbagefald i mellemtiden.

Jeg blev opereret 5/1-2008 og derefter erklzeret rask. Jeg faler mig dog utryg ved, at jeg farst skal komme
til kontrol om 1 &r efter operationen - da jeg ikke selv er i stand til at vurdere de symptomer, der efterfalgende
har optrddt omkring “sygdomsstedet”.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Behovet for hyppige kontrolundersegelser handler altsa i hgj grad om at opdage tilbagefald sa
tidligt som muligt. Men som nedenstdende patient beskriver, kan tilbagefald ske nar som helst.
Kontrolundersggelserne er en stakket frist, og patienten kan derfor godt finde pa at bede om en
ekstra undersggelse.

Evt. tilbagefald kan jo lige s& godt ske mellem kontrolbesgg, sa jeg vil ikke holde mig tilbage fra at bestille en
ekstra kontroltid, hvis jeg maerker symptomer, som jeg kunne frygte var tilbagefald.

PATIENT MED HOVED-/HALSKRAFT

Netop tidsintervallet mellem kontrolbesag er et emne, der ofte bergres i patienternes kommen-
tarer. Generelt mener patienterne, der er for lang tid mellem kontrolbesggene, selvom der er stor
forskel pd, hvor tit patienten skal til kontrol. En patient skriver, det er for lang tid med et ars inter-
val mellem kontrolbesagene, mens en anden skriver, det er for lang tid med et halvt ar og derfor
gnsker kontrol hver tredje maned. For nogle handler det dog ogsa om, hvilke undersggelser der
foretages ved kontrollen. Som tidligere beskrevet fgler patienterne det mere trygt, hvis der eksem-
pelvis foretages scanning og ikke kun palpering, hvor laegen trykker og meerker forskellige steder
pa patientens krop.
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Jeg er meget utryg ved kontrol besggene efter afsluttet behandling, da jeg mener, det er lang tid,
at der skal ga 2 &r efter operation, inden man bliver tilbudt mammografi og scanning igen.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Derudover mener nogle af patienterne, at der er afsat for kort tid til hver kontrol, hvilket har stor
betydning for patienternes tillid til lsegen. Som nedenstdende patient beskriver, er det vigtigt, at
man oplever, at laegen har tid til en.

Ved ambulatorie-kontroller ulidelig lang ventetid p& mere end en time per gang. For kort tid sat af til svar
pa scanning, samtale, spergsmal samt GU [gynaeskologisk undersggelse], som jeg forstar 20 min pr patient.
Det er jo alvorligt og vigtigt, at man foler, at lsegen har tid, og man faler sig "set og forstaet”.

Forfeerdeligt at det konstant er en ny laege, jeg mader. Har veeret sddan de sidste 2% ar.

PATIENT MED LIVMODERHALSKRAFT

Endelig er der patienter, der mener, der er for lang ventetid ved hver enkelt kontrol. Det er irrite-
rende for patienterne, at de er ngdt til at afseette laengere tid end selve kontrolundersggelserne
tager, pa grund af den lange ventetid til undersggelserne. Det har eksempelvis betydning for de
patienter, der skal tage fri fra arbejde.

Delkonklusion af analyse

P& omradet vedrarende patienternes kommentarer til kontrolforlabet er der bestemte ting, der,
ifglge patienterne, vil veere understgttende for et godt patientforlgb. Patienterne har mange for-
skellige oplevelser af kontrolforlgbet, men gennemgaende er der stor utryghed og angst forbundet
med det. Overordnet har patienterne behov for starre tryghed i deres kontrolforlgb, og forskellige
tiltag vil kunne vaere med til at skabe denne tryghed.

Patienterne mgder mange forskellige laeger i deres kontrolforlgb, hvilket er utrygt for patienterne,
farst og fremmest fordi laegerne ikke kender patienterne og deres forlgb. Det betyder, at patien-
terne oftest skal fortaelle deres historie ved hver kontrol, og derudover er der risiko for, at de far
forskellige informationer og undersggelser. Det vil derfor vaere understgttende for et godt patient-
forlgb, at patienterne havde en enkelt fast laege eller nogle fa faste laeger i kontrolforlgbet. Dermed
ville bade patient og laege kende hinanden, hvilket har stor betydning for patientens oplevelse af
at fole sig taget alvorligt og vaere tryg ved den laege, de mgder.

Med hensyn til kvaliteten af kontrolundersggelserne mener en reekke patienter, at undersggelserne
er for overfladiske og dermed spild af tid. Derudover mener patienterne, der er for f& undersagel-
ser. Patienterne eftersparger derfor flere undersagelser iszer flere scanninger og blodprgver, der vil
skabe starre tryghed for at eventuelle tilbagefald opdages sa tidligt som muligt. Flere undersggel-
ser vil sledes forbedre den patientoplevede kvalitet.

Kraeeftsygdommen fylder meget for patienterne og er arsag til mange bekymringer. Personalets ad-
feerd betyder i den forbindelse meget for patienternes oplevelse af kontrolforlgbet. Fortraviet og
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stresset personale, der mangler tid til og interesse i patienterne, er hindrende for et godt patient-
forlgb. Derimod vil det veere understattende for et godt patientforlgb, nar personalet er forstaen-
de, neerveerende og venlige overfor patienterne, og derudover at personalet tager patienterne
alvorligt og har en tydelig faglig kompetence. Mgder patienterne denne adfzerd hos personalet,
har det afggrende betydning for patienternes tryghed ved og tillid til kontrolundersggelserne.

Yderligere er det hindrende for et godt patientforlgb, nar patienterne foler sig darligt informeret
omkring deres kontrolforlab, som eksempelvis at de ikke ved, hvornar de skal til kontrol, og hvad
der skal forega ved kontrolbesgget. Det skaber utryghed for det fremtidige forlab, fordi kontrol-
undersggelserne opleves som en mulighed for at holde gje med kraeftsygdommens udvikling

og eventuelle spredning eller tilbagefald. Grundig information omkring indhold og tidspunkter for
kontrolforlgbet vil dermed forbedre den patientoplevede kvalitet.

Endelig er der stor forskel pa patienternes oplevelse af ventetid. Generelt er der en oplevelse af, at
der gér for lang tid fra behandlingsforlgbet afsluttes og til kontrolforlgbet starter, selvom der er stor
forskel pa den frekvens, hvormed patienterne gar til kontrol. Er der lang tid, fra behandlingsforlabet
er afsluttet, til kontrolforlgbet starter, og er der lang tid mellem kontrolbesggene, gger det angsten
for spredning og tilbagefald. Derudover oplever patienterne, at der er afsat for kort tid ved hvert
kontrolbesgg. P& denne baggrund vil det veere understgttende for et godt patientforlab, at der er
kortere tid mellem behandling og kontrol, at kontrolbesggene forekommer oftere, og at der er mere
tid til kontrol.

Nar resultaterne for analysen sammenstilles med resultaterne af den kvantitative analyse, under-
stotter patienternes kommentarer endnu engang de kvantitative fund. | kommentarerne omkring
kontrolforlgbet understreger patienterne, den utryghed - samt beskriver arsagerne hertil - som
praeger kontrolforlgbet, hvilket harmonerer med, at cirka hver 10. patient i den kvantitative analyse
er utryg eller meget utryg ved planen for deres kontrolforlab.

Koordinering

Et mindre tema i patienternes kommentarer omhandler koordinering mellem sygehus og primaer
sektor i tiden efter afsluttet behandling. Overordnet kan det opdeles i to, hvor af det ene handler
om kommunikation og samarbejde mellem sygehuset og almen praksis laege, mens det andet
handler om kommunikation og samarbejde mellem sygehuset og kommunen. Ud af det samlede
antal kommentarer i tematiseringen handler 6,4 % af kommentarerne (svarende til 58 kommenta-
rer ud af de 903 kommentarer) om koordinering mellem sygehus og primaer sektor. Resultaterne
fra den kvantitative analyse peger pa, at der findes et forbedringspotentiale med hensyn til samar-
bejdet mellem sygehuset og primaer sektor. 16 % af patienterne vurderer, at orienteringen fra syge-
huset til almen praksis lsege var darlig eller virkelig darlig. Ligeledes vurderer 19 % af patienterne
saledes samarbejdet mellem sygehuset og den kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje som
darligt eller virkelig darligt (se figur 2.1.7.).
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Figur 2.1.7. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spgrgsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

H Meget positiv l Positiv ll Negativ Bl Meget negativ

20. Hvordan vurderer du, at din praktiserende leege er blevet orienteret
: ) o 258 10,2 5,6
om din behandling pa sygehuset?

18. Hvordan vurderer du, at sygehuset og den kommunale hjemmepleje/ 280 117 74
hjemmesygepleje har samarbejdet om dit behandlingsforlgb? ' -
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Kommunikation og samarbejde mellem sygehus og almen praksis laege

Nar man gennemgar patienternes kommentarer omkring koordinering, skriver de isser om den
information deres almen praksis lsege far fra sygehuset. Ofte drejer det sig om, at almen praksis
laege ikke er informeret om patientens behandling, og hvis laegen er informeret er der tale om en
mangelfuld information. Det undrer patienterne, at det forholder sig s&dan, fordi de har en forvent-
ning om, at der er en klar procedure for, hvordan dette skal foregd. Samtidig er det utilfredsstillen-
de for patienterne, at deres almen praksis laege er darligt informeret om deres behandling, da det
ofte er denne lsege, der skal folge dem, ndr behandlingen péa sygehuset afsluttes. Nedenstdende
patient beskriver, hvordan patientens almen praksis laege er informeret om selve behandlingen,
men ikke om de forhold, patienten selv er blevet informeret om ved kontrolbesgg.

Min egen laege ved, at jeg er opereret og faet kemo, han er ikke informeret om kontrol, hvor jeg bl.a. har faet
at vide: Mangler en lungelap, en nyre er nok dad, en sammenfalden ryghvirvel (POA kompression), forstarret
prostata.

PATIENT MED TYKTARMSKRAFT

Nogle patienter naevner, at deres almen praksis laege har faet besked fra sygehuset, men at det
har taget for lang tid, far informationen er givet videre. Saledes beretter en patient, at leegen efter
fem méaneder endnu ikke har faet oplysninger fra sygehuset, mens en anden undrer sig over, at der
gar sa lang tid fgr almen praksis laege er orienteret.

Min egen laege er blevet godt informeret, men der gar for lang tid/for mange dage, inden han far oplysnin-
gerne, og det undrer bade ham og mig i disse edb-tider.

PATIENT MED AGGESTOKKRAFT

Kommunikation mellem sygehus og almen praksis laege er vigtig for patienten. Da journalen tilsyne-
ladende ikke automatisk sendes til patienternes almen praksis lsege, og der ofte gar lang tid for
det sker, har en raekke patienter derfor selv bedt sygehuset om, at deres laege far tilsendt deres
journal.

Patienterne beskriver, at deres almen praksis laege gentagne gange har forsggt at fa patientens

journal tilsendt men uden held. Den ngdvendige information er tilsyneladende ikke let tilgaengelig
for laegen.
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For den praktiserende laege er der alt for besveerlig adgang til indhentning af relevante oplysninger.

PATIENT MED ENDETARMSKRAFT

Patienternes kommentarer bergrer ikke bare kommunikationen men ogsa det samarbejde, der er
mellem sygehuset og deres almen praksis lzege. Et samarbejde der ofte er mangelfuldt eller gan-
ske enkelt ikke tilstede.

Mit samlede indtryk er, at kompetencer hos de enkelte personer i systemet er tilfredsstillende, men at
kommunikation og samarbejde ikke fungerer effektivt.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Kommunikation og samarbejde mellem sygehus og kommune

Et andet omrade, der praeger patienternes kommentarer omkring koordinering, handler om kom-
munikation og samarbejde mellem sygehus og kommune. | denne sammenhang udger kommunen
i de fleste tilfselde hjemmeplejen. Det handler primaert om darlig kommunikation og et mangelfuldt
eller utilfredsstillende samarbejde. Nedenstaende patient beskriver det darlige samarbejde mellem
sygehus og hjemmepleje.

Samarbejdet mellem sygehus og hiemmepleje fungerede darligt pa [...]. Hiemmeplejen blev ikke indkaldt og
hjemmebesgg ikke foretaget. Det matte min datter gare.

PATIENT MED LUNGEKRAFT

Patienterne beskriver ogsa, at de enten har manglet hjeelp eller faet for lidt hjaelp i forhold til deres
behov. En patient formulerer det saledes:

Hjeelpen fra hjemmesygeplejen var ikke tilstreekkelig til, at jeg kunne klare mig alene i hjiemmet.
3 af mine venner skiftedes til at veere hos mig hele tiden i ca. 3 maneder. Den hjeelp jeg fik derudover fra
hjemmesygeplejen var god.
PATIENT MED HOVED-/HALSKR/AEFT

Nogle patienter skriver, at de selv matte tage initiativ for at f& den nedvendige hjeelp derhjemme.
Men for at kunne det, er det afggrende at vide, hvilkke muligheder de har for at f& hjeelp. Og det
er ikke alle, der ved det. Patienterne naevner sdledes, at de har manglet vejledning i forhold til,
hvilke muligheder der er for hjemmehjeelp efter en operation. Naeste kommentar beskriver, hvor-
dan patienten selv fandt ud af, hvor vedkommende skulle henvende sig for at fa den ngdvendige
hjeelp.
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Jeg har manglet vejledning og rdd til det, der skulle ske efter 1) operationen (fjernelse af brystet) - f.eks.
hjemmehjaelp den ferste dag, nr man bor alene og aftale med hjemmesygeplejen om de store gener, jeg havde
efter stralerne. Jeg matte selv kontakte visitationen - og i ferste omgang vidste jeg slet ikke, at jeg kunne gare
dette. Hospitalet bar sgrge for, at visitationen er underrettet om, at man som enlig har et behov for hjaelp efter
operation respektive behandling, der har fort til starre gener.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Andre patienter beskriver, hvordan kommunen er darligt orienteret i forhold til patientens behand-
lingsforlab, og derfor ikke tager hgjde for og anerkender patientens forsgg pa at fastholde sit job
bedst muligt under behandlingsforlgbet.

Vedr. kommunen oplevede jeg deres opfalgning af sygedagpenge ungdigt mistaenksom, idet jeg under strale-
behandling og kemoterapi var delvist sygemeldt og gjorde en stor indsats for at passe arbejdet bedst muligt, da
jeg pludselig fik brev om, straks at ga til laeege og fremsende lsegeerklaering, for at undga at mine dagpenge skulle
bortfalde. Kommunen kendte min diagnose og burde vide, at der er et behandlingsforlgb, der skal gennemgas.
Man burde hellere have anerkendt, at jeg gjorde en indsats for at fastholde mit job ved at arbejde mest muligt
under behandlingsforlgbet.

PATIENT MED BRYSTKRAEFT

Delkonklusion af analyse

P& omradet omkring patienternes kommentarer vedrgrende koordinering mellem sygehus og
primaer sektor er der bestemte sendringer, der vil fare til forbedringer. Overordnet set eftersparger
patienterne iszer bedre kommunikation og samarbejde mellem sygehus og primaer sektor.

Specifikt i forhold til koordineringen mellem sygehus og almen praksis leege beskriver patienterne
bestemte faktorer, der kan forbedre den patientoplevede kvalitet. Patienterne understreger, at det
er vigtigt, at almen praksis laege hurtigt orienteres om det behandlings- og kontrolforlgb, patien-
terne har gennemgaet eller fortsat er i gang med. Dette er ngdvendigt, fordi det ofte er patientens
almen praksis leege, der skal overtage kontakten til patienten, nar behandling og efterbehandling
afsluttes pa sygehuset. Iseer vil det vaere understattende for et godt patientforlgb, at denne kom-
munikation og informationsudveksling sker automatisk, s patienten ikke selv skal sgrge for og
bekymre sig om det.

Med hensyn til koordineringen mellem sygehus og kommune efterspgrger patienterne ogsa bedre
kommunikation og samarbejde. Det vil vaere understattende for et godt patientforlgb, at patienten
kan stole pa, at kommunen og i hgj grad hjemmeplejen er sat grundigt ind i, hvilket forlgb patien-
ten har gennemgaet, og dermed hvad patientens fysiske formaen eller begraensninger indebaerer.
Dette har stor betydning i forhold til at fa tilstreekkelig hjaelp i hjiemmet efter udskrivelse fra syge-
huset. Endvidere er det vigtigt, at patienterne far grundig vejledning og information om, hvad der
skal ske efter udskrivelsen, og hvilke muligheder de har for at fa hjiemmehjeelp. Ikke alle patienter
har ressourcer til selv at undersgge dette.
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Endelig vil det forbedre den patientoplevede kvalitet, at kommunen er mere anerkendende og
statter op om patienter, der gnsker at fastholde deres arbejde under og efter behandlingsforlgbet i
det omfang, det lader sig gare.

Nar resultaterne for analysen sammenholdes med resultaterne af den kvantitative analyse, under-
stotter patienternes kommentarer behovet for en forbedring af koordineringen mellem sygehus og
primaer sektor. | kommentarerne efterspgrger patienterne bedre kommunikation og samarbejde
mellem sygehus og primaer sektor, hvilket er i overensstemmelse med, at 16 % af patienterne i
den kvantitative analyse vurderer, at samarbejdet mellem sygehuset og almen praksis lsege er dar-
ligt eller virkelig darligt, men 19 % af patienterne vurderer samarbejdet mellem sygehuset og den
kommunale hjemmepleje/hjemmesygepleje som darligt eller virkelig darligt.
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3 KONKLUSION

Undersggelsens formal er at belyse kreeftpatienters egne beskrivelser af deres oplevelser og be-
hov i forlgbet, hvor omrdderne udredningsforlgb og almen praksis lsege samt rehabilitering og
efterforlgb er i fokus. Undersggelsen skal generere ny viden, som kan anvendes i kvalitetsudvikling
pa kreeftomradet.

Konklusionerne tager udelukkende udgangspunkt i patienternes skriftlige kommentarer om deres
oplevelser og vurderinger af behandlingsforlabet og er baseret pd henholdsvis 311 kommentarer
inden for omrddet udredningsforlgb og almen praksis laege og 592 kommentarer inden for omra-
det rehabilitering og efterforlgb. | fortolkningen af resultaterne er det vigtigt at tage hgjde for, at
det er et udsnit af patienterne, der har skrevet en kommentar. Resultaterne er séledes ikke re-
praesentative for samtlige kraeftpatienter pa landsplan. Det har ikke veeret muligt at gennemfore
en bortfaldsanalyse. Karakteristika for patienter, der har skrevet en kommentar i forhold til patien-
ter, der ikke har skrevet en kommentar, er dermed ikke kendte. Via analysen er det dog muligt at
anskueliggare nye aspekter og nuanceringer i patienternes oplevelser, hvilket kan bidrage til den
videre udvikling af kvalitetsforbedrende tiltag for kreeftpatienter.

Delkonklusionerne i analyserne fgrer samlet set til nedenstaende konklusioner inden for de to
fokusomrader.

Udredningsforlgb og almen praksis laege

Ifglge patienterne vil det vaere understgttende for et godt patientforlgb, at der handles hurtigere
pa patientens symptomer, at ventetiden péa prover og pravesvar reduceres, og at der undgas
administrative fejl, som kan lede til yderligere ventetid i udredningsforlgbet. Herved mindskes risi-
koen for, at patienterne bliver utrygge og angste for, hvor meget sygdommen kan na at udvikle sig.

Patienterne oplever ikke, at almen praksis lzegen har den ngdvendige faglighed inden for kraeft-
omradet til at identificere eventuelle symptomer pa sygdommen. Patienter eftersparger derfor,
at almen praksis lsegen i hgjere grad reagerer pa patienternes symptomer og hurtigt ivaerksaetter
en udredning af sygdommen ved eventuel henvisning til speciallzege. De eftersparger ligeledes
lydhgrhed fra almen praksis laegen, og at lzegen udviser mere ansvar.

Rehabilitering og efterforlgb

Overordnet set vil det, ifglge patienterne, veere understattende for et godt patientforlgb, hvis der
blev stattet mere op om patienten i overgangen fra sygehuset til hjiemmet, idet dette er en utryg
tid for patienten. Patienterne eftersparger en udskrivelsessamtale og en mulighed for at kontakte
afdelingen, efter de er kommet hjem - eksempelvis i form af et telefonnummer eller en kontakt-
person, der ogsa folger patienten efter afsluttet behandling.

Et fast tilbbud om henholdsvis genoptraening, psykisk hjeelp og vejledning i forhold til arbejdslivet
bade under og efter behandlingsforlgbet kan desuden virke understgttende for et godt forlab.
Specifikt i forhold til genoptraening eftersparger patienterne en individuel genoptraeningsplan,
bedre koordinering af genoptrasningstiloud og skriftligt materiale om genoptraening efter opera-
tion. Med hensyn til psykisk stotte gnsker patienterne, at information vedrerende dette omrade

Veje til bedre patientforlab En kvalitativ analyse af kraeftpatienters skriftlige kommentarer til patientforigbet

50



prioriteres hgjere, da psykisk hjeelp er afggrende for at komme videre efter sygdommen. Konkret
gnskes information om, hvor de kan henvende sig med psykiske fglger af sygdommen samt infor-
mation om, hvilke tilbud der er for paragrende. Afslutningsvist eftersparger patienterne en samtale
med en socialrddgiver om, hvordan de kan handtere gkonomiske og praktiske spargsmal i forbin-
delse med deres sygdomsforlgb.

Bedre og mere information om bivirkninger og senfglger af sygdommen og behandlingen vil lige-
ledes skabe et bedre patientforlgb. Patienterne eftersparger starre dbenhed og interesse inden for
dette omrade fra sygehusets side. Hvis omfanget af informationen om bivirkninger og senfolger
gges, kan patienterne bedre forberede sig pad konsekvenserne og vurdere, hvorvidt de gnsker at
gennemfogre behandlingen. Patienterne gnsker ydermere information om, hvad de selv kan gare for
at forebygge eller afhjeelpe eventuelle bivirkninger og senfalger.

Kontrolforlgbet er generelt noget, patienterne forbinder med stor utryghed og angst. Patienterne
beskriver imidlertid en raekke tiltag, som kan mindske denne utryghed og angst. Overordnet gnsker
patienterne, at de mader én fast laege eller fa faste laeger ved kontrolbesggene, at der er mere tid
til det enkelte besgg, og at laegerne er mere naervaerende og imgdekommende. De gnsker derud-
over, at undersggelserne er mere grundige (fx ved flere blodpraver, scanninger mv.). Ligeledes
eftersparger patienterne, at tiden mellem behandling og kontrol afkortes, og at hyppigheden af
besggene gges. Desuden vil grundig information om kontrolforlgbets indhold og tidspunkt veere
understottende for et godt forlgb for patienterne.

Samlet set udtrykker patienterne, at kommunikationen og samarbejdet mellem sygehus og primaer
sektor kan forbedres. Det er vigtigt, at almen praksis laegen hurtigt modtager information om
patientens sygdom og behandling fra sygehuset, s patienten ikke selv skal fungere som tovhol-
der for dette. Ligeledes eftersparger patienterne en bedre informationsudveksling mellem sygehus
og kommune i forbindelse med tilboud om hjemmepleje. Derved kan eventuelle tilbud om hjemme-
pleje bedre rettes mod patienten i forhold til dennes fysiske formden mv.. Det efterspgrges des-
uden, at kommunen stgtter mere op om patienter, der gnsker at fortsaette deres arbejde enten
helt og delvist under deres behandlingsforlgb.

Resultaterne fra den kvalitative analyse peger inden for alle omrader i samme retning som de
kvantitative resultater af kraeftpatienters oplevelser. Den kvalitative analyse belyser imidlertid flere
aspekter inden for de to fokusomrader, end den kvantitative analyse. Analysen af patienternes
kommentarer har gjort det muligt at supplere og yderligere belyse de omrader, som var negativt
vurderet i den kvantitative analyse. Ligeledes er der ved hjeelp af patienternes skriftlige kommen-
tarer udledt konkrete muligheder for tiltag inden for fokusomraderne, som kan understatte et
positivt patientforlgb.

| 2010 gentages den landsdaskkende undersegelse af kresftpatienters oplevelser. Formalet er

blandt andet at undersage, om der er sket en udvikling i den patientoplevede kvalitet blandt
kreeftpatienter fra 2008 til 2010.
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4 BILAG: KATEGORISERING

Den indledende gennemgang af tekstmaterialet bestod af en overordnet kategorisering af samtlige
patientkommentarer og mundede ud i fglgende 15 kategorier: Diagnose og udredning af sygdom,
ventetid, almen praksis laeger/praktiserende specialleeger, personalets adfaerd, faglighed og be-
handlingskvalitet, personalekontinuitet, information generelt, fejl, fysiske forhold, efterforlab,
psykisk hjeelp, information om bivirkninger og senfglger, kontrol, koordinering og overgange samt
patientforeninger.

Nedenfor praesenteres udelukkende de kategorier, som ikke hagrer ind under de to udvalgte fokus-
omrader, der blev behandlet i tematiseringen i del 2. | tematiseringen blev der, som tidligere be-
skrevet, fokuseret pa omrader, der knytter sig til udredningsforlgb og almen praksis lsege samt
rehabilitering og efterforlgb.

4.1 Diagnose og udredning af sygdom

Naesten hver 10. patient i den kvantitative analyse blev kun i mindre grad eller slet ikke informeret
om deres diagnose pa en respektfuld made (se figur 4.1.1.).

Figur 4.1.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv Bl Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

5. Blev du informeret om din diagnose pa en respektfuld made? 67,4 [ 230 6,0 pEE

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Manglende forstaelse, indlevelse og interesse fra lsegernes side beskrives ogsa af patienterne
som hindrende for et godt patientforlgb i forbindelse med diagnosefasen. Patienterne oplever den
made, de far overbragt deres diagnose, som direkte og hard, og nogle patienter bruger ligefrem
udtrykket "dgdsdom”.

"Vi har fundet kraeft i polyppen i din endetarm. Vi har en sikker mistanke om, at den har bredt sig til leveren”.
Han tilfgjede ordret: "Det er alvorligt, ja det er faktisk meget alvorligt”.

PATIENT MED ENDETARMSKRAFT

Ifglge patienternes kommentarer er der divergerende prognoser fra forskellige laeger, afdelinger
og sygehuse. 0gsa form og timing af overbringelsen fylder en del i kommentarerne. Patienterne
beskriver det som negativt, at de har modtaget beskeden per post eller telefon (eksempelvis lige
op til en weekend), hvor det ikke er muligt at komme i kontakt med fagpersoner, eller nar de ikke
har pargrende hos sig.

Antallet af kommentarer om udredningsforlgbet vidner om, at dette har betydet meget for patien-

terne og ofte har praeget det videre forlgb. Kommentarerne rummer beskrivelser af oplevelser af
lzeger, der ikke tager patienternes symptomer alvorligt, ikke reagerer eller er villige til at foretage de
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ngdvendige undersggelser for at af- eller bekraefte patienternes mistanke om kreeft. Nogle patien-
ter aergrer sig over, at udredningen tog for lang tid, hvilket har haft alvorlige konsekvenser for det
videre forlgb. Beskrivelserne omhandler bade sygehuslaeger, almen praksis laeger og praktiserende
speciallaeger uden for sygehusene.

Et andet forhold, der fylder meget, er manglende information. Badde om det videre forlgb, om be-
handlingsmuligheder og om mulighederne for at tale med nogen umiddelbart efter overbringelsen
af diagnosen. Endelig beskriver patienterne, at de ikke er blevet informeret ved mistanken om
kreeft, eller at de har fet beskeden mere eller mindre ved et tilfeelde grundet et kommunikations-
brist.

4.2 Personalets adfaerd

Generelt vurderer patienterne i den kvantitative analyse sygehuspersonalets adfaerd positivt (se
figur 4.2.1.).

Figur 4.2.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

H Meget positiv B Positiv B Negativ Bl Meget negativ

8b. Vurderer du samlet set, at sygeplejerskerne har kommunikeret med 831 148 1. 700
dig p4 en respektfuld made? ’ el

7_b. V_urde.rer du samlet set, at sygeplejerskerne har udvist forstaelse for 82,3 154 15K
din situation?

8a. Vurderer du samlet set, at lsegerne har kommunikeret med dig pa en 06
respektfuld m&de? ’
7a. Vurderer du samlet set, at lsegerne har udvist forstaelse for din 08
situation? ,
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Patienternes kommentarer om personalets adfeerd daekker ogsa de mere menneskelige og blade
aspekter af kontakten mellem patient og personale. Farst og fremmest star det meget klart, at
personalets adfzerd er yderst betydningsfuldt for patienterne og deres samlede oplevelser af
forlebet. Nogle patienter beskriver ligefrem, hvordan en enkelt fagperson har enten reddet eller
gdelagt det hele - ofte pd baggrund af sserlige menneskelige kvaliteter.
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Vores kritiske besvarelse skal ses i forhold til den ansvarlige hospitalslaege/speciallege pa [...] sygehus, som
skulle sta for udredning og behandling. Vi har oplevet/har folt os meget svigtet og har ferst for nylig faet sagt
fra over for denne laege. Herefter fik vi en ny laege, som henviste til bl.a. smerteklinikken pa [...]. Leegen herfra har
givet en uvurderlig behandling, sdledes foler vi i dag en god og kvalificeret statte fra [...]. Men, vi har desveerre klart
en oplevelse af at hele ens behandlingsforlab er meget afhaengig af hvilken leege, der bliver tilknyttet en. Vi (min
mand og jeg) har falt os meget svigtet.

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Nar personalets adfserd beskrives, som hindrende for et godt patientforlob, rummer beskrivelser-

ne i hgj grad oplevelser af koldt, upersonligt, distanceret og uempatisk personale. Patienterne op-

lever, at saerligt laegerne er ligeglade med dem, ikke lytter til og respekterer deres behov og gnsker,
taler ned til dem og ikke er szerlig gode til at kommunikere.

Nar patienterne beskriver personalets adfeerd positivt, benyttes ofte ord som venlighed, forstaelse,
hjeelpsomhed, omsorg, empati, imgdekommenhed og statte. De positive oplevelser af personalets
adfaerd er ofte teet forbundet med oplevelsen af stor faglig dygtighed blandt personalet.

4.3 Faglighed og behandlingskvalitet

| den kvantitative analyse vurderer patienterne sygehuspersonalets lydhgrhed overfor behov samt
faglige dygtighed positivt. Disse omrader vurderes mindre positivt, ndr det gaelder almen praksis
lzeger og praktiserende speciallaeger. Desuden vurderer hver 10. patient, at lzegerne har sat sig
darligt eller virkelig darligt ind i deres journal ved de planlagte samtaler (se figur 4.3.1.).

Figur 4.3.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv Hl Positiv ll Negativ Bl Meget negativ

21d. Har du tillid til sygeplejersker pa sygehusets faglige dygtighed? 78,7 196 1,5k
271c. Har du tillid til leeger pa sygehusets faglige dygtighed? 0,3
9b. Vurderer du samlet set, at sygeplejerskerne har vaeret lydhgre over 06
for dine behov? '
9a. Vurderer du samlet set, at laegerne har veeret lydhare over for dine 08
behov? ,
21a. Har du tillid til praktiserende leeges faglige dygtighed? 2,3
10. Hvordan vurderer du samlet set, at laegerne har sat sig ind i din
: 53,2 8,6 Wi
journal ved de aftale samtaler?
21b. Har du tillid til praktiserende specialleegers faglige dygtighed? 49,9 36,6 6,0 7,5

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Faglighed og kvalitet i behandlingen er en kategori i patientkommentarerne, der rummer mange
delelementer - bade negative og positive.

Hindrende for et godt patientforlgb er i hgj grad, at laegerne ikke har laest journalen inden en sam-
tale og i det hele taget virker uforberedte. Derudover fylder fejlmedicinering/fejldiagnosticering
eller manglende reaktion/indsats grundet mangel pa lydherhed hos laegerne meget. Patienterne
oplever, at de ikke bliver taget alvorligt og endvidere, at deres egne vurderinger ligefrem bliver
negligeret.

Understgttende for et godt patientforlgb er derimod personalets faglige dygtighed, professionalis-
me, samt at personalet er kvalificeret og kompetent. At systemet, sygehuset eller afdelingen er
velfungerende og effektiv gentages ogsa som betydningsfuldt for et godt patientforlab.

Behandlingsforlgbet har veeret seerdeles oplgftende. Stor faglighed og topkvalificeret personale, som har
stottet og udvist stor menneskelig forstaelse og indsigt:

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

4.4 Personalekontinuitet

Patienterne blev ikke spurgt ind til deres oplevelser af personalekontinuitet i den kvantitative
undersggelse. | patienternes kommentarer omhandler kategorien fagrst og fremmest patienternes
negative oplevelser af at have kontakt med en lang rackke af forskellige laeger og sygeplejersker.
Patienterne efterspgrger faste laeger eller kontaktlaeger og —sygeplejersker.

Alt i alt et yderst ringe behandlingsforlgb. Blandt andet har mange forskellige laeger veeret involveret,
frustrerende med udsagn i vidt forskellig retning. Har indtryk af at journalen ikke altid har veeret laest.
Pa det seneste har jeg faet tilknyttet en enkelt lsege, det virker mere trygt-

PATIENT MED PROSTATAKRAFT

Manglende personalekontinuitet beskrives som hindrende for et godt patientforlgb, idet det med-
farer utryghed og besveer for patienten, da denne selv skal huske, hvad der tidligere i forlgbet er
blevet sagt og gjort. Nyt personale har derudover ofte ikke sat sig ind i journalen, hvilket kraever, at
patienten gang pa gang skal gentage sygehistorien. Nogle har ogsa oplevet at fa modsatrettede
informationer fra forskelligt personale, hvilket farer til hgj grad af utryghed.

En enkelt patient fremhaever netop det, at patienten er blevet fulgt af de samme lzeger og syge-
plejersker, som meget positivt. Andre patienter naevner endvidere, at de er glade for indferelsen af
kontaktleeger og —sygeplejersker samt forlgbskoordinatorerne, da det netop skaber sammenhaeng
og kontinuitet i forlabet.
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4.5 Information generelt

Langt hovedparten af patienterne fik information om henholdsvis planer for deres behandlings-
forlgb og mulige bivirkninger af deres sygdom og behandling i fglge den kvantitative analyse. En
mindre andel fik information om deres rettigheder i forhold til ventetid og behandlingstilbud og
mulige senfolger af deres sygdom og behandling. Det er primeert i forbindelse med information om
bivirkninger og senfglger, at patienterne vurderer, at de kun i mindre grad eller slet ikke har mod-
taget tilstreekkelig information (se figur 4.5.1.). Information om mulige bivirkninger og senfalger er
behandlet yderligere i del 2.

Figur 4.5.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spergsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet

e

l Meget positiv l Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

13b_1. Har du p& sygehuset modtaget information om planer for dit

behandlingsforlgb? 98,9 1,1

13c_1. Har du pa sygehuset modtaget information om mulige bivirk-

ninger af din sygdom og behandling? 24

13a_1. Har du pa sygehuset modtaget information om dine rettigheder
i forhold til ventetider og behandlingstilbud?

13b_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig 29.7 Ny 10
information om planer for dit behandlingsforlgb? ' ; . ’

13d_1. Har du pa sygehuset modtaget information om mulige senfglger
efter din sygdom og behandling?

15. Har du oplevet, at de informationer, du har faet fra forskelligt perso-

o 1,8
nale pa sygehuset, har stemt overens?

3. Hvordan vurerer du, at leegen var informeret om din situation ved din

. %l 2.6
forste lsegesamtale pa sygehuset?

13a_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig infor-

mation om dine rettigheder i forhold til ventetider og behandlingstilbud? 35

13c_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig infor-

mation om mulige bivirkninger af din sygdom og behandling? i 30

13d_2. Vurderer du, at du pa sygehuset har modtaget tilstraekkelig infor-
mation om mulige senfalger efter din sygdom og behandling?

343 208 101

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kategorien daekker faktorer i forhold til information bredt. Overordnet set beskrives en gennemga-
ende darlig eller manglende information i hele forlabet samt en lang raekke enkeltstaende situatio-
ner, hvor informationen kunne vaere bedre. De steder i forlgbet, der oftest naevnes, er i forbindelse
med mulighederne i efterforlgbet, lige op til behandling og mere generelt information om det, der
skal ske fremover.
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Der har veeret lzeger, der enten har glemt at fortzelle, at kreeften havde bredt sig eller en laege, der oplyste, at
noget af kraeften var vaek, hvilket den ikke var. Som patient skal man kunne stole p&, hvad lsegerne oplyser.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Noget, der, ifalge patienterne, tydeligvis er kilde til en del frustrationer og utryghed, er, ndr de infor-
mationer, de har faet om den forestdende behandling, ikke er rigtige eller andrer sig undervejs.
Ofte fordi laegen har laest en forkert journal, eller slet ikke har laest den. Forkert eller ingen informa-
tion giver, ifolge nogle patienter, en oplevelse af manglende inddragelse og mulighed for medind-
flydelse. Kommentarerne omhandler desuden kommunikationen med udenlandske laeger, hvor det
primaert omhandler sprogbarrierer. Herudover beskrives laegernes information som nedladende og
upersonlig. Kommentarerne omhandler ogsa uoverensstemmelser mellem informationer modtaget
fra forskelligt personale pa sygehuset. Dette primaert pa grund af skiftende personale, samt pa
tveers af afdelinger og de forskellige specialer.

Af positive oplevelser beskrives grundig og rettidig information om behandlingen og det, der gene-
relt skal ske i patienternes forlgb. Ifglge patienterne giver dette stor tryghed og tillid.

4.6 Fejl

| den kvantitative undersggelse er der ikke spurgt ind til patienternes oplevelser af fejl. Patient-
kommentarerne om fejl vedrgrer overvejende tre emner. For det farste kliniske fejl, hvor patienter-
ne beskriver fejlmedicinering, fejldiagnosticering og skader forarsaget af fejl samt folgevirkninger
efter behandling og operation.

| forbindelse med operationen af aeggestokkraeft skar man ved en fejl urinlederen over, hvilket farst blev
opdaget 3 dage efter operationen, dette medfgrte nyrekateter i 3 mdr. samtidig med kemobehandling. Den blev
genetableret ved en stor operation, dette har medfert, at tarmfunktionen naesten er géet i sta. Ligeledes fik jeg
pafort stafylokokker under indlaeggelsen, hvilket medferte ekstra indlseggelse 36 dagn.

PATIENT MED LIVMODERKRAFT

For det andet omhandler temaet fejlinformation, sdsom forkert eller manglende information om
muligheder og forlgb samt det forhold, at laegerne er forkert informerede pa baggrund af forkert
journal.

Endelig omhandler kommentarerne fejl i forbindelse med planlaegning og koordinering af forlabet,
eksempelvis manglende henvisning eller bortkomne journaler, rantgenbilleder osv.. Dette resulterer
ofte i forgget ventetid.

4.7 Fysiske forhold

Patienternes vurderinger af de fysiske forhold er ikke behandlet i den kvantitative underspgelse.
| kommentarmaterialet omhandler kategorien om de fysiske forhold bade fysiske og praktiske for
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hold sédsom lokaler, mad og renggring pa sygehuset. Patienterne papeger, at der har vaeret meget
beskidt pd afdelingerne, og at renggringen har vaeret overfladisk.

1) Tarmkirurgisk afdeling har de ringeste og mest snavsede omgivelser, jeg har set pd noget hospital. Magbler var

plettede af braek og affering. "Rengering” foregar med en ter mikrofiberklud. Gulvvask finder kun sted, nar en seng
bliver flyttet, og kun hvor sengen havde staet. Et under at jeg slap levende ud af dette efter en sa stor operation.

3 snavsede toiletter til 2 afdelinger p& gangen. 77

PATIENT MED ENDETARMSKRAFT

Maden bliver ogsa beskrevet meget negativt. Slidte, upersonlige og for sma lokaler er herudover
0gsa noget, der fylder en del i patienternes kommentarer, ligesom patienterne beklager det at
ligge p& gangen, samt at der er for f& og for sma toiletter. | forleengelse af manglende plads omta-
ler patienterne manglende privatliv, iszer i forbindelse med kemoterapi. Andre fysiske forhold, der
omtales negativt er befordring, parkeringsforhold og stgjniveau.

4.8 Koordinering og overgange

Den kvantitative analyse viser, at patienterne vurderer bdde samarbejdet mellem afdelinger og
afdelingernes tilrettelaeggelse af behandlingsforlgbet udmaerket. Der ses imidlertid forbedrings-
potentiale, nar patienterne spgrges ind til overgangene mellem sektorer (se figur 4.8.1.).

Figur 4.8.1. Udsnit af resultater fra den kvantitative analyse (spargsmalsnumrene refererer til nummereringen i spergeskemaet).

l Meget positiv l Positiv Bl Negativ Bl Meget negativ

6b. Hvordan vurderer du samlet set, at afdelingerne internt pa sygehuset
har tilrettelagt dit udrednings- og behandlingsforlgb? 49.9 44.4 ol 12

6a. Hvordan vurderer du samlet set, at afdelingerne internt pa sygehuset

har samarbejdet om dit udrednings- og behandlingsforlgb? e —_— ] 13

20. Hvordan vurderer du, at din praktiserende leege er blevet orienteret
) ) o " 10,2 5,6
om din behandling pa sygehuset?

19. Hvordan vurderer du hjeelpen fra den kommunale hiemmepleje/

hjemmesygepleje? 49
18. Hvordan vurderer du, at sygehuset og den kommunale hjemmepleje/ 280 528 117 74
hjemmesygepleje har samarbejdet om dit behandlingsforlgb? ’ ’ ’

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Denne kategori er kategorien, hvortil der harer flest patientkommentarer. Kategorien daekker over
en reekke faktorer, hvor begreber som overordnet planlaegning, sammenhaeng i patientforlabet og
kommunikation pa tveers af afdelinger, sektorer etc. ofte gentages. Kommentarerne til denne kate-
gori indeholder en del forlgbsbeskrivelser.
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Hovedparten af kommentarerne om koordinering og overgange vedrgrer ngdvendigheden af, at
patienten selv tager ansvar for forlgbet og holder sig opdateret. Patienten fungerer som tovholder
pa sit eget forlgb. Patienterne eftersparger en fast kontaktperson eller anden person, der kan ud-
fylde denne tovholderfunktion.

Har manglet en fast statteperson i forbindelse med undersogelser og samtaler. Efter en grim diagnose er det
hardt og frustrerende at ga alene til diverse undersggelser og samtaler.

PATIENT MED BRYSTKRAFT

Kategorien indeholder ofte konkrete beskrivelser af mangler i forhold til sammenhaeng i patientfor-
lgbet. Dette geelder saerligt manglende personalekontinuitet, manglende kommunikation mellem
afdelinger og sygehuse samt manglende planlaegning af et forlgb, der er meningsfuldt og hensigts-
maessigt (i praktisk forstand) for patienten. Seerligt det at veere tilknyttet flere forskellige sygehuse
er noget, patienterne gentager som en negativ oplevelse.

| forbindelse med samarbejde mellem sektorer er det saerligt en darlig kommunikation mellem
sygehuset og hjemmeplejen samt sygehuset og almen praksis laeger, der naevnes. Endvidere naev-
nes en darlig koordinering af den efterfalgende genoptraening og tilbagevenden til arbejdslivet.

Derudover beskrives en lang raekke enkeltstdende tilfaelde, hvor patienterne ansker eller foreslar,
at procedurerne a&ndres, eksempelvis i forbindelse med udskrivelse, samtaler, information om nye
tider, planleegning af forlgbet etc..

Endelig rummer denne kategori ogsa en del positive kommentarer. Nogle patienter roser den over-
ordnede effektivitet, koordinering og sammenhaeng, de har oplevet i forlgbet, mens andre patienter
fremhaever enkeltstdende elementer i forlgbet, der har vaeret positive for oplevelsen af sammen-
haeng.

4.9 Patientforeninger

Temaet patientforeninger behandles ikke i den kvantitative undersggelse. Hovedparten af patient-
kommentarerne inden for dette tema giver udtryk for stort udbytte og tilfredshed med deltagelse

i patientforeningernes tilbud. Patienterne forteeller, at de finder stor stgtte og hjeelp - seerlig psyko-
logisk — hos foreningerne, herunder gennem det at mgde og veere sammen med ligesindede.

Jeg har faet en eminent psykologisk hjeelp hos [..] [patientforening], og de er en fantastisk hjeelp, stotte og
energikilde.

PATIENT MED BRYSTKRAEFT

Ogsa det, at patientforeningerne stiller information til r&dighed og formidler kontakter til andre
patienter, opleves som nyttigt og for nogle ligefrem uundveerligt.
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