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Forord

| 2009 besluttede Kreftens Bekaempelses hovedbestyrelse, at der skulle udvikles og iveerksaettes en raekke
barometerundersagelser, der skulle belyse kraftpatienters oplevelser og behov. En af disse undersggelser
skulle belyse den sene palliative fase.

Det blev efterfelgende desuden besluttet, at undersggelsen skulle udferes i samarbejde med miljger, som
har erfaring pa omradet. Der blev derfor nedsat en projektgruppe bestaende af personer fra forskellige re-
levante institutioner til design og gennemfarelse af undersggelsen. For at sikre bredt samarbejde og viden
blev der desuden nedsat en referencegruppe.

Projektgruppen og referencegruppen takkes for aktiv medvirken og mange vardifulde forslag og ideer.
Dog skal det understreges, at ansvaret for denne rapport alene pahviler forfatterne.

Undersggelsen afdaekker vigtige temaer for danske kreftpatienter i palliative fase af deres sygdomsforlgb.
Resultaterne er serdeles vigtige, da de beskriver oplevelserne hos en patientgruppe, som sjeldent kom-
mer til orde. Resultaterne viser generelt en rimelig hgj tilfredshed med sundhedsvaesenet, men peger ogsa
pa nogle vigtige omrader, som kraever forbedring: Mere og bedre involvering af de pargrende, bedre sam-
menhang mellem de forskellige typer af indsats, mere opmarksomhed pd patienternes symptomer, stgtte
til at handtere patienternes rolle i familien og opfyldelse af patienternes gnske om, hvor de gnsker at de.

Kreeftens Bekampelse vil formidle denne nye viden om behov og @nsker hos kreftpatienter i den sene
palliative fase til faglige miljger og beslutningstagere. Dermed kan der skabes grundlag for, at patienternes

oplevelser inddrages i den fortsatte forbedring af indsatsen.

Endelig vil Kreftens Bekaempelse gerne udtrykke en szrlig tak til de mange kreftpatienter, der har bidra-
get til undersggelsen.

Kebenhavn, juni 2012
Leif Vestergaard Pedersen Bo Andreassen Rix

Administrerende direktar Chef for Dokumentation og Udvikling,
Patientstotte & Lokal Indsats
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Sammenfatning og vurdering

Formdlet med den palliative barometerundersggelse var at fa viden om kraeftpatienters oplevelser og be-
hov i den sene palliative fase.

Undersggelsen er en spgrgeskemaundersagelse, hvor starstedelen af spargeskemaet blev udviklet til netop
denne undersggelse pa basis af litteraturgennemgang og en kvalitativ pilotundersggelse. Patienterne blev
udvalgt via Laegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR), hvor de stod registreret, fordi de havde
modtaget fuldt tilskud til lzzgemidler. Et sddant tilskud kan gives, hvis en patient af en lge bliver vurderet
som uhelbredeligt syg og havende en kort forventet restlevetid.

Resultaterne belyser patienternes oplevelse af kontakten til sundhedsvasenet opdelt i fire typer af indsats:
Hospital, alment praktiserende lzege, hjemmepleje, palliativt team og/eller hospice. Desuden belyses pa-
tienternes samlede oplevelse af sundhedsvasenets indsats. Derudover var der spgrgsmal til information og
tillid, familie og venner. Rapporten belyser ogsa udvalgte symptomer, behov samt patienternes ansker til,
hvor de gerne vil tilbringe deres sidste tid, og hvor de gnsker at de.

Da vi havde udsendt de farste skemaer kunne vi se, at svarprocenten var relativt lav, og derfor blev det
besluttet at udvikle et kort spergeskema pa 1 A4 side, som bestod af et mindre antal spgrgsmal fra det
lange spergeskema. Da der forventedes en hgjere svarprocent pa det korte skema, ville det kunne vurderes,
om stikpreven fra farste runde var repraesentativ. | alt 998 fik efter lodtraekning (randomisering) enten det
lange skema (500) eller det korte skema (498) tilsendt.

| alt 2.067 patienter havde mulighed for at besvare speargeskemaet og 542 patienter besvarede det. Den
samlede svarprocent var sdledes pa 26 %, fordelt med en svarprocent pa 22 % for det lange skema (354
besvarelser) og 41 % for det korte skema (188 besvarelser). Det er en relativt lav svarprocent, som for-
mentligt ferst og fremmest kan forklares med, at patienterne var i en belastet situation. Undersggelsens
lave svarprocent er dens akilleshzl, fordi det kan vaere, at dem der har besvaret spgrgeskemaet adskiller sig
fra dem, der ikke har. Analysen af, om der var forskel i tilfredshed mellem svarene fra dem, der besvarede
hhv. det korte og det lange skema indikerede imidlertid, at der ikke var nogen forskel pa dem, som har
besvaret hhv. kort og langt skema.

Undersggelsen afdakker vigtige temaer for danske kraftpatienter i den sene palliative fase af deres syg-
domsforlgb. Resultaterne er sardeles vigtige, da de beskriver oplevelserne hos en patientgruppe, som
sjeldent kommer til orde. Resultaterne viser generelt en rimelig hgj tilfredshed med sundhedsveasenet,
men peger ogsa pa nogle vigtige omrdder, som kraever forbedring: Mere og bedre involvering af de pare-
rende, bedre sammenhang mellem de forskellige typer af indsats, mere opmarksomhed pa patienternes
symptomer, statte til at handtere patienternes rolle i familien, og opfyldelse af patienternes gnske om, hvor
de agnsker at da. En del patienter havde ikke tillid til, at de havde modtaget de bedst mulige behandlings-
tilbud. Den kvalitative pilotundersggelse bekraftede herudover bl.a. betydningen af at have en hverdag,
der fungerer, samt betydningen af det personlige netvaerk.

Overordnet vurdering

| dette afsnit gives vores vurdering af rapportens resultater.
Undersggelsen har for fgrste gang nogensinde belyst oplevelser blandt et landsdeekkende udsnit af de
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danske kreeftpatienter, der er sé langt i deres sygdomsforlgb, at de modtager fuldt medicintilskud. Det
drejer sig om uhelbredeligt syge patienter med relativt kort forventet levetid, dvs. patienter, der er i det,
der kan kaldes sen palliativ fase, hvor der fgrst og fremmest kan tilbydes en lindrende indsats.

Lav deltagelsesprocent

Svarprocenten pd det tilsendte spargeskema var lav, og det er forstdeligt patienternes situation taget i
betragtning. Da det imidlertid er patienter, der har meget stor kontakt med og er meget afhangige af
sundhedsvaesenets indsats, er det vigtigt, at netop disse patienters oplevelser bliver belyst. Grundet den
lave svarprocent kan vi ikke med sikkerhed udtale os (reprasentativt) om oplevelserne blandt alle patienter
med kraeft, som har modtaget fuldt medicintilskud.

Vi forsggte at belyse konsekvenserne af det store frafald ved at sende et kortere spgrgeskema (med en
pamindelse ved manglende svar) til en del af patienterne. Det korte spargeskema blev, som forventet,
besvaret af en hgjere andel af patienterne. Der var imidlertid ingen systematisk forskel i svarene fra dem,
der besvarede det korte og det lange spargeskema. Vi har derfor ingen grund til at tro, at de medvirkende
patienter har vaeret i en vaesentlig anden situation eller har haft vaesentligt anderledes oplevelser, end de,
der ikke svarede. Men da vi omvendt ikke kan udelukke, at det er tilfeeldet, ma undersegelsens resultater
tolkes med dette forbehold.

Undersggelsens deltagere
Denne rapport beskriver en vigtig viden baseret pa 542 spergeskemaer (354 udfyldte det oprindelige lange
spargeskema, 188 udfyldte det kortere skema) fra patienter, der var i en sen palliativ fase af deres sygdom.
Det er ny viden, der angiver vaesentlige temaer for forbedring af palliativ indsats for meget syge kreftpa-
tienter og deres pargrende.

Patienterne i undersggelsen kom fra hele landet og var i kontakt med mange forskellige dele af sundheds-
vaesenet. Der var lige mange mand og kvinder. Den starste patientgruppe var lungekraeftpatienter, hvilket
svarer godt til, at lungekraeft er den kraeftform, der er flest, der der af. De fleste af deltagerne var over 60
ar, de fleste var gift/samlevende, og de fordeler sig relativt jeevnt mellem alle niveauer af uddannelse. De
fleste modtog stadig behandling for deres kreft.

Kontaktmenster

Langt de fleste patienter havde haft kontakt til en hospitalsafdeling indenfor de sidste tre maneder. Patien-
terne havde sdledes bevaret kontakten til hospitalsvasenet i denne sene del af deres forlgb, og de fleste
patienter oplevede, at personalet pa hospitalet fortsat havde det overordnede ansvar for deres behandling.
Sterstedelen havde ogsa haft kontakt til deres praktiserende lege, og knap en tredjedel af disse patienter
havde haft besgg i hjemmet af den praktiserende lzzge. Kun ca. halvdelen havde varet i kontakt med hjem-
meplejen, og godt en tredjedel havde varet i kontakt med palliativt team/hospice indenfor de sidste tre
maneder. Andelen af patienter, som har varet i kontakt med palliativt team/hospice i denne undersggelse
er lidt hgjere end for patienter, som der af kreft generelt.

Mange gav en overordnet positiv vurdering af indsatsen

Det er gleedeligt, at de fleste patienter oplevede, at de havde faet den rette indsats uanset hvor de opholdt
sig, og at de alt i alt var tilfredse med indsatsen. Generelt sas iser en stor tilfredshed med kommunika-
tionen i de forskellige dele af sundhedsvaesenet, hvilket er et glaedeligt budskab, da man i nogle ar har
fokuseret pa udvikling af kommunikationen hos sundhedsprofessionelle.
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Nar man kigger pa svarene for de fire typer af indsats, er tilfredsheden starst for kontakten med palliativt
team/hospice. Det giver dog ikke mening at sammenholde tilfredsheden mellem de fire typer af indsats
indbyrdes, da der bade er tale om forskellige opgaver og forskellige muligheder for at lgse dem. | et pal-
liativt team/hospice er mange af de aspekter, der sperges til i denne undersggelse, kerneomrader, og det er
derfor glaedeligt, og maske ogsa forventeligt, at der var en relativ hgj grad af tilfredshed. Det skal samtidig
understreges, at det langt fra var alle deltagerne, som havde veret i kontakt med palliativt team/hospice.
Resultaterne indikerer derfor ferst og fremmest, at de patienter, der kommer i palliativt team/hospice, er
overvejende tilfredse med kontakten hertil. Og det skal bemarkes, at ogsa pa dette omrade, var det ikke
alle, der var fuldt tilfredse.

Resultaterne viser dog ogsa, at der bestemt er mulighed for forbedringer af den palliative indsats. Dette
understreges af, at mere end en tredjedel af patienterne gav udtryk for, at de ikke havde fuld tillid til, at de
havde faet de bedst mulige behandlingstilbud i de seneste tre maneder.

Utilfredshed med indsatsen i forhold til de parerende

Pa tveers af hospital, praktiserende leege, hjemmepleje og palliativt team/hospice sas den starste utilfreds-
hed i forhold til, om personalet havde udvist interesse for, hvordan de péararende havde det. Det samme
gjaldt for, om personalet havde inddraget de pararende i patientens behandling pa en god made. Op til en
tredjedel af patienterne var utilfredse med dette i forhold til hospitalets indsats og en fjerdedel i forhold til
hjemmeplejen. Dette resultat indikerer, at sundhedsvaesenet ikke lgser opgaven i forhold til de pargrende
tilstreekkelig godt. Det er problematisk, dels fordi de pararende generelt udger en stor ressource for patien-
ten, dels fordi de pararende, jf. WHO og Sundhedsstyrelsen, i sig selv er malgruppe for palliativ indsats. Et
fremtidigt fokusomrade for sundhedsvaesenet i forhold til patienter i palliativ fase bar derfor veere mere og
bedre involvering af og omsorg for de pargrende.

Manglende samarbejde i sundhedsvasenet

Patienterne oplevede ikke samarbejdet mellem de forskellige dele af sundhedsvasenet optimalt. Omkring
en fjerdedel af patienterne havde ikke indtryk af, at der var et godt samarbejde mellem hospital og den
praktiserende lzege. En femtedel oplevede ikke et godt samarbejde mellem hjemmepleje og hhv. hospital
og praktiserende lege, mens en tiendedel ikke havde oplevelsen af, at der var et godt samarbejde mellem
praktiserende lege og palliativt team/hospice. Oplevelsen af, at samarbejdet, der spiller en stor rolle for
patientens behandling og lindring, ikke fungerer godt, kan give en stor usikkerhed hos patient og pare-
rende. Et vigtigt indsatsomrade for patienter med fremskreden krzeft er derfor at skabe en bedre sammen-
hang mellem de involverede parter i de forskellige dele af sundhedsvaesenet.

Manglende lindring af symptomer

Spergeskemaet indeholdt ogsa spergsmal til patienternes oplevelser generelt. Her sas en relativt stor util-
fredshed med, hvor hurtigt symptomer blev behandlet og leegens opmarksomhed overfor patientens be-
skrivelse af symptomer. Dette er kerneomrader i den palliative indsats.

At det er vigtigt at have fokus pa patienternes symptomer understreges af, at patienterne i denne under-
sggelse havde en generelt hgj forekomst af symptomer. Mere end halvdelen af patienter var en del eller
meget trette, knap halvdelen havde en del eller meget appetitlgshed og knap en tredjedel en del eller me-
get smerter. | undersggelsen blev patienterne ogsa spurgt, om de oplevede, at de havde faet tilstrekkelig
hjzelp i forhold til udvalgte symptomer. Knap en tredjedel af patienterne oplevede ikke, at de fik tilstreek-
kelig hjeelp. Ovenstaende peger alt sammen pa, at der forsat er behov for at forbedre lindringen af symp-
tomer hos patienter i den sene palliative fase og dermed forbedre den enkeltes livskvalitet og muligheder.

Side | 9



Udfordringer i forhold til at bevare sin rolle

Det er meget positivt, at langt de fleste patienter oplevede, at de fik god statte fra familie og venner, og
at tre fjerdedele af patienterne oplevede at komme taettere pa deres familie og venner. Imidlertid gav ca.
halvdelen af patienterne udtryk for, at de havde sveert ved at udfylde deres rolle i familie/vennekredsen.
Det er vigtigt at stgtte patienterne i at forholde sig til dette tab og til den rolle, de nu kan have.

Patienternes gnsker til den sidste tid, og hvor de vil dg

Patienterne blev spurgt, hvor de gnskede at tilbringe deres sidste tid, og hvor de gnskede at de. Langt
storstedelen af patienterne gnskede at tilbringe deres sidste tid samt at de derhjemme. En relativt stor
andel gnskede at tilbringe deres sidste tid og de pa hospice. Meget fa enskede at tilbringe deres sidste tid
eller de pa hospital. Dette star i kontrast til, hvordan det faktisk forholder sig, idet de fleste patienter der
pa hospital. Det er derfor et vigtigt indsatsomrade at finde lgsninger pa, hvordan patienternes gnsker til,
hvor de vil tilbringe den sidste tid i hgjere grad kan efterkommes.

Hverdagen

| et dbent spargsmal kunne patienterne beskrive, hvad der var vigtigt for dem i deres hverdag. Det, der blev
fremhavet af de fleste, var muligheden for samveer med deres narmeste og muligheden for at opretholde
sa normale hverdagsaktiviteter som muligt.

Forskelle pa grupper af patienter

For alle spergsmal, der indgik i undersggelsen, blev det analyseret, om der var nogle grupper af patien-
ter, hvis oplevelser adskilte sig fra de andres. Det gennemgdende var, at patienter, der ikke var gift eller
samlevende, generelt var mere utilfredse end de patienter, som var gift/samlevende. Dette kan pege p3,
at man har ekstra store behov i forhold til sundhedsvaesenet, nar man ikke har det taette netvaerk, som en
®gtefzelle/samlever giver, eller at det kan veere svarere at fa den hjzlp, man har brug for, nar man ikke har
en zgtefalle/samlever til at tale sin sag. Under alle omstendigheder bgr man i sundhedsvaesenet veere
serligt opmaerksom pa behovene blandt enlige patienter og deres nermeste parerende.

Derudover var der en tendens til, at de yngre patienter (under 60 ar) var mere utilfredse. Dette kan skyldes,
at denne gruppe star overfor starre udfordringer som felge af sygdommen eller, at de har starre forvent-
ninger til sundhedsvaesenet.

Opsummering af resultaterne

| dette afsnit opsummeres resultaterne afsnit for afsnit. Der l&egges veegt pa de overordnede tendenser, og
alle resultater vil saledes ikke vare at finde her.

Kontakt til hospitalsafdelingerne

Langt sterstedelen af patienterne (97 %) havde haft kontakt til en hospitalsafdeling indenfor de sidste tre
maneder. For de spargsmal som handlede om kontakten med hospitalsafdelingerne, var der sterst tilfreds-
hed med sygeplejerskernes kommunikation (71 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 24 %
i nogen grad, og 4 % i mindre grad eller slet ikke). Der var starst utilfredshed med personalets interesse for,
hvordan de pargrende havde det (32 % oplevede i hgj grad, at der blev udvist interesse for de pargrende,
30 % i nogen grad og 35 % i mindre grad eller slet ikke). Svarene pa de dbne spergsmal i spgrgeskemaet
indikerede blandt andet, at patienterne havde behov for mere tid til samtaler med lzeger og sygeplejersker.
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Kontakt til praktiserende lge

Starstedelen af patienterne (85 %) havde haft kontakt til deres praktiserende lzege indenfor de sidste
tre maneder. For de spergsmal, som handlede om kontakten med den praktiserende lage, var der stgrst
tilfredshed med laegens kommunikation (61 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 24 % i
nogen grad, og 13 % i mindre grad eller slet ikke), og leegens indsats alt i alt (61 % oplevede i hgj grad, at
lzegens indsats var god, 18 % i nogen grad, og 16 % i mindre grad eller slet ikke). Der var starst utilfreds-
hed med, hvordan de pargrende var blevet inddraget (31 % oplevede i hgj grad, at de pararende var blevet
inddraget pa en god made, 14 % i nogen grad og 42 % i mindre grad eller slet ikke). Svarene pa de dbne
spergsmal i spargeskemaet indikerede blandt andet, at patienterne havde behov for, at laagen udviste mere
interesse for deres situation.

Kontakt til hjemmeplejen

Godt halvdelen af patienterne (54 %) havde haft kontakt til hjemmeplejen indenfor de sidste tre maneder
(hjemmepleje blev defineret som hjemmesygeplejersker og andre ansatte i hjemmeplejen). For de spergs-
mal, som handlede om kontakten med hjemmeplejen, var der starst tilfredshed med hjemmeplejens indsats
alt i alt (66 % oplevede i hgj grad, at hjemmeplejens indsats var god, 21 % i nogen grad, og 10 % i mindre
grad eller slet ikke). Der var stgrst utilfredshed med hjemmeplejens interesse for, hvordan de parerende
havde det (43 % oplevede i hgj grad, at der blev udvist interesse for de parerende, 23 % i nogen grad og
26 % i mindre grad eller slet ikke), og hvordan de pargrende var blevet inddraget (40 % oplevede i hgj
grad, at de pargrende var blevet inddraget pa en god mdade, 18 % i nogen grad og 26 % i mindre grad eller
slet ikke). Svarene pa de abne spgrgsmal i spargeskemaet indikerede blandt andet, at patienterne havde
behov for mere tid til samtale.

Kontakt til palliativt team/hospice

Godt en tredjedel af patienterne (38 %) havde haft kontakt til palliativt team/hospice indenfor de sidste
tre maneder. For de spgrgsmal, som handlede om kontakten med palliativt team/hospice, var der starst
tilfredshed med kommunikationen (81 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 14 % i nogen
grad, og 2 % i mindre grad eller slet ikke). Der var sterst utilfredshed med hvordan de pargrende var blevet
inddraget (58 % oplevede i hgj grad, at de parerende var blevet inddraget pa en god mdde, 14 % i nogen
grad og 16 % i mindre grad eller slet ikke). Svarene pa de dbne spergsmal i spergeskemaet indikerede
blandt andet, at patienterne havde behov for, at der indgik mere stgtte til familien i indsatsen.

Oplevelse af tilstraekkelig hjelp

Patienterne blev spurgt, om de oplevede at have faet tilstreekkelig hjelp for fire symptomer/problemer.
Hele 31 % oplevede at have faet utilstreekkelig hjeelp til ernzering, 30 % oplevede at have faet utilstreek-
kelig hjzelp for deres folelse af at vaere deprimeret, 29 % for anspandthed og 22 % for smerter.

Information og tillid til behandlingstilbud

| alt 50 % af patienterne oplevede i hgj grad at have modtaget tilstraekkelig information, 38 % i nogen
grad og 10 % i ringe grad eller slet ikke. | forhold til behandling, oplevede 57 % i hgj grad at have tillid til
at have faet det bedst mulige behandlingstilbud, 27 % i nogen grad og 14 % i ringe grad eller slet ikke.

Ansvar for behandling

De fleste patienter (67 %) angav personalet pd en hospitalsafdeling som havende det overordnede ansvar
for deres pleje og behandling, og 13 % angav at det var deres praktiserende lage.
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Hverdagen

| et abent spgrgsmal blev patienterne bedt om at angive, hvad der var vigtigst for dem i deres hverdag. De
dominerende temaer var vigtigheden af samveeret med deres naermeste og muligheden for at oprethold
et normalt hverdagsliv. Herudover blev fglgende temaer naevnt: vigtigheden af autonomi, smertelindring,
sgvn, ernaring, bevegelse, oplevelser og syn pa egen situation.

Familie og venner

For de spargsmal, som handlede om familie og venner, svarede de fleste, at de havde faet statte fra fami-
lie og venner (88 % oplevede i hgj grad at have faet stagtte, 9 % i nogen grad, og 2 % i mindre grad eller
slet ikke). Mange oplevede, at de ikke var i stand til at udfylde deres rolle i familien/vennekredsen (18 %
oplevede i hgj grad at kunne opfylde deres rolle, 38 % i nogen grad og 44 % i ringe grad eller slet ikke).

Den sidste tid

De fleste patienter (72 %) enskede at tilbringe deres sidste tid hjemme og 38 % gnskede at tilbringe deres
sidste tid pa hospice. Billedet var det samme for spgrgsmalet om, hvor patienten gnskede at dg. Her ville
60 % gerne dg hjemme og 41 % pa hospice. Det var muligt at give flere svar.

Generelle spgrgsmal til sundhedsvasenet

For de spergsmal, som handlede om generel tilfredshed med sundhedsvaesenet, var der starst tilfredshed
med muligheden for at komme til at tale med en sygeplejerske (93 % tilfredse eller meget tilfredse, og 2 %
utilfredse eller meget utilfredse). Der var sterst utilfredshed med, hvor hurtigt symptomer blev behandlet
(77 % tilfredse eller meget tilfredse, og 15 % utilfredse eller meget utilfredse).

Symptomer

Undersggelsen viste, at 58 % af patienterne var en del eller meget treette, 47 % havde en del eller meget
nedsat fysisk funktion, 44 % havde en del eller meget appetitigshed, og 30 % havde en del eller mange
smerter.
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English summary

The aim of the Palliative Barometer survey was to gain knowledge of the experiences and needs of cancer
patients in a late palliative phase of their disease.

Patients were selected for the survey from a register called the Central Subsidy-Register [det Centrale Til-
skudsregister]. Patients are registered here, if they receive full subsidy for medications, which requires that
they have been judged to have an incurable illness and a short life expectancy by a doctor. The patients
received a questionnaire that was partly developed for this particular study based on a literature search and
a qualitative pilot-study.

After having mailed the first questionnaires we realised that the response rate was relatively low. It was
therefore decided to develop a short version of the questionnaire only including some of the items from the
original. As it was expected that the response rate would be higher for the shorter questionnaire, it would
be possible to compare the answers to the long and the short questionnaire, and thereby investigate if the
patients answering the long questionnaire were representative.

In total, 542 patients answered a questionnaire (26 %); 354 (22 %) answered the long questionnaire and
188 (41 %) answered the short questionnaire. The relatively low participation rate can probably be expla-
ined by the burdensome situation of the patients. Comparisons of the answers from those who answered
the long and the short questionnaire, respectively, showed no differences. Thus, we have no reason to beli-
eve that the patients who answered the questionnaires had different views compared to those who did not.

The survey presents the experiences of patients in a late palliative phase. The results are very important
since this is a group of patients whose voices are seldomly heard. The survey shows a generally high level
of satisfaction with the health care system. However, it also shows some important areas that need im-
provement: More and better inclusion of and attention to the caregivers/relatives, more continuity and
more cooperation between different agents in the health care system, more attention to the patients’
symptoms and better symptom control, more support to the patients” handling of their role in the family,
and fulfilment of the patients wish of where they want to die. The qualitative pilot-study highlighted the
importance of having a ‘normal life” and the importance of social relations.
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1 Introduktion

1.1 Baggrund og formal

| 2009 besluttede Forretningsudvalget og Hovedbestyrelsen i Kreftens Bekempelse at ivaerksaette en barome-
terundersggelse, der skulle belyse kraeftpatienters oplevelser og behov i den sene palliative fase. Den sene pal-
liative fase blev defineret som fasen, hvor patienten er erklzret uhelbredeligt syg og har kort forventet levetid.

Fglgende temaer blev anset som vaesentlige:

e |lindringen af smerter og andre vigtige symptomer

e psykiske, sociale, andelige og eksistentielle problemstillinger

e praktiske og gkonomiske problemstillinger, herunder de pargrendes muligheder for at varetage omsorg
og evt. fa orlov

o tilstrekkeligheden og adgangen til hjzlp fra sundhedsvaesenet (hospitaler, praktiserende leger,
hjemmepleje, palliative specialister, herunder ogsa hospice)

e kvaliteten af kommunikation, information, psykosocial omsorg

e graden af sammenhzng og koordination i forlgbet

e muligheder for at vaere hjemme lzengst muligt, hvis dette er patientens gnske

e de pargrendes reaktioner efter patientens ded

| denne rapport belyses starstedelen af ovenstdende temaer. Dog har det med undersggelsens design ikke
veeret muligt at belyse gkonomiske problemstillinger for de pararende og de parerendes reaktioner efter
patientens ded.

1.2 Om undersggelsen

Patienter blev udvalgt via Leegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR). Hvis en patient af den
praktiserende laege eller en hospitalslaege bliver vurderet som uhelbredeligt syg og som havende en kort
restlevetid, kan leegen ansgge Legemiddelstyrelsen om fuldt tilskud til patientens forbrug af leegemidler.
Hvis patienten far bevilliget et sadant tilskud, registreres patienten i CTR. Patienter, der har modtaget fuldt
tilskud til legemidler, ma derfor anses for at veere i den sene palliative fase af deres sygdomsforlgh. At
udvelge patienter, der er registreret pa denne made i CTR, har den fordel, at patienterne udvalges uanset,
hvor de behandles i sundhedsvasenet, og det ogsa bliver muligt at inkludere patienter, der ikke (I&ngere)
er i kontakt med hospital eller praktiserende lzege eller andet. Endvidere betyder det, at patienterne ikke
er geografisk afgrenset, og sdledes inkluderes patienter fra alle dele af landet.

Etikken i at kontakte patienter pa dette tidspunkt i deres sygdomsforleb med et spargeskema blev overve-
jet meget ngje. Vi mente, at det var etisk forsvarligt, og udgangspunktet var som navnt, at det er vigtigt,
at denne patientgruppe ogsa kommer til orde.

| alt fik 2229 patienter, som var registreret i CTR og havde en kraftdiagnose, tilsendt et spergeskema.
Patienterne blev udvalgt pa basis af ugentlige udtraek i perioden 20. oktober til 25. november 2010 og
3. januar til 2. marts 2011. Af disse var 162 dede inden de havde mulighed for at have modtaget sparge-
skemaet, og dvs. at det potentielle antal deltagere var 2.067. | alt 542 (26 %) patienter besvarede spgr-
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geskemaet. Af disse 542 patienter besvarede 354 et langt spgrgeskema og 188 et kort spgrgeskema. Det
korte spergeskema blev sendt til en andel af patienterne, da vi forventede at svarprocenten for det korte
spergeskema ville vaere hgjere, og at vi derfor kunne undersgge reprasentativiteten af de patienter, der
havde besvaret det lange skema ved at sammenligne besvarelserne blandt dem, der havde besvaret hhv.
kort og langt skema. Svarprocenten var hgjere blandt patienter, der modtog et kort skema (41 %) end
blandt patienter, der modtog et langt skema (22 %). Undersggelsens samlede lave svarprocent er dens
akilleshzl, fordi det kan veere, at dem der har besvaret spgrgeskemaet adskiller sig fra dem, der ikke har.
Analysen af forskellen i tilfredshed blandt dem, der besvarede hhv. det korte og det lange skema indikerer,
at der ikke var nogen forskel pa dem, som havde besvaret hhv. kort og langt skema, og det underbygger
den antagelse, at patienterne, som er med i denne undersggelse, er representative for gruppen.

Det lange spgrgeskema blev delvist udviklet til denne undersggelse pa baggrund af litteraturgennemgang og
kvalitative interviews, men indeholder ogsa spergsmal, som har veeret anvendt i andre undersegelser. Spar-
geskemaet fokuserer pa et bredt spektrum af oplevelser og behov hos danske kreftpatienter, herunder kom-
munikation med og information fra sundhedsvaesenet, psykosociale og eksistentielle behov, tilstraekkelighed
af den indsats, som bliver givet i sundhedsvaesenet, samt symptomer og problemer. Undersggelsen laegger
veegt pa patientens mgde med sundhedsvaesenet opdelt pa fire forskellige “typer af indsats’. Saledes stilles
der saerskilt spargsmal til patienternes oplevelser med hhv. hospital, praktiserende lzege, hjemmepleje og pal-
liativt team og/eller hospice. Derved kan undersggelsen bdde sige noget om patienternes behov generelt,
men ogsd set i forhold til de enkelte typer af indsatser, de har veeret i kontakt med i deres sygdomsforlgh. Det
korte spargeskema indeholder en del af spargsmalene fra det lange spargeskema.

En uddybende beskrivelse af undersggelsens metode findes i kapitel 4.

1.3 Organisering

Projektet blev organiseret i en projektgruppe og en referencegruppe. Projektgruppen, som var ansvarlig
for undersggelsens gennemfarelse blev sammensat af personer fra miljger, som havde erfaring pa omradet.
Projektgruppen blev nedsat i 2009, og Sara Korngut blev ansat som projektleder i oktober 2009 og har
stdet for undersggelsens praktiske gennemfgrelse. Projektgruppen bestod, udover projektlederen, af Bo
Andreassen Rix og Marléne Spielmann fra Patientstatte & Lokal Indsats, Kraeftens Bekempelse, Helle
Timm fra Palliativt Videnscenter og Mogens Grgnvold fra Forskningsenheden, Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital. Kort efter nedsattelse af projektgruppen indgik ogsa Mette Asbjgrn Neergaard fra
Det Palliative Team, Onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital i gruppen. | starten af 2011 indgik
ogsa Anna Thit Johnsen fra Forskningsenheden, Palliativ Medicinsk afdeling, Bispebjerg Hospital, som
har vaeret Sara Korngut behjzlpelig med undersggelsens praktiske gennemfarelse i den afsluttende fase.
Marléne Spielmann har gennemfgrt den kvalitative pilot-undersggelse, som rapporteres i Bilag 5. En del
af projektgruppen indgik sidenhen i forfattergruppen. Projektgruppen besluttede at forankre projektet
og den praktiske gennemfarelse pa Forskningsenheden, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital
under ledelse af Mogens Granvold.

En referencegruppe blev nedsat som sparringspartner i forbindelse med udviklingen og gennemfarelsen
af undersggelsen og har Igbende ydet radgivning. Referencegruppen bestod af: Anette Agerbzk, Ka-
millianergaardens Hospice, Lena Ankersen, Onkologisk Afdeling, Rigshospitalet, Inger Hee, tidl. Gentofte
Kommune, Lisbeth Selver, Kirurgisk afdeling K, Bispebjerg Hospital og Mette Vinter, Kvalitet og Patientsik-
kerhed, Kraeftens Bekaempelse.
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2 Kraeftpatienter i undersggelsen

| alt 2.067 personer fik tilsendt et spgrgeskema, og 542 besvarede det. De sterste diagnosegrupper var lun-
gekraeft, tyktarms- og endetarmskraeft, brystkraeft og prostatakreeft. Deltagere med kraeft i lunge, bronkier
og luftrar udgjorde 25 % af deltagerne (Tabel 1).

Tabel 1. Diagnosegrupper (alle deltagere).

Diagnosegruppe Diagnose N %
Lunge Lunge, bronkier og luftrar 136 25
Tyktarm Tyktarm og endetarm 73 13
Bryst Bryst 55 10
Prostata Prostata 45 8
Anden Bugspytkirtel 38 7
Hjerne og centralnervesystem 28 5
Mavesaek 25 5
Blzere 14 3
AEggestok 13 2
Modermaerke 11 2
Mundhule og svelg 11 2
Nyre, nyrebakken, urinleder 11 2
Spiserar 9 2
Non-Hodgkin malignt lymfom 9 2
Lever og intrahepatiske galdeveje 9 2
Leukaemi 8 1
Livmoderhals 5 1
Livmoder 4 1
Sarkomer og andre blgddele 4 1
Myelomatose 3 1
Tyndtarm 3 1
Skjoldbruskkirtel 1 0
Anden cancer 14 3
Ukendt cancer 13 2
I alt 542 100

Information om patientens diagnose kommer fra ansggningerne om fuldt medicintilskud til Laegemiddel-
styrelsen.

Fordelingen af de forskellige kreftformer i undersggelsen stemmer rimeligt godt overens med, hvor mange
der der af de forskellige kreeftformer i Danmark. Andelen, som der af lungekraeft i Danmark hvert ar, udger
ca. 24 % af alle kreftdedsfald, tyktarm og endetarmskraeft udger ca. 13 %, brystkreft udger ca. 8 % og
prostatakraeft udger ca. 8 %.

| Tabel 2 ses det, at der var en stort set ligelig fordeling af meend og kvinder blandt deltagerne. Gennem-
snitsalderen var 68 ar. Der var flest deltagere i alderen 61-70 ar, svarende til 53 %. Sterstedelen (66 %)
var gift eller samlevende. De fleste havde en kort praktisk (28 %) eller lang teoretisk uddannelse (28 %).
De fglgende variable var kun med for de 354 patienter, som besvarede et langt skema. Blandt dem var
der flest, som var i gang med behandling (71 %), og de fleste havde barn (86 %). Med hensyn til bopzl
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boede 27 % pa landet, 20 % i en mindre provinsby, 22 % i en starre provinsby og 25 % i en storby eller
dens forstaeder (se Tabel 2).

Tabel 2. Deltagernes kon, alder, samlivsstatus, erhvervsuddannelse, behandlingsstatus, bern og bo-
pzl (Langt skema, kort skema og samlet).

Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Variabel Langt skema Kort skema Samlet
(N=354) (N=188) (N=542)
Ken Kvinder 172 (49) 91 (48) 263 (49)
Maend 182 (51) 97 (52) 279 (51)
Alder <61 ar 7521 46 (24) 121 (22)
61-70 ar 123 (35) 62 (33) 185 (34)
>70 ar 156 (44) 80 (43) 236 (44)
Samlivsstatus Gift/samlevende 222 (63) 134 (71) 356 (66)
Ikke gift/samlevende 110 31) 53 (28) 163 (30)
Ukendt 22 (6) 1(1) 23 (4
Erhvervs- Ingen 61 (17) 44 (23) 105 (19)
uddannelse  Kort praktisk (< 1 dr) 107 (30) 45 (24) 152 (28)
Kort teoretisk (1-3 ar) 52 (15) 33 (18) 85 (16)
Lang teoretisk/akademisk (3+ ar) 95 (27) 57 (30) 152 (28)
Ukendt 39(11) 9 (5) 48 (9)
Behandling  Far behandling 250 (71) | ikke med iskema | 250 (71)
Far ikke behandling 92 (26) |ikke mediskema | 92 (26)
Ukendt 10 (3) ikke med i skema 10(3)
Barn Har bgrn 304 (86) | ikke mediskema | 304 (86)
Har ikke barn 31 (9) ikke med i skema 31(9)
Ukendt 19 (5) ikke med i skema 19 (5)
Bopzel Pa landet 94 (27) ikke med iskema| 94 (27)
Mindre provinsby 70 (20) ikke med i skema | 70 (20)
Stgrre provinsby 79 (22) ikke med iskema | 79 (22)
Storby eller forstaeder 88 (25) ikke med i skema | 88 (25)
Ukendt 23 (6) ikke med i skema 23 (6)

Information om ken og alder er indhentet fra Legemiddelstyrelsen (CTR). @vrige oplysninger er indsamlet
med spargeskema. Oplysninger om behandling, barn og bopzl, var kun med i ‘langt skema’.

En sammenligning af deltagere og ikke-deltagere viste, at patienter over 70 ar besvarede spgrgeskemaet
i signifikant mindre omfang end yngre patienter. Den samlede deltagelsesprocent var kun 22 % blandt
patienter over 70 ar, hvorimod den var hhv. 30 og 31 % i aldersgrupperne under 70 ar. Der var ingen signi-
fikant forskel pa kensfordeling og diagnosefordeling blandt deltagere og ikke deltagere (se Tabel 3).
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Tabel 3. Sammenligning af patienter, der besvarede spgrgeskemaet og de patienter, som ikke be-

svarede spgrgeskemaet.

Potentielle Besvaret Deltagelses-

deltagere* skema procent (%)
Alle 2067 542 26
Kan Kvinder 1046 263 25
Mand 1021 279 27
Alder <61 ar 385 121 31
61-70 ar 608 185 30
>70 ar 1074 236 22
Diagnose Lunge 535 136 25
Tyktarm 272 73 27
Bryst 204 55 27
Prostata 142 45 32
Anden 914 233 25

*De 2067 patienter er dem, som fik tilsendt et spgrgeskema og stadig var i live en dag efter udsendelsen af spargeskemaet.

Som det fremgar af Tabel 4, svarede 54 % af patienterne, at de havde faet deres diagnose inden for det
sidste ar, og 21 % af patienterne havde faet diagnosen for mellem 2 og 5 ar siden. Dette resultat mener vi
tyder pa, at dette spgrgsmal af nogle patienter ikke er blevet forstaet, som det var ment i spargeskemaet.
Vi gnskede at vide, hvornar patienterne havde faet deres primare diagnose, men nogle patienter har for-
mentlig svaret pa, hvornar de fik tilbagefald af kraeft.

Side | 19



Tabel 4. Tid siden diagnose. Svar pa spgrgsmalet: Hvornar fik du din kraeftdiagnose?

Tid siden diagnose Antal patienter (%)
0 til og med 6 mdr. 131 (39)

ml. 6 mdr. og 1 ar 49 (15)

1til 2 ar 44 (13)

2 til 5ar 70 (21)

Over 5 ar 43 (13)

| alt 337 (100)

Spergsmal med i langt skema (n=337)
Tabel 5 viser, at 45 % fik kemoterapi, 16 % fik stralebehandling, mens 12 % fik antihormonbehandling. Kun
26 % fik ingen antineoplastisk behandling.

Tabel 5. Behandlingstyper. Svar pa spergsmalet: Far du for tiden en eller flere af falgende typer
kreftbehandling? (st evt. flere krydser)

Type behandling Antal svar (%)
Kemoterapi 161 (45)
Stralebehandling 55 (16)
Antihormonbehandling 42 (12)
Anden krzeftbehandling 18 (5)

Ved ikke 10 (3)

Far ikke behandling 92 (26)

Spergsmal med i langt skema (n=354). Der kunne sattes flere ‘krydser’, hvorfor den samlede % overstiger
100 %.
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3 Praesentation af resultater

For alle spargsmal, hvor svaret kan skaleres, har vi angivet tre overordnede svarkategorier.
Grgnne svar er ‘optimale’. Det er de svar, der udtrykker den bedst mulige situation.

Eksempel:
7. Har legerne varet gode til at kommunikere?
[1Ja, i hgj grad

Gule svar er ‘ikke optimale’. Det er de svar, der ligger lige ved siden af den “optimale” situation. Svarene
udtrykker saledes, at der er mulighed for forbedring.

Eksempel:
7. Har lzegerne veeret gode til at kommunikere?
[1Ja, i nogen grad

L ESYETRE L W RE I e):1 [ Det er de svar, der udtrykker en klar, negativ holdning.

Eksempel:

7. Har legerne vearet gode til at kommunikere?
I Nej, kun i mindre grad eller

[1Nej, slet ikke

Betydningen af patienternes svar i den rade, gule og grenne svarkategori kan variere fra spergsmal til
spergsmal. | nogle tilfaelde repraesenterer den gule kategori noget, der leegger sig teet op af det optimale.
| andre tilfelde daekker et svar i den gule kategori over en negativ oplevelse, som i hgj grad adskiller sig
fra det optimale.

Forskelle mellem undergrupper

Vi har desuden for hvert enkelt spgrgsmal udfert statistiske analyser af, om der var forskelle i svarene
i forhold til patienternes ken, alder og en raekke andre oplysninger sa som diagnose og bopz! (for
uddybning af dette, se afsnit 4.3). Resultater af disse analyser vises, hvis der er en signifikant forskel
(p<0.05) mellem undergrupper. | sa fald beskrives hyppigheden af svar i de forskellige undergrupper —
f.eks. svarene opdelt pa kvinder og maend — i en gra kasse som denne.

Antallet af patienter, der har kunnet besvaret spgrgsmalene i denne rapport varierer, fordi nogle af spargs-
malene ikke var med i det korte skema. Derfor har vi under hver figur beskrevet, om spegrgsmalet var med
i langt skema, eller i bade kort og langt skema. Derudover var der nogle spgrgsmal, som kun var henvendt
til nogle patienter. F.eks. skulle oplevelsen af kontakten til hjemmepleje kun besvares af de patienter, som
havde haft kontakt til hjemmepleje. | forbindelse med hvert spargsmal er “n” derfor tydeligt beskrevet.
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3.1 Kontakt til hospitalsafdelinger

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse af kontakten med hospitalsafdelinger (spergsmal 4-15 i
‘langt skema”).

Langt de fleste patienter (97 %) havde haft kontakt til en hospitalsafdeling indenfor de sidste tre maneder
(Figur 1).

Figur 1. Svar pa spergsmalet: Har du haft kontakt med en eller flere hospitalsafdelinger i labet af
de sidste 3 maneder?

97%
3%
T ;|
Ja Nej

Spergsmal med i langt skema (n=354)

De afdelingstyper, som patienter hyppigst angav at have haft kontakt med, var onkologisk (43 %), medi-
cinsk (21 %) og kirurgisk afdeling (16 %) (Figur 2).
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Figur 2. Svar pa spergsmalet: Skriv venligst navne pa de hospitaler og hospitalsafdelinger, du har
haft kontakt med. (Her vises fordelingen af den farstnavnte afdeling. Patienten havde mulighed for at
angive op til tre afdelinger).

Onkologisk 43%
Medicinsk
Kirurgisk
Radiologisk
Haematologisk
Palliativt team
Akut afdeling
Anden afdeling

Ufuldsteendig information

Spergsmal med i langt skema (n=330)

| de felgende spargsmal blev de patienter, der havde haft kontakt til en hospitalsafdeling indenfor de sidste
tre maneder, spurgt neermere om deres oplevelser.
Langt de fleste patienter (94 %) havde ikke oplevet problemer med at blive indlagt, nar de havde behov

for det (Figur 3).

Figur 3. Svar pa spergsmalet: Har du haft problemer med at blive indlagt, nar du har haft behov for det?

94%
6%
— | ,
Ja Nej

Spergsmal med i langt skema (n=319)

| alt 18 patienter (6 %) havde angivet, at de havde haft problemer med indlaeggelse. | et dbent spargsmal
blev disse patienter bedt om at beskrive, hvori problemerne bestod. De beskrev falgende:
e At der var ventetid
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e At indleggelsen blev besvarliggjort ved, at kommunikationen og koordinationen mellem forskellige
hospitaler eller afdelinger var darlig. Et konkret eksempel herpa var, at patientjournalen befandt sig pa
et andet hospital.

e Problemer med at blive indlagt direkte pa hospitalet. Disse patienter henvendte sig i stedet til
praktiserende lzege, som derefter indlagde dem pa hospitalet.

e Problemer med at praktiserende laege ikke @nskede at indlaegge patienten. Disse patienter henvendte
sig derfor selv pa skadestuen for at blive akut indlagt.

For de spergsmal, som handlede om kontakten med hospitalsafdelingerne (Figur 4), var der sterst tilfreds-
hed med sygeplejerskernes kommunikation (71 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 24 %
i nogen grad, og 4 % i mindre grad eller slet ikke). Der var starst utilfredshed med personalets interesse for,
hvordan de parerende havde det (32 % oplevede i hgj grad, at der blev udvist interesse for de parerende,
30 % i nogen grad og 35 % i mindre grad eller slet ikke).
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Figur 4. Oplevelsen af kontakt med hospitaler. Spgrgsmalene havde fglgende indledende tekst: Vi
vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med hospitalet i Iebet af de sidste 3 maneder. Vi
beder dig tenke pa den afdeling, du har haft mest kontakt med de sidste 3 maneder.

7. Har lgerne varet gode til at kommunikere? (n=329) 57% 35% .1%
8. Har sygeplejerskerne veeret gode til at kommunikere? (n=329) 71% 24% @1 %
9. Har personalet (lger, sygeplejersker, m.fl. udvist interesse for, .,
hvordan dine pararende har haft det? (n=329) =20 =il B &
10. Har personalet (leger, sygeplejersker, m.fl.) inddraget dine parerende i din
behandling p& en made, som var god for dig? (n=328)
11. Har du indtryk af, at der er et godt samarbejde mellem hospitalet og din . .
praktiserende laege? (n=327) 26% 22% 28%
12. Har personalet som helhed veeret dygtige til at give dig .
den rette behandling? (n=324) 55% 30% il 5%
13. Har du faet den stette og hjalp fra hospitalet, A
som du har haft brug for? (n=326) 60% 2% 11% 2
14. Har du alt i alt veere tilfreds med hospitalets indsats? (n=326) 61% 29% 9% IKA

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad m Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
For spergsmal 7, 8, 12 og 13 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsva-
riable.

| forhold til spargsmal 9 (personalets interesse for de parerende), var patienter, som ikke var gift/sam-
levende i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (45 % versus 31 %). Samme
menster sas i spergsmal 10 (personalets inddragelse af pararende), hvor patienter, som ikke var gift/
samlevende, i hgjere grad var utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (39 % versus 23 %).

| forhold til spargsmal 11 (samarbejde mellem hospital og praktiserende lzege) var yngre patienter mere
utilfredse end ldre patienter (< 61 ar 31 %, 61-70 ar 26 %, > 70 ar 18 %). Desuden var de patienter,
der havde lengst uddannelse, mere utilfredse end patienter med kort eller ingen uddannelse (lang te-
oretisk/akademisk uddannelse 28 %, kort teoretisk 30 %, kort praktisk 19 %, ingen uddannelse 22 %).

| forhold til spergsmal 14 (hospitalets indsats) var de patienter, som ikke fik behandling, i hgjere grad
utilfredse end patienter, som fik behandling (12 % versus 7 %).

| spgrgsmal 15 skulle patienterne svare pa et dbent spargsmal om, hvad de kunne gnske sig mere statte og
hjzelp til fra hospitalsafdelingen. Der var i alt 114 svar pa spegrgsmalet. Flere oplevede en darlig kommu-
nikation og koordinering hospitalsafdelinger imellem. En kilde til forvaerring af kommunikationen mellem
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patienten og hospitalet var, at patienten blev tilset af flere forskellige laeger, og nogle patienter oplevede,
at unge leger ikke kunne svare pd deres spargsmal.

Sammenfatning af patienternes ensker i forhold til hospitalsafdelingerne:

e Mere omhyggelighed ved opstart af forlgb, herunder hurtigere diagnosticering og hurtigere indstilling
til undersggelser sdsom scanninger.

e At diagnosen gives, ndr det er muligt ogsa for de pargrende at veere til stede.

o Mere tid til samtaler med leeger og sygeplejersker, sa der er mulighed for at stille spargsmal.

e Opfelgende lzegesamtaler efter at patienten har faet besked om, at kurativ behandling afsluttes/ikke
giver resultat.

e At hospitalspersonalet taler mere direkte om sygdommen, og sparger mere til, hvordan patienten har
det — at laegerne har en bedre “patientforstaelse”.

e At der bliver ringet tilbage hurtigt, nar patienterne henvender sig telefonisk til hospitalet.

e At hospitalet opfatter patienterne som vaerende en del af en familie, herunder at der ydes statte,
omsorg og tages mere kontakt til de pargrende.

e Mere opmaerksomhed pa patienternes eget behov for omsorg — for “samtaler og trast”.

e Mulighed for psykologhjzlp og socialradgivning.

e At hospitalspersonalet inddrager de pargrende f.eks. ved at vaere lydhgre overfor de pargrendes viden
om patientforlgbet.

e Flere informationer om stgtte- og hjaelpemuligheder, herunder information om genoptraening,
information om rettigheder og om hvilken hjalp, der kan gives, nar patienten er udskrevet til hjemmet.

¢ Radgivning om smerter.

e Hjzelp til planleegning af genoptraening.

e En bedre kommunikation og koordinering mellem hospital, egen lege og hjemmepleje.

e Mindre travlhed blandt personalet pa hospitalsafdelingerne. Patienterne oplever, at traviheden opstar
pga. overbelagning og for lidt hospitalspersonale.
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3.2 Kontakt til praktiserende leege

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse af kontakten med den praktiserende leege (spgrgsmal 16-24
i “langt skema”).

Starstedelen af patienterne (85 %) havde haft kontakt til deres praktiserende leege i lgbet af de sidste
tre maneder. | spgrgsmdlet kunne patienterne seette kryds ved flere forskellige typer af kontakt til deres
praktiserende lzege.

Figur 5. Svar pa spergsmalet: Har du haft kontakt med din praktiserende l=ge i lgbet af de sidste
3 maneder?

85%
15%
Ja Nej

Spergsmal med i langt skema (n=349)

Af de 297 patienter, der oplyste typen af kontakt til den praktiserende lege, havde 226 (76 %) haft en
konsultation hos deres praktiserende lge, 186 (63 %) havde haft telefonkonsultation og 89 (33 %) havde
haft hjemmebesag.

De fleste patienter, der havde veaeret pa besgg hos legen, havde haft mellem et og fem besgg hos deres
praktiserende lzege de seneste tre maneder (Figur 6). Middelveerdien var tre besgg, medianen to.
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Figur 6. Svar pa spergsmalet: Antal besgg hos l=gen (ca.) i labet af de sidste 3 maneder?
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Spergsmal med i langt skema (n=255)

De fleste patienter, der havde haft en telefonkonsultation, havde haft mellem en og otte telefonkonsulta-
tioner med deres praktiserende lege (Figur 7). Middelvardien var tre telefonkonsultationer, medianen to.

Figur 7. Svar pa spergsmalet: Antal telefonkonsultationer (ca.) i labet af de sidste 3 maneder?

60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

01234567 895101112131415

161718192021222324

Spergsmal med i langt skema (n=231)

Omkring 40 % af dem, som havde haft hjemmebesgg, havde haft mellem et og tre besag af deres prakti-
serende lege (Figur 8). Middelvaerdien var to, medianen nul.
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Figur 8. Svar pa spagrgsmalet: Antal besgg af legen hjemme hos dig (ca.) i Isbet af de sidste 3 maneder?
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Spergsmal med i langt skema (n=185)
| diagrammet er fjernet en patient, som angav at have haft 90 besgg af praktiserende laege.

| de felgende spargsmal blev de patienter, der havde haft kontakt til deres praktiserende lzege indenfor de
sidste tre maneder, spurgt naermere om deres oplevelser.

For de speargsmal, som handlede om kontakten med den praktiserende lege (Figur 9), var der starst til-
fredshed med lzgens kommunikation (61 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 24 % i
nogen grad, og 13 % i mindre grad eller slet ikke), og leegens indsats alt i alt (61 % oplevede i hgj grad, at
lzegens indsats var god, 18 % i nogen grad, og 16 % i mindre grad eller slet ikke). Der var sterst utilfreds-
hed med, hvordan de parerende var blevet inddraget (31 % oplevede i hgj grad, at de pargrende var blevet
inddraget pd en god made, 14 % i nogen grad og 42 % i mindre grad eller slet ikke).
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Figur 9. Oplevelsen af kontakt med din praktiserende l&ge. Spgrgsmalene havde fglgende indle-
dende tekst: Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med din praktiserende lege i
lgbet af de sidste 3 maneder.

17. Har lzegen veeret god til at kommunikere? (n=287) 61% 24% 2%

L L, 5
18. Har laegen udvist interesse for, hvordan dine pargrende har haft det? 41% 16% 8%
(n=287)
19. Har lzegen inddraget din(e) parerende i din behandling og pleje pa en . .
méde, som var god for dig? (n=282) 31% 14% 42% 13%

20. Har du indtryk af, at laegen har modtaget tilstreekkelig information fra
hospitalet om din behandling? (n=287) 35% 30% 21%

21. Har legen vaeret dygtig til at give dig den rette behandling? (n=283) 45% 24% 16%
22. Har du faet den stette og hjaelp fra lagen, som du har haft brug for?
59% 18% 16% 7%
(n=286)
23. Har du alt i alt veeret tilfreds med lzegens indsats? (n=288) 61% 18% 5%

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad ® Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
For spergsmal 20, 21 og 23 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsva-
riable.

| forhold til spergsmal 17 (kommunikation), var patienter, som ikke var gift/samlevende i hgjere grad
utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (18 % versus 10 %). Desuden var de patienter, som
fik behandling, i mindre grad tilfredse end patienter, som ikke fik behandling (tilfredshed blandt pa-
tienter i behandling 57 %, tilfredshed blandt patienter ikke i behandling 72 %).

| forhold til spargsmal 18 (leegens interesse for de parerende) var de patienter, som ikke var gift/sam-
levende i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (52 % versus 27 %).

| forhold til spargsmal 19 (Iegens inddragelse af pargrende) var de patienter, som ikke var gift/sam-
levende i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (58 % versus 36 %). Desuden
var de patienter, der havde leengst uddannelse, mere utilfredse end patienter med kort eller ingen ud-
dannelse (lang teoretisk/akademisk uddannelse 46 %, kort teoretisk 56 %, kort praktisk 41 %, ingen
uddannelse 28 %).

| forhold til spargsmal 22 (stette fra praktiserende laege) var de patienter, som ikke var gift/samlevende
i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (25 % versus 12 %).

Side | 30



Spergsmal 24 var et dbent spargsmal om ensker til mere stgtte og hjelp fra den praktiserende lzege. Der
var i alt 88 svar pa spgrgsmalet. Flere patienter beskrev utilfredshed i forhold til udredning hos egen lzge.
De oplevede fx., at egen laege ikke tog deres bekymring og symptomer alvorligt nok og reagerede i tide og
at der ikke blev foretaget tilstraekkelig grundige undersagelser.

Sammenfatning af gnsker i forhold til den praktiserende laege:

e Hyppigere kontakt og mere tid til konsultation hos lzegen.

e At lzzgen er mere vidende om kraftsygdomme, sa egen laege kan give dem radgivning og behandling
af bivirkninger og smerter samt forklaringer pa kraeftsygdommens udvikling.

e At legen udviser mere interesse for og er mere vidende om patienternes forlab.

e At legen lytter til patienten, viser medfelelse og indlevelse.

e At lzzgen inddrager og bliver bedre til at tale med parerende.

e At legen giver mulighed for opfglgende samtaler.

e At legen taler med patienterne om deres oplevelser af hospitalsforlgbet.

e At legen fokuserer pa patientens psykiske tilstand.

e At lzzgen kommer pa hjemmebesgg.

e At legen generelt er mere opsggende i forhold til patienternes generelle velbefindende med fokus pd
“det hele menneske”.
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3.3 Kontakt til hjemmeplejen

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse af kontakten med hjemmeplejen (spargsmal 25-34 i “langt
skema”). | spergeskemaet blev hjemmeplejen defineret som ‘hjemmesygeplejersker og andre ansatte i
hjemmeplejen’.

Lidt over halvdelen (54 %) af patienterne havde haft kontakt med hjemmeplejen i Igbet af de sidste 3
maneder.

Figur 10. Svar pa spegrgsmalet: Har du haft besag af hjemmeplejen i Igbet af de sidste 3 maneder?

54%

46%

Ja Nej

Spergsmal med i langt skema (n=345)

Ud af de 152, som oplyste antallet af kontakter med hjemmeplejen, havde 58 % haft 1-20 kontakter, 14 %
havde haft 21-79 kontakter og 28 % over 80 kontakter med hjemmeplejen i lgbet af de sidste 3 maneder.
Middelvaerdien for antallet af kontakter var 53, medianen 13.

| de felgende spgrgsmal blev de patienter, der havde haft kontakt til hjemmeplejen indenfor de sidste tre
maneder, spurgt naermere om deres oplevelser.

For spgrgsmalene om kontakten til hjemmeplejen (Figur 11) var der stgrst tilfredshed med hjemmeplejens
indsats alt i alt (66 % oplevede i hgj grad, at hjemmeplejens indsats var god, 21 % i nogen grad, og 10
% i mindre grad eller slet ikke). Der var sterst utilfredshed med hjemmeplejens interesse for, hvordan de
pargrende havde det (43 % oplevede i hgj grad, at der blev udvist interesse for de pargrende, 23 % i nogen
grad og 26 % i mindre grad eller slet ikke), og hvordan de pargrende var blevet inddraget (40 % oplevede
i hej grad, at de pargrende var blevet inddraget pd en god made, 18 % i nogen grad og 26 % i mindre grad
eller slet ikke).

Side | 32



Figur 11. Oplevelsen af kontakt med hjemmeplejen. Spgrgsmalene havde fglgende indledende tekst:
Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med hjemmeplejen i labet af de sidste 3 maneder.

26. Har hjemmeplejen varet gode til at kommunikere? (n=179) 63% 27% %

27. Har hjemmeplejen udvist interesse for, hvordan dine pargrende

Y 0,
har haft det? (n=177) L ko g%

28. Har hjemmeplejen inddraget din(e) pa rerende i din behandling og pleje pa o o
en made, som var god for dig? (n=178) 40% 18% 26% 16%

29. Har du indtryk af, at der er et godt samarbejde mellem hjemmeplejen . 3 .
og din praktiserende leege? (n=176) 32% 11% 38%

30. Har du indtryk af, at der er et godt samarbejde mellem hospitalet og o o
hjemmeplejen? (n=177) 2% 2 UeE S0k

31. Har hjemmeplejen vaeret dygtige til at give dig den rette pleje? (n=179) 59% 17% 1%

32. Har du faet den statte og hjeelp fra hjemmeplejen,

som du har haft brug for? (n=173) 63% 22% 11% gl

33. Har du alt i alt veeret tilfreds med hjemmeplejens indsats? (n=178) 66% 21% L0 3%

Ja, i hej grad Ja, inogen grad ® Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
| forhold til spergsmal 26 (kommunikation), var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i hgjere
grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (14 % versus 4 %).

| forhold til spergsmal 27 (personalets interesse for de parerende), var de patienter, som ikke var gift/
samlevende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (46 % versus 14 %).

| forhold til spargsmal 28 (personalets inddragelse af pargrende), var kvinder i hgjere grad utilfredse
end mand (30% versus 22 %). Desuden var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i hgjere grad
utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (45 % versus 14 %).

| forhold til spergsmal 29 (samarbejde mellem hjemmepleje og praktiserende lzege), var kvinder i min-
dre grad tilfredse end maend (tilfredshed blandt kvinder 23 %, tilfredshed blandt maend 41 %).

For spgrgsmal 30 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsvariable.

| forhold til spargsmal 31 (den rette pleje), var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i hgjere grad
utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (21 % versus 6 %).

| forhold til spergsmal 32 (stette fra hjemmehjzelp), var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i
hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (19 % versus 6 %).

| forhold til spargsmal 33 (hjemmeplejens indsats), var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i
hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (14 % versus 7 %).
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Spergsmal 34 var et dabent spgrgsmal om @nsker til mere statte og hjeelp fra hjemmeplejen. Der vari alt 71
svar pa spargsmalet. Patienterne havde generelt ddrlige oplevelser med, at hjemmeplejen overlod opgaver
til de pargrende, eksempelvis nar en parerende havde plejeorlov. En patient beskrev hjemmeplejens ind-
sats sdledes: “De har god vilje, men darlig oversigt over hvem, der ma hvad, og hvem, der gor det”. Dette
eksempel deekker over mange andre patienters udsagn.

Sammenfatning af patienternes ensker i forhold til hiemmeplejen:
e Mindre travlhed.

e Mere tid til samtale.

e At renggringen er hyppigere og grundigere.

e Kortere ventetid.

e At hjemmeplejen besgger hjemmet kort efter udskrivelse.

¢ At hjemmeplejen tager ansvar for medicineringen.

e At medicin gives til de aftalte tider.
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3.4 Kontakt med palliativt team og/eller hospice

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse af kontakten med palliativt team og/eller hospice, det vil
sige en specialiseret palliativ indsats (spergsmal 35-44 i ‘langt skema).

Mere end en tredjedel (38 %) af patienterne havde haft kontakt til palliativt team og/eller hospice. Denne
andel er stgrre end andelen af patienter, der dar af kraeft, som har vaeret i kontakt med palliativt team og/
eller hospice (her er det kun ca. 28 %, som har haft kontakt [1]). Baggrunden kunne veere, at de patienter,
som indgar i denne undersggelse alle har en livstruende sygdom, der bade er erkendt af professionelle og
patienten selv.

Figur 12. Svar pa spergsmalet: Har du varet i kontakt med et palliativt team og/eller hospice de
sidste 3 maneder?

62%

38%

Ja Nej

Spergsmal med i langt skema (n=339)
Ud af de 119 patienter, som angav en eller flere typer af kontakt med palliativt team og/eller hospice,

havde 71 % haft telefonisk kontakt, 60 % havde haft hjemmebesag, og 32 % havde veeret pa besag hos
et palliativt team (Figur 13).
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Figur 13. Svar pa spergsmalet: Hvis Ja: var det? (Der kunne angives flere svar)

Besgg hos palliativt team

Besag hjemme af palliativt team
Telefonsamtale med palliativt team 71%
Indleggelse pd palliativ enhed/afdeling
Indlaeggelse pa hospice

Besgg i hjemmet fra et hospice

Telefonsamtale med et hospice

Spergsmal med i langt skema (n=119)

| de fglgende spergsmal blev de patienter, der oplyste at have haft kontakt til palliativt team/hospice in-
denfor de sidste tre maneder, spurgt nzermere om deres oplevelser.

For de otte spargsmal om oplevelsen af kontakten til palliativ indsats og/eller hospice (Figur 14), var der
starst tilfredshed med kommunikationen (81 % oplevede i hgj grad, at kommunikationen var god, 14 % i
nogen grad, og 2 % i mindre grad eller slet ikke). Der var stgrst utilfredshed med, hvordan de pargrende
var blevet inddraget (58 % oplevede i hgj grad, at de pararende var blevet inddraget pa en god made, 14
% i nogen grad og 16 % i mindre grad eller slet ikke).
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Figur 14. Oplevelsen af kontakt med et palliativt team og/eller hospice. Spgrgsmalene havde fgal-
gende indledende tekst: Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med et palliativt team
og/eller hospice i lobet af de sidste 3 maneder.

36. Har det palliative team og/eller hospice veeret gode til at kommunikere?
_ 81% 14% ¥ 3%
(n=115)
37. Har det palliative team og/eller hospice udvist interesse for, hvordan dine &3 ]
parerende har haft det? (n=116) % 7% 15% B
38. Har det palliative team og/eller hospice inddraget din(e) parerende i din o o
behandling og pleje p& en méade, som var god for dig? (n=111) 28% VA5 16% 12%
39. Har du indtryk af, at der er et godt samarbejde mellem det palliative team o o
og/eller hospice og hospitalet? (n=113) 52% 21% 6% 21%
40. Har du indtryk af, at der er et godt samarbejde mellem det palliative o
team/og eller hospice og din praktiserende lege? (n=112) 31% 12% kg 45%
41. Har det palliative team og/eller hospice veeret dygtige til at give dig den I
rette behandling? (n=109) o2 6% K 19%
42. Har du faet den stette og hjelp fra det palliative team og/eller hospice, som : o
du har haft brug for? (n=110) 69% 8% 2 5%
43. Har du alt i alt veeret tilfreds med indsatsen fra det palliative team o MSO
og/eller hospice? (n=113) 75% 14% %
Ja, i hgj grad Ja, inogen grad M Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
For spergsmal 36-43 var der ingen signifikante sammenhzange med de testede baggrundsvariable.

Spergsmal 44 var et dbent spgrgsmal om gnsker om mere stgtte og hjelp fra palliativt team og/eller ho-
spice. Der var i alt 44 svar pa spgrgsmalet. Mange patienter manglede endnu erfaringer med de palliative
teams, og nogle havde kun haft et indledende made med en medarbejder fra det palliative team.

Blandt de patienter, der havde erfaringer fra de palliative teams, var der oplevelser af hgj kvalitet og mange
positive udsagn, sasom “det fungerer bare perfekt” og “det er det bedste, der er sket i mit sygdomsforlgb”.
“Undrer mig, at man skal s "langt ud’ for at fa en tilfredsstillende behandling”. Generelt oplevede patien-
terne en god tilgeengelighed til det palliative team — at man bare kunne ringe imellem de aftalte tider.

Sammenfatning af gnsker i forhold til palliativt team og/eller hospice:
e Tidligere kontakt til det palliative team.

e At der indgar mere stotte til familien i indsatsen.

e At der gares mere ud af at fa patienten til at spise og trene.
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3.5 Oplevelse af tilstraekkelig hjzelp

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse af behov for hjalp i forhold til fire ng@gle-omrader i den pal-
liative indsats (spergsmal 45-48 var bade med i "kort” og ‘langt’ skema). Spgrgsmal 47 og 48 var kun med
i “langt skema”).

Patienterne blev spurgt, om de havde faet hjelp for fire symptomer/problemer. Hvis de havde faet hjlp,
blev de spurgt om hjzlpen havde veret tilstraekkelig. Hvis de ikke havde faet hjzlp, blev de spurgt, om de
ville have veeret interesseret i hjelp, hvis muligt. Patienterne kunne ogsa angive, at de ikke havde sympto-
met/problemet. Hele 31 % oplevede at have faet utilstrekkelig eller delvis utilstraekkelig hjaelp, elleringen
hjeelp trods enske om hjalp i forhold til ernaering. | forhold til at veere deprimeret var tallet 30 %, i forhold
til anspaendthed var det 29 % og i forhold til smerter var det 22 % (Figur 15).

Hvis man kun ser pa den gruppe, som svarede, at de havde symptomet/problemet, og som gav et fuld-
steendigt svar pa spergsmdlet, havde 52 % fdet utilstraekkelig eller delvis utilstreekkelig hjaelp, eller ingen
hjeelp trods enske om hjzlp i forhold til ernaering. Det samme tal var 54 % i forhold til at veere deprimeret,
60 % i forhold til anspandthed og 29 % i forhold til smerter (tal ikke vist i tabel).

Figur 15: Spergsmalene havde folgende indledning: | de folgende spargsmal ensker vi at fa at vide,
om du har faet tilstraekkelig hjeelp fra sundhedsvaesenet for dine symptomer og problemer. Vi beder
dig tenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spgrgsmalene.

45, Smerter (n=513) | 24% 52% . A
46. Deprimeret (n=508) | % 25% T
47. Anspandthed (n=316) | 44% ; 20% . . A
48. Eraering (n=329) | 33% 5 29% T
1 Har ikke symptomet/problemet Tilstraekkelig hjeelp/intet gnske om hjzelp
m Utilstraekkelig hjaelp/@nske om hjalp Ufuldstaendigt svar

Hvid: patienter, som havde “intet symptom/problem’. Grgn: patienter, som havde “intet behoV’, fordi de
enten havde faet tilstraekkelig hjzlp, eller ikke havde et anske om hjzlp. Red: patienter, som havde et
‘behov’, fordi de har faet utilstraekkelig eller delvis utilstraekkelig hjelp, eller ingen hjzlp trods gnske om
hjeelp. Spargsmal 45 og 46 med i kort og langt skema. Spgrgsmal 47 og 48 kun med i langt skema.

| spergsmal 48 blev de patienter, der havde haft problemer med ernzring, ogsa bedt om at beskrive disse
problemer. | alt 202 gav en beskrivelse.
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Patienterne beskrev falgende problemer i forhold til ernzering:
e Forstoppelse.

e Diarré.

e Kvalme og opkastninger.

e Appetitlgshed.

e /Endret smagssans.

e Synkebesvzer.

e Svampeinfektion i mund og sveelg.
e Tgrre slimhinder i munden.

e Betydeligt veegttab.

e At vaere undervegtig.

Flere angav deres vaegt for at illustrere, at den var lav, og andre skrev vagttabets starrelse for at illustrere,
at det var stort. Mange patienter fokuserede pa vigtigheden af at spise med udsagn som “ikke meget lyst
til mad, men anstrenger mig for at spise” og “manglende appetit, men tvinger mig selv til at spise”, mens
andre patienter mere gav udtryk for, at de nedtvunget accepterede, at deres tilstand var saledes, at de ikke
kunne spise.

Forskelle mellem undergrupper
For spargsmal 45 og 46 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsvariable.

| forhold til spergsmal 47 (anspandthed), angav patienter med bern i hgjere grad at have faet util-
straekkelig hjaelp eller ingen hjzelp trods gnske herom end de patienter, som ikke havde bgrn (52 %
versus 27 %).

| forhold til spergsmal 48 (ernzering), svarede meend i hgjere grad, at de havde faet utilstraekkelig hjzelp
eller ingen hjzlp trods gnske herom end kvinder (36 % versus 26 %).
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3.6 Information og tillid til behandlingstilbud

Dette afsnit omhandler patienternes samlede oplevelse af information og deres tillid til de givne behand-
lingstilbud (spergsmal 49-50 i “langt skema").

| alt 50 % af patienterne oplevede i hgj grad at have modtaget tilstraekkelig information, 38 % i nogen
grad og 10 % i ringe grad eller slet ikke. | forhold til tillid til behandlingstilbud, angav 57 % i hgj grad at
have tillid til at have faet den bedst mulige behandling, 27 % i nogen grad og 14 % i ringe grad eller slet
ikke (Figur 16).

Figur 16. Spgrgsmalene havde felgende indledning: De naste spergsmal handler om din tilfredshed
med sundhedsvasenet generelt set. Sundhedsvasenet bestar af hospitaler, praktiserende lzger,
hjemmeplejen, palliative teams, hospice, og alt hvad man kan blive henvist til herfra, f.eks. fysiote-
rapeut. Vi beder dig teenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spgrgsmalene.

49. Har du modtaget tilstraekkelig information (om din sygdom, behandling,
bivirkninger, og hvad sygdomsforlgbet indebaerer)? (n=345) 50% 38% 10% pagd

50. Har du tillid til, at du har modtaget de bedst mulige behandlingstilbud?
’ ’ * ) 57% 27% 14% P

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad m Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
For spgrgsmal 49 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsvariable.

| forhold til spargsmal 50 (tillid til at have faet bedst mulige behandlingstilbud) var yngre patienter
mere utilfredse end ldre patienter (< 61 ar 18 %, 61-70 ar 13 %, > 70 &r 12 %).
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3.7 Ansvaret for pleje og behandling

Dette afsnit omhandler spgrgsmal 51 i “langt skema’.

De fleste patienter (67 %) angav personalet pd en hospitalsafdeling som havende det overordnede ansvar
for deres pleje og behandling, og 13 % svarede deres egen praktiserende lzge.

Ud af de 26 patienter, som svarede “Andre”, havde 6 skrevet palliativt team og/eller hospice. Ud af de 231
patienter, som angav “Personale pa hospital”, havde 5 skrevet palliativt team og/eller hospice.

Figur 17. Svar pa spergsmalet: Hvilken af falgende fagpersoner mener du har taget hovedansvaret
for din pleje og behandling i Igbet af de sidste 3 maneder? (Set kun et kryds)

Min praktiserende lege - 13%

Hjemmesygeplejerske - 8%

Andre - 8%

Ved ikke/ikke relevant F 5%

Spergsmal med i langt skema (n=345)
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3.8 Hverdagen

Dette kapitel omhandler spgrgsmal 52 i det lange spargeskema.

| spargsmadl 52 skulle patienterne angive de tre vigtigste ting i deres hverdag. Alle svar blev gennemgdet
med henblik pa at identificere deekkende kategorier for patienternes udsagn. Der blev lagt veegt pa at be-
vare patienternes eget ordvalg. Sterstedelen af svarene var i stikordsform, og stikordene var af en meget
generel karakter. Efterfalgende blev kategorierne fordelt pa otte overordnede temaer. | analysen var der
ganske fa enestaende udsagn, og de blev ikke medtaget i resultaterne. Det bar desuden bemarkes, at
en stor del af patienterne stikordssvar var sammenfaldende med temaerne i de forudgdende spergsmal i
spargeskemaet. Sterstedelen af patienterne svarede pa spergsmalet (“Hvilke tre ting har veeret de vigtigste
i din hverdag i lgbet af de sidste tre maneder?”) ud fra forstaelsen “Hvad har haft betydning og haft vaerdi
i hverdagen?”, mens fd svarede ud fra forstdelsen “Hvad har hverdagsindholdet vaeret?”.

Ser man samlet pa de 697 svar fra de 280 personer, som besvarede spgrgsmalet, tegner der sig et overord-
net billede af, at de vigtige faktorer var:

e Samveaeret med de naermeste.

e Muligheden for at have sa normale hverdagsaktiviteter som muligt.

Mange af de generelle temaer, der blev navnt, er indbyrdes afhangige. Saledes er vigtige forudsaetninger
for samvaeret med de narmeste: Ophold i hjemmet, en daglig rytme, smertefrihed, forskellige oplevelser
og relationer, at patienten far stagtte og praktisk hjzlp fra familie, venner og sundhedsprofessionelle. Pa-
tienternes vurderinger af, hvad der var vigtigt for dem i lgbet af de seneste tre maneder, blev skabt ud fra
forskellige perspektiver:

e Fokus pa patientens tidligere liv som rask.

e Fokus pa de aktiviteter, patienten ferhen i sit sygdomsforlgb har kunnet udfare.

e Fokus pa nuet og det kommende dadsfald.
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Patienternes besvarelser kan hermed deles op i falgende kategorier:

Hjemmet og opretholdelse af et normalt hverdagsliv

Sterstedelen af patienterne navnte deres eget hjem som vaerende af stor betydning for deres nuvzerende liv,
og det var vigtigt for at blive i hjemmet s lzznge som muligt.

Patienterne beskrev, at sygdommen bad dem en raekke vilkdr, men at det under de vilkar var vigtigt for dem,
at “have det sa godt som muligt”, “leve sa normalt som muligt” og “at leve mit liv som vanligt”. Patienterne
beskrev, at det var vigtigt for dem at opretholde et sa saedvanligt hverdagsliv som muligt ved at foretage sig
de hverdagsaktiviteter, de fgrhen kunne. Patienterne svarede ligeledes, at det var vigtigt for dem, at hver-
dagen havde en daglig rytme. Eksempler herpa var: at sove om natten, at vaere vagen om dagen, at kunne
spise maltider, at komme i bad, at vaere udenders og indenders, og at veere sammen med familien. Mange
fremhavede stgtten og den praktiske hjzlp fra familie, venner og hjemmepleje, som en forudsatning for at
kunne vaere i hjemmet og kunne foretage sig hverdagsaktiviteter. Enkelte naevnte, at de var pa hospice eller
plejecentre og her oplevede en tryghed, de ikke havde kunnet bibeholde i eget hjem.

”Selvhjulpenhed” og autonomi

Mange patienter angav, at det var vigtigt at vaere selvhjulpne, bade i fysisk forstand og i forhold til at
bibeholde autonomien ved at kunne udfylde deres rolle, vaere der for andre og treffe selvsteendige beslut-
ninger.

Patienterne fremhavede forskellige konkrete aspekter af mobilitet som vaerende vigtige, sasom at kunne
std ud af sengen, ga rundt, sidde op og varetage personlig hygiejne, bad og pakledning. Hertil kom vig-
tigheden af at kunne handle autonomt. Mange beskrev det som “at kunne klare mig selv”, ” at kunne
klare daglige geremal” og ” at kunne vzere en aktiv del af hjemmet”. Dette handlede om at kunne udfere
forskellige handlinger, som ogsa kom andre til gode, sdsom at kunne tilberede et maltid, kebe ind, gare
rent, statte bgrn og ®gtefelle samt deltage i samtaler og hygge. Mange udtrykte tanker og ensker om at

kunne blive ved med at klare sig selv.

En anden form for autonomi, som nogle patienter betonede, blev koblet til deres eget fremtidige dedsfald
og tiden herefter. Det var saledes vigtigt for dem selv at kunne klargere, hvad der skulle foregd i deres sid-
ste tid og tiden efter dedsfaldet. Nogle beskrev saledes, at de havde brugt tid pa planlegning, og at “alt er
klaret”, og de var “klar til rejsen”, mens andre var i feerd med at afklare familiens forhold efter dgdsfaldet,
deres egen begravelse, samt tilstraebte, at familien i mindst muligt omfang blev belastet af sygdommen og
dedsfaldet. Nogle navnte desuden, at forhold omkring skonomi var vigtige for dem.

Samvar med de narmeste

Langt de fleste svar pa, hvad der var vigtigt i patienternes hverdag, handlede om samvaeret med de narme-
ste. De nermeste var agtefzllen, egne (voksne) barn, venner, naboer og barnebern. | svarene findes ikke
detaljer om samvaerets indhold, men hjzlp, stette, pleje, omsorg, opbakning, samtaler, kontakt og ledsa-
gelse blev naevnt. Der var altsd tale om forskellige former for socialitet, stgtte og hjalp via samtale samt
fysisk hjaelp i forhold til patientens funktionsnedszttelse og ledsagelse uden for hjemmet. Nogle naevnte
desuden, at deres pargrendes plejeorlov havde veeret af stor betydning for dem.

Smertefrihed og smertebehandling

Fysiske smerter praeegede hverdagen for mange patienter, der beskrev smertebehandling og smertefrihed
som nogle af de vigtigste ting i deres hverdag. Fa navnte, hvem der udferte smertebehandlingen, men
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bade hospital, hjemmepleje og palliativt team blev navnt som vigtige aktgrer. Patienterne beskrev ikke
naermere, hvad smertebehandlingen indeholdt. | forhold til smertefrihed beskrev de fleste det som et @nske
eller et fokus “at slippe for smerter” eller at have s& f& smerter som muligt.

Sevn

Mange patienter naevnte god sevn som vigtig for deres hverdag. Der var tale om nattesgvn, middagslure
og eftermiddagslure. Det blev endvidere beskrevet, at sgvnproblemer, traethed og slevhed var et problem
for opretholdelsen af den bedst mulige hverdag.

Ernzring

For patienterne var ernaering ganske centralt. Det var vigtigt for dem “at spise normalt”, at kunne omlaegge
kosten samt at fa appetit igen. | forhold til selve ernaringstilstanden navnte mange, at det var vigtigt for
dem at stoppe veegttab samt at slippe for opkastninger og diarré.

Bevagelse og oplevelser

Patienterne pegede pa, at fysisk bevaegelse var vigtig for deres hverdag. | forhold til den fysiske bevaegelse
var motion og genoptraening vigtig for patienterne — mange navnte specifikt gature som verende af be-
tydning.

Det var endvidere vigtigt for mange patienter at blive pavirket af forskellige oplevelser. Naturen blev navnt
som eksempel pa vigtige oplevelser, ligesom socialitet, samvaer, fjernsyn, husdyr. Mange navnte ligeledes
“at komme ud blandt andre mennesker” som en vigtig faktor.

Patientens syn pa sin egen situation

Nogle patienter mente, at deres taenkning om deres situation var vigtig eller fyldte deres hverdag. Der var
her tale om bade positive og negative perspektiver. De positive handlede generelt om et stabilt eller godt
humar, “at have et lyst sind”, “at have det sa godt som muligt”, “at teenke positivt”, “at glaede mig over
hver dag jeg lever” og “accept af sygdom”. Ogsa tanker og hab om bedring, overlevelse og at blive rask
kunne ses i patienternes svar. Dog fremgik det af mange patienters svar, at der ogsa var en rekke negative

tilstande sasom utilstreekkelighedsfelelse, ensomhed, bekymringer, sorg, depression og angst.
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3.9 Familie og venner

Dette afsnit omhandler patienternes oplevelse i forhold til familie og venner (spgrgsmal 53-56 i ‘langt

skema’).

For de spgrgsmal, som handlede om familie og venner (Figur 18), var der mange, der oplevede at have
faet statte fra familie og venner (88 % oplevede i hgj grad at have faet stette, 9 % i nogen grad, og 2 %
i mindre grad eller slet ikke). Der var relativt fa, som oplevede, at de var i stand til at udfylde deres rolle i
familien/vennekredsen (18 % oplevede i hgj grad at kunne opfylde deres rolle, 38 % i nogen grad og 44

% i ringe grad eller slet ikke).

Figur 18. Samvar med familie og venner. Spgrgsmalene havde felgende indledende tekst: Vi vil
gerne vide noget om dit samvar med din familie og venner i forbindelse med din sygdom. Vi beder
dig om at teenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spgrgsmalene.

53. Har du féet statte fra familie og venner? (n=345)

54. Har du modtaget den stgtte fra familie og venner,
som du har brug for? (n=343)

55. Har du veeret i stand til at udfylde din rolle i familien/vennekredsen?
(n=342)

56. Oplever du, at sygdommen har betydet, at du er kommet teettere pa
familien/vennekredsen? (n=342)

18%

44%

88%

84%

38%

Ja, i hej grad Ja, inogen grad m Nej, kun i mindre grad/Nej, slet ikke

9% E% 0%

12% 0%

Ved ikke/ikke relevant

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper

For spergsmal 55 og 56 var der ingen signifikante sammenhange med de testede baggrundsvariable.

| forhold til spargsmal 53 (stette fra familie og venner) var yngre patienter mindre tilfredse end zldre
patienter (tilfredshed blandt patienter < 61 ar 77 %, 61-70 ar 91 %, > 70 ar 92 %).

| forhold til spergsmal 54 (stette fra familie og venner som du har brug for) var yngre patienter mere
utilfredse end zldre patienter (< 61 ar 7 %, 61-70 ar 2 %, > 70 ar 3 %). Desuden var de patienter,
som ikke fik behandling, i mindre grad tilfredse end patienter, som fik behandling (tilfredshed blandt
patienter i behandling 87 %, tilfredshed blandt patienter som ikke fik behandling 77 %). Derudover
var patienter, som ikke havde bgrn, i mindre grad tilfredse end patienter, som havde bgrn (tilfredshed
blandt patienter med barn 85 %, tilfredshed blandt patienter som ikke havde bgrn 71 %).
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3.10 Den sidste tid

Dette afsnit omhandler patienternes gnsker til den “sidste tid” (spgrgsmal 57-60 i ‘langt skema”).

Af de forholdsmaessigt fa (213) patienter, der besvarede spgrgsmalet om, hvor de gnskede at tilbringe de-
res sidste tid, var der 153 (72 %) patienter, som svarede, at de gnskede at tilbringe deres sidste tid hjemme,
0g 38 % der gnskede at tilbringe deres sidste tid pa hospice. Det var muligt at afgive flere svar.

Billedet var det samme for spgrgsmalet om, hvor patienten gnskede at d@. Her ville 60 % gerne dg hjemme
0g 41 % pa hospice.

Figur 19. Svar pa spegrgsmalene: Har du tankt over, hvor du gerne vil tilbringe din sidste tid (dvs.
de sidste uger/maneder af dit liv)? Har du taenkt over, hvor du gerne vil vere, nar du skal de (dvs.
i det/de allersidste degn)?

80% -

72%

70%
60%
50%
40%
30%

® Hvor vil du gerne tilbringe din

20% sidste tid? (n=213)

H Hvor vil du gerne vare, ndr du
skal dg? (n=195)

10%

0%

*Inkluderer fast bolig pa plejehjem/beskyttet bolig
Spergsmal med i langt skema
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3.11 Generelle spgrgsmal om tilfredshed med sundhedsvasenet

Dette afsnit omhandler patienternes generelle tilfredshed med sundhedsvasenet. Spgrgsmalene har num-
rene 61-77 i ‘langt skema’” og var bade med i "kort” og i ‘langt skema” — pa naer spergsmal 77, som kun var
med i ‘langt skema” ).

For de spargsmal, som handlede om generel tilfredshed med sundhedsvasenet (Figur 20), var der starst
tilfredshed med muligheden for at komme til at tale med en sygeplejerske (93 % tilfredse eller meget til-
fredse, og 2 % utilfredse eller meget utilfredse). Der var starst utilfredshed med, hvor hurtigt symptomer
blev behandlet (77 % tilfredse eller meget tilfredse, og 15 % utilfredse eller meget utilfredse).
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Figur 20. Generel tilfredshed med sundhedsvasenet. Spgrgsmalene havde felgende indledende
tekst: De naste spergsmal handler om nogle af de samme emner som tidligere i skemaet. Vi har
valgt at tage disse spargsmal med, da vi pa den made kan sammenligne besvarelser fra danske
patienter med udenlandske undersggelser. Vi beklager derfor, hvis spgrgsmalene kan virke som
gentagelser. Tenk pa den pleje og behandling, du har modtaget fra sundhedsvasenet (hospitaler,
praktiserende leger, hjemmeplejen, palliative teams, hospice, mv.) i Iabet af de sidste 3 maneder.
Besvar venligst spgrgsmalene nedenfor ved at satte en ring om det tal, der bedst angiver, hvor
tilfreds du er med plejen og behandlingen.

Spergsmal med i bade kort og langt skema.

61. Den information, der er givet om dine fremtidsudsigter (n=514) 12% 23%
62. Svar fra personalet (n=504) WA 14%
63. Den information, der er givet om dine bivirkninger (n=505) 9% 17%
64. Henvisning til specialister (n=456) 10% 30%
65. Hvor hurtigt dine symptomer er blevet behandlet (n=508) 15% 8%
66. Legernes opmarksomhed overfor din beskrivelse af dine symptomer ... 12% R
67. Den mdde, undersggelser og behandlinger er blevet udfart (n=508) o 7%
68. Din mulighed for at komme til at tale med en lege (n=513) 7% B
69. Din mulighed for at komme til at tale med en sygeplejerske (n=513) N 5%
70. Tilretteleeggelse af pleje og behandling (n=506) A 14%
71. Den made, familien er blevet inddraget i beslutninger om behandling og... 9% 20%
72. Den information, der er givet om, hvordan dine smerter skulle behandles ... Wl 14%
73. Den information, der er givet om undersggelse (n=507) 78 10%
74. Hvor grundigt lzegerne har vurderet dine symptomer (n=509) 8% 18%
75. Leegernes opfglgninger af undersegelser og behandlinger (n=508) 9% 15%
76. Din families mulighed for at komme til at tale med en leege (n=508) 7% 20%
77. Den samlede statte og hjalp, du har modtaget fra sundhedsvaesenet (n=324) i 10%
= Meget tilfreds/tilfreds m Utilfreds/meget utilfreds Ved ikke
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Forskelle mellem undergrupper
For spergsmal 62, 65, 66, 67, 74, 75, 77 var der ingen signifikante sammenhange med de testede
baggrundsvariable.

| forhold til spargsmal 63 (information om bivirkninger), var de patienter, som ikke fik behandling, i
hgjere grad utilfredse end patienter, som fik behandling (14 % versus 6 %).

| forhold til spargsmal 64 (henvisning til specialister) var de patienter, som ikke var gift/samlevende, i
hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (14 % versus 7 %).

| forhold til spergsmal 68 (mulighed for at komme til at tale med en laege) var yngre patienter mere
utilfredse end aldre patienter (< 61 ar 13 %, 61-70 ar 6 %, > 70 ar 5 %).

| forhold til spergsmal 69 (mulighed for at komme til at tale med en sygeplejerske) var de patienter,
som ikke var gift/samlevende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (5 %
versus 1 %).

| forhold til spergsmal 70 (tilretteleggelse af pleje og behandling) var de patienter, som ikke var gift/
samlevende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (8 % versus 4 %). Des-
uden var de patienter, som ikke fik behandling, i hgjere grad utilfredse end patienter, som fik behand-
ling (171 % versus 3 %).

| forhold til spgrgsmal 71 (familiens inddragelse i beslutninger) var de patienter, som ikke var gift/sam-
levende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (16 % versus 6 %). Desuden
var yngre patienter mere utilfredse end aldre patienter (< 61 ar 15 %, 61-70 &r 8 %, > 70 ar 6 %).

| forhold til spargsmal 72 (information om smertebehandling) var de patienter, som ikke var gift/sam-
levende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (11 % versus 5 %).

| forhold til spargsmal 73 (information om undersggelser) var mand i hgjere grad utilfredse end kvin-
der (11 % versus 6 %). Desuden var yngre patienter mere utilfredse end ldre patienter (< 61 ar 13
%, 61-70ar 11 %, > 70 ar 3 %).

| forhold til spargsmal 76 (mulighed for at tale med en lzege) var de patienter, som ikke var gift/sam-
levende, i hgjere grad utilfredse end patienter, som var gift/samlevende (11 % versus 6 %).
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3.12 Symptomer (EORTC QLQ-Ci5-PAL)

Dette afsnit omhandler patienternes symptomer (spgrgsmal 78-92 i ‘langt skema”).

Tabel 6 viser middelveerdier (skalaer gar fra O til 100) for EORTC QLQ-C15-PAL. Til sammenligning er resul-
taterne fra Dansk Palliativ Database (DPD) [1] og Kraeftpatientens Verden (KPV) [2] ogsa vist.

Tabel 6. Mean scores for EORTC QLQ-C15-PAL for denne undersggelse sammenlignet med DPD og KPV.

DI Andre undersggelser
undersagelse

EORTC skala (0-100)* Mean score DPD Mean score | KPV Mean score
Symptomskalaer (lav score = godt)
Smerter 40 59 19
Andengd 31 39 16
Sevnbesvaer 31 38 23
Appetitlgshed 45 62 12
Forstoppelse 26 36 12
Kvalme/opkastning 23 29 6
Treethed 66 79 31
Funktions skalaer (hgj score = godt)
Fysisk funktion 44 24 81
Emotionel funktion 70 63 81
Samlet livskvalitet 51 37 72

*Middelveerdier er opgjort ud fra scoringsmanualen for EORTC QLQ-C15-PAL.
Spergsmal med i langt skema (n=334 til 345)

Arsrapporten for Dansk Palliativ Database 2010 [1] indeholder data om alle patienter, som har veeret til-
knyttet et palliativt tilbud i 2010.

| Kreeftpatientens Verden [2] indgik en repraesentativ stikprave pa ca. 2.245 danske kraeftpatienter fra tre
amter, der opfyldte kriteriet om at have veeret i kontakt med et sygehus inden for det seneste ar. Der var
deltagelse af 1.518 patienter, som omfattede alle diagnoser, stadier, og bade patienter i behandling og i
kontrolforlgb. | Kreftpatientens Verden blev spergeskemaet EORTC QLQ-C30 anvendt. Svarene er direkte
sammenlignelige med EORTC QLQ-C15-PAL pa naer spgrgsmalet ‘samlet livskvalitet’, som maske ikke er
helt sammenligneligt, da det star i en anden kontekst.

Patienterne i denne undersggelse havde gennemsnitligt sterre symptombyrde end patienterne i Kreftpa-
tientens Verden, men mindre symptombyrde end patienterne i Dansk Palliativ Database.

Undersggelsen viste, at 58 % af patienterne var en del eller meget treette, 47 % havde en del eller meget

nedsat fysisk funktion, 44 % havde en del eller meget appetitleshed og 30 % havde en del eller mange
smerter (Figur 21).
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Figur 21. Helbred. Spergsmalene havde faelgende indledende tekst: Vi er interesserede i at vide no-
get om dig og dit helbred. Var venlig at besvare alle spgrgsmdlene selv ved at s=tte en ring omkring
det svar (tal), som passer bedst pa dig. Der er ingen “rigtige” eller “forkerte” svar. De oplysninger,
som du giver os, vil forblive strengt fortrolige.

Fysisk funktion (n=334) 22% 31% 47%

Emotionel funktion (n=341) 47% 46% 7%

Treethed (n=343) 8% 34% 58%

Kvalme (n=342) 73% 17% 10%

Smerter (n=345) 37% 33% 30%

Andened (n=338) 43% 30% 27%

Sgvnlgshed (n=342) 43% 30% 27%

Appetitlashed (n=344) 34% 22% 44%

Forstoppelse (n=342) 49% 29% 22%

Slet ikke Lidt mEn del/meget

Spergsmal med i langt skema

Forskelle mellem undergrupper
For emotionel funktion, treethed, kvalme/opkast, sevnlgshed og forstoppelse var der ingen signifi-
kante sammenhange med de testede baggrundsvariable.

Aldre patienter havde en darligere fysisk funktion end yngre patienter (< 61 &r 37 %, 61-70 ar 42 %,
> 70 dr 56 %).

Patienter, som ikke havde en uddannelse havde flere smerter end patienter, som havde en uddannelse
(lang teoretisk/akademisk 22 %, kort teoretisk 31 %, kort praktisk 33 %, ingen uddannelse 38 %).

Patienter med lungekraeft havde mere dndengd end patienter med andre diagnoser (lunge 41 %, tyk-
tarm 27 %, bryst 29 %, prostata 10 %, anden diagnose 22 %). Desuden havde patienter, der ikke havde
barn mere dndengd end patienter, der havde barn (35 % versus 25 %).

Patienter, der ikke fik behandling, havde mere appetitleshed end patienter, som fik behandling (55 %
versus 40%).
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4 Materiale og metode

4.1 Udvikling af spergeskema

Spargeskemaet blev udviklet pa basis af en litteraturgennemgang, et kvalitativt pilot-studium og gennem-
gang af eksisterende spargeskemaer.

Litteraturgennemgang

Formalet med litteraturgennemgangen var at finde ud af, hvad tidligere studier har vist om patienters ople-
velser og behov i den palliative fase for derved at kunne afggre, hvilke temaer, spargeskemaundersggelsen
skulle afdaekke.

Der blev sggt i PubMed med forskellige kombinationer af s@geord, eksempelvis: “needs AND cancer pa-
tient AND palliative” og “palliative AND care AND cancer”. Endvidere blev referencelisterne i de artikler,
som blev fundet gennem PubMed-sggningerne, gennemgdet, og ud fra disse er yderligere relevant littera-
tur medtaget. Desuden blev nogle danske rapporter inkluderet i litteraturgennemgangen, for at sikre bade
et internationalt og et nationalt perspektiv.

Der blev lavet en tematisk opdeling af vigtige temaer navnt i litteraturen, hvor de opstillede behov og
problemer blev grupperet (Tabel 7).

Temaerne stemte godt overens med undersggelsens oprindelige formal.

Tabel 7. Oversigt over temaer fra tidligere undersggelser. Referencenummeret henviser til litteraturlisten.
Behov/problem/symptom [referencenummer]

Fysiske problemer

Treethed [9, 10, 11]

Sevnlgshed [6, 10, 11]

Smerter [3, 4,5, 6, 10, 11]

Kvalme [3, 5, 6, 10]

Opkastninger [5, 5]

Andengd [5, 6, 10, 11]

Appetitlgshed [6, 11]

Klgende hud [6]

Diarré [6]

Synkebesveer og ubehag i munden [5, 6]
Hoste [6]

Inkontinens eller retention [6]

Anoreksi [5]

Hoste [6]

Dasighed [10]

Begransninger i fysisk aktivitet [11]
Koncentrationsproblemer [11]

Seksuelle problemer [11]

Problemer med at kontrollere symptomer [8]
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Psykologiske problemer/behov

Overordnede psykologiske problemer og behov [2,5]
Frustration over ikke at kunne gere de ting, man plejer [9]
Angst og/eller bekymringer [6,8,9,10,11]

Depression [3,6,7,10]

Psykosociale problemer/behov

Afhangighed af andre [9]

Behov for adgang til professionel rddgivning, stette og hjzelp [2,9]
Behov for at dele hvad man gar igennem med en anden person [9]
Kan ikke udfylde sin normale rolle/funktion [11]

Problemer med familieliv og venner [11]

Kvalitet af kommunikation med sundhedspersonale
Behov for/problemer med kommunikation [2,7,8]
Problem med lzegens vaeremade [7]

Information fra sundhedspersonalet

Behov for fyldestggrende information fra sundhedspersonalet [2,8,9]
Savner vejledning om alternativ behandling [2]

Manglende rad og vejledning om arbejdsmaessige konsekvenser [2]

Pérorende

Angst hos pargrende [8]
Ikke nok interesse for de pararende [2]

Tillid til sundhedsveesenet og kvalitet af sundhedsydelser

Problem med kvaliteten af hospitalsydelser [2,8]

For lang ventetid [2,8]

Svaert at fa leegen til at komme pd hjemmebesag [8]

Intet eller begraenset tilbud om genoptraening [2]

Problemer med samarbejde/koordinering mellem sygehuse/afdelinger [2,8]
Oplever ikke at have en kontaktperson [2]

@konomiske problemstillinger
@konomiske problemstillinger [2,9]

Fysiske rammer
Problemer med de fysiske rammer [2]

Kvalitativ pilotundersggelse

Formalet med den kvalitative pilotundersggelse var at afdekke vigtige temaer for kreftpatienter i den pal-
liative fase. Disse temaer blev derefter i starst muligt omfang inddraget i udviklingen af spgrgeskemaet. En
udferlig beskrivelse af den kvalitative pilotundersggelse kan laeses i bilag 5.

Informanter til interviewene blev udvalgt fra Palliativ Medicinsk Afdeling pa Bispebjerg Hospital, Skt. Lukas
Hospice og Arresgdal Hospice.

Intervieweren informerede personalet skriftligt om undersggelsens indhold og gav personalet ansvaret for
at udveelge informanter. Patienter og pargrende, som gnskede at deltage, underskrev en samtykkeerklae-
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ring og megdtes med intervieweren. | alt deltog syv informanter: tre patienter og fire pararende.
Overordnet viste undersaggelsen falgende fallestraek ved patienternes oplevelser:

Veje til specialiseret palliativ indsats

Oplevelserne af den specialiserede palliative indsats blev forstaet og vurderet ud fra erfaringerne med det
almindelige sygehusvaesen, hvor informanterne havde oplevet svigt i forhold til information, kommunika-
tion, sammenhang og kontinuitet. Informanternes negative oplevelser af sygehusvaesenet blev tilskrevet
strukturelle forhold. | den specialiserede palliative indsats oplevede informanterne en direkte overensstem-
melse mellem forventning og @nsker hos dem selv, og den omsorg og behandling de blev tilbudt. Infor-
manterne havde faet informationerne om det specialiserede palliative tilbud via parerendes research eller
fra den kommunale hjemmesygepleje.

Hverdagen

Trethed og manglende mobilitet satte rammen for patientens hverdag, og kedsomhed og ensomhed kun-
ne derfor melde sig. Samvearet med den narmeste familie blev oplevet som en meningsgivende aktivitet
for patienterne. De oplevede, at det specialiserede tilbud udmarkede sig ved hjemlighed og tryghed trods
de institutionelle rammer.

Samarbejde mellem sektorer

Det palliative tilbud oplevedes som en aktiv tovholder, der gerne patog sig et ansvar — ogsa i forhold til kom-
munikationen med andre sektorer. Informanterne havde generelt positive erfaringer med den kommunale
hjemmesygepleje. Patienterne oplevede, at deres egen lege spillede en lille og perifer rolle, og ikke var vi-
dende om deres sygdomsforlgb. Patienterne var i varierende grad tilknyttet en eller flere hospitalsafdelinger.

Psykosocial omsorg og smertelindring

Informanterne var meget fglelsesmaessigt bergrte af deres nuvaerende situation. De pdpegede et behov
for psykosocial statte, men de havde sveert ved at konkretisere stgttens indhold, og kategorierne prast og
psykolog opfattes som fastlaste og kun lidt anvendelige. Med hensyn til fysiske smerter oplevede patien-
terne, at de varierede og kraevede overvagning af praeparat og dosering. De forbandt smertedakning og
smertefrihed med det specialiserede palliative tilbud.

Som det kan ses ud fra det ovenstaende, passede temaerne fra pilotundersggelsen godt med undersg-
gelsens oprindelige temaer og blev — sammen med temaerne fra litteraturgennemgangen — inddraget i
udviklingen af spgrgeskemaet.

Gennemgang af eksisterende spargeskemaer og udvikling af nyt spergeskema
Allerede udviklede spargeskemaer blev gennemgaet for at vurdere, om et eller flere af disse ville vaere eg-
nede til spargeskemaundersggelsen. Falgende spargeskemaer blev gennemgaet:

Assessment of Quality of life at the End of life (AQEL) [12]

Hospice Quality of Life Index (HQLI) [13]

The Palliative Care Outcome Scale (POS) [14]

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) [15;16]

European Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Cancer-15 Pal-
liative (EORTC QLQ-C15-PAL) [17]

Three-Levels-of-Needs-Questionnaire (3LNQ) [18]
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The Support Team Assessment Scale (STAS) [19]

FAMCARE Patient-16 (FAMCARE-P16) [20]

The Needs Assessment for Advanced Cancer Patients (NA-APC) [9]
Satisfaction with end of life care [21]

Family Evaluation of Hospice Care (FEHC)[22]

Ingen af disse skemaer var fuldt daekkende i forhold til det gnskede indhold. Vi valgte at inkludere nogle
internationalt anvendte spgrgeskemaer, EORTC-C15-PAL og FAMCARE P-16, idet undersggelsens resul-
tater derved potentielt ville kunne sammenlignes med internationale undersggelser. Endvidere valgte vi at
inkludere enkelte spgrgsmal fra 3LNQ, fordi det er et af de fa skemaer, som maler patienters behov og er
valideret i en dansk kontekst. Derudover inkluderede vi spgrgsmdl om den sidste tid fra tidligere anvendte
spargeskemaer udviklet af Neergaard [23] og Brogaard [24]. De gvrige spgrgeskemaer blev fravalgt, fordi
de var for lange, var udviklet til pararende, eller var udviklet til indlagte patienter eller patienter pa hospice.

Baseret pd ovenstaende gennemgang af eksisterende spargeskemaer blev det besluttet at udvikle et nyt spar-
geskema til undersggelsen. Spergsmalene blev udviklet ud fra en tankegang om, at spargeskemaet ikke skulle
veere for langt (pga. mange svaekkede patienter i malgruppen), men samtidig skulle deekke flest mulige af de
oprindelige temaer samt temaerne fra litteraturgennemgangen og interviewene med patienter og pargrende.

Udkast til spergeskemaet blev flere gange dreftet i projektgruppen og blev ogsd gennemgaet med referen-
cegruppen. Vi sggte at efterleve de gaengse regler for formulering af spargsmal, herunder at spgrgsmalene
skal vaere sa korte og enkle som muligt, at der skal bruges et letforstdeligt og entydigt sprog, at alle i mal-
gruppen skal kunne besvare spgrgeskemaet og opleve, at det er relevant og meningsfuldt, at spargsmalene
ikke er stadende og at dobbeltnegationer sa vidt muligt undgas.

Vi havde iseer mange overvejelser omkring spgrgsmalene om den sidste tid (hvor patienten gnsker at til-
bringe sin sidste tid, og hvor patienten ensker at dg). Den vigtigste overvejelse var, om man kunne tillade
sig at stille disse spgrgsmal i et spargeskema. Vi valgte at have spergsmalene med, idet vi mente, at det
var af meget stor betydning at frembringe viden om danske kraeftpatienters gnsker mht. den sidste tid
og dedssted. Vi tilstrebte, at spgrgsmalene blev formuleret pa en skdnsom mdde bl.a. ved at indsztte en
tekst, som gav patienterne mulighed for at springe spargsmalene over, hvis de ikke gnskede at svare.

Vi tilstreebte ensartethed med hensyn til svarmulighederne pa tvaers af spergsmal, men lagde alligevel vaegt
pa, at svarene kom til at passe til de stillede spargsmal. Derfor varierer svarkategorierne i nogen grad gen-
nem spgrgeskemaet.

Det blev besluttet, at spargeskemaet skulle opdeles sdledes, at man kunne belyse patienternes kontakt
med fire forskellige typer indsats/tilbud:

e Hospital

e Alment praktiserende lege

e Hjemmepleje

e Palliativt team og/eller hospice

Spergeskemaet blev testet i fem telefoninterviews med patienter, og dette farte til nogle fa justeringer af

spergsmalenes ordlyd. Det endelige spargeskema kan ses i Bilag 2. Det korte spgrgeskema kan ses i Bilag
3. Felgebrevet til patienterne kan ses i Bilag 1.
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4.2 ldentifikation af deltagere og udsendelse af (lange og korte)
sporgeskemaer

Relevante patienter blev, som tidligere beskrevet, udvalgt via Leegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregi-
ster (CTR).

| to perioder fik vi ugentlige udtrek over alle nye patienter registreret i CTR. | fgrste periode, som var fra
20. oktober til 25. november 2010 blev der registreret oplysninger om i alt 1062 patienter. | anden periode,
som var fra 3. januar 2011 til og med 2. marts 2011 blev der indtastet oplysninger om yderligere 1744
patienter.

Inden de ugentlige udsendelser af spargeskemaer, blev det undersggt i det patientadministrative system
(Grgnt System), om patienterne stadig var i live. Derudover blev fglgende patienter ekskluderet fra under-
sggelsen:

e Patienter, som ikke havde en kraeftdiagnose

e Patienter med usikker kraeft eller en ulzeselig/ukendt diagnose

e Patienter med demens, apopleksi, psykiatriske diagnoser mv. (selvom de havde en kraftdiagnose)

e Patienter med adresse i Grgnland

Patienterne modtog et spgrgeskema med posten sammen med et felgebrev. | fglgebrevet gjorde vi op-
meerksom pd, at patienterne blev kontaktet, fordi de for nylig havde modtaget medicintilskud, og at vi
havde faet oplysninger herom fra CTR. | fglgebrevet undgik vi ordene palliativ indsats/fase for ikke at vaere
ungdigt konfronterende.

Efter at have udsendt spgrgeskemaer til patienter fra den faerste periode, var svarprocenten relativ lav (ca.
20 %). Det blev derfor besluttet at gennemfare en runde til med udsendelse af spgrgeskemaer (anden
periode).

En lav svarprocent kan veere problematisk, hvis de personer, der deltager, adskiller sig fra dem, der ikke del-
tager, eksempelvis ved at have mere positive eller mere negative oplevelser. Det forventedes, at et kortere
spargeskema ville give en hgjere svarprocent. Derfor blev der udviklet et kort spergeskema, der kun var
pa en A4 side (se bilag 3). En sammenligning af de svar, der indgik i bade kort og langt skema ville kunne
belyse, om svarene i langt skema (med lav svarprocent) var mere positive eller negative end svar indsamlet
med kort skema (og forventet hgjere svarprocent). Hermed ville det kunne vurderes, om stikprgven fra
farste periode var repraesentativ.

| anden periode randomiseredes 998 patienter til enten at fa et langt skema (500) eller til at fa et kort
skema (498) tilsendt. En gennemgang af den ‘randomiserede undersggelse” kan ses i bilag 4.

For det lange skema blev der ikke sendt nogen rykker. For det korte skema blev der udsendt en rykker efter
14 dage.

| figur 22 ses en detaljeret beskrivelse af undersagelsens forlgb. | alt blev 2806 patienter registreret med
navn og adresse hos Leegemiddelstyrelsen. Af disse blev 258 ekskluderet, idet de ikke havde en kraftdiag-
nose, eller fordi kraeftdiagnosen var usikker. 2548 patienter havde en kraftdiagnose. Af disse blev 29 eks-
kluderet grundet kognitive problemer, psykiatriske diagnoser, demens, eller andet, som gjorde, at de ikke

Side | 56



var egnede til undersggelsen — herunder nogle enkelte patienter med bopael i Gregnland. Der var saledes
2519 patienter, som var egnede til undersggelsen. Af disse var 290 dade far spergeskemaet blev udsendt.
Det lange skema blev sendt til 1731 patienter og det korte til 498 patienter. Séledes fik i alt 2229 patienter
tilsendt et skema. Af disse var deri alt 162, som ikke kunne have besvaret spgrgeskemaet, idet det senere
viste sig, at de var dede for modtagelsen. Antallet af potentielle deltagere i undersggelsen var derfor 2067
patienter. Af disse svarede i alt 542 patienter — 188 for det korte skema og 354 for det lange skema.

Svarprocenten var sdledes 22 % for det lange skema, 41 % for det korte skema, og samlet set 26 %.

Vi valgte den beskrevne metode for udvalgelse af patienter, fordi den var en klar og entydig made at re-
kruttere patienter pd: Idet patienterne er registreret i CTR (og har faet information om denne registrering
i brevet om fuldt tilskud til laagemidler), kunne vi efter aftale med Leegemiddelstyrelsen fa et ugentligt
dataudtrek pa alle patienter, som havde modtaget tilskud, i en given periode. Denne metode var saledes
enkel og kunne sikre udvaelgelse af patienter fra hele landet, uanset deres tilknytning til sundhedsvaesenet.
Dette havde ikke vaeret praktisk muligt, hvis vi eksempelvis havde kontaktet patienter via personalet pd
hospitalsafdelinger.
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Figur 22: Frafald i undersggelsen

Alle registrerede: 2806

Har kraeft: 2548

Egnede til undersggelsen: 2519

Skema er sendt:
Langt skema: 1731
Kort skema: 498
| alt: 2229

Potentielle deltagere:
Langt skema: 1609
Kort skema: 458
[ alt: 2067

Besvaret spargeskema:
Langt skema: 354 (22 %)
Kort skema: 188 (41 %)
| alt: 542 (26 %)
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Ikke kreeft: 221
Usikker diagnose: 37

Udgar pga. psykiatrisk/neurologisk
diagnose eller adresse i Grgnland: 29

Dade for udsendelse: 290

Dade inden modtagelse af skema:
Langt skema: 122
Kort skema: 40
| alt: 162

Ikke svaret:
Langt skema: 1255
Kort skema: 270
| alt: 1525




Inden vi besluttede os for den beskrevne metode, havde vi overvejet at kontakte patienterne via hospi-
talsafdelinger, praktiserende lzeger, hjemmeplejen m.v., men i alle tilfaelde ville det have vaeret meget van-
skeligt og uhyre arbejdskraevende at opna en landsdakkende veldefineret og reprasentativ undersggelse
ved at gere dette.

Undersggelsen blev godkendt af af Datatilsynet (journalnr. 2010-41-4788) og Videnskabsetisk Komité
(journalnr. H-1-2010-FSP- 11).

4.3 Databehandling

Alle data blev dobbelt-indtastet i SPSS data entry og de to indtastede versioner blev sammenlignet for at
undga fejl ved indtastningen. Analyser blev udfert i statistikprogrammet SAS, version 9.1.

Opggrelserne for de enkelte spgrgsmal bygger pa det antal patienter, der havde svaret pa det pagzldende
spargsmal.

For at undersgge, om der var forskel pa deltagere og ikke deltagere i forhold til alder, ken og diagnose,
benyttedes ordinal logistisk regression (signifikansniveau 0.05).

For hovedparten af spergsmalene vises frekvenserne opdelt i grgn (optimal situation), gul (mulighed for
forbedring), red (negativ oplevelse) og gra (ved ikke/ikke relevant) (se Afsnit 3). For spergsmal 45 til
48, vises frekvenserne opdelt i hvid (intet symptom/problem), gren (tilstreekkelig hjeelp/intet @nske om
hjeelp), red (utilstreekkelig hjelp/enske om hjalp) og gra (ufuldstendigt svar). For spergsmal 61 til 77
vises frekvenserne opdelt i gran (meget tilfreds/tilfreds), red (meget utilfreds/utilfreds) og gra (ved ikke).
For EORTC QLQ-C15-PAL vises middelvaerdier baseret pa EORTC gruppens scoringsmanual. Endvidere vi-
ses frekvenserne opdelt i gren (slet intet symptom/problem), gul (lidt symptom/problem), og red (en del
eller meget symptom/problem).

For at undersgge, om der var forskelle pa fordelingen af svar pa spgrgeskemaspgrgsmalene mellem un-
dergrupper af patienter, f.eks. i forhold til ken, alder og diagnose benyttedes ogsa ordinal logistisk regres-
sionsanalyse. Den afhangige variabel var svaret pa det pagzldende spergsmal. For de fleste spgrgsmal
var den afhangige variabel grupperet i red-gul-grgn kategorierne. Personer, der havde svaret "Ved ikke/
ikke relevant” blev ikke medtaget i analysen, da "ved ikke” ikke ngdvendigvis er en midterkategori. For
spergsmal 45-48 var den afhangige variabel grupperet i ‘behov’ (red) defineret som patienter, der havde
faet utilstreekkelig hjlp eller ingen hjzlp, trods gnske om hjeelp mod alle de andre (ikke behov), dvs.
bade dem, der havde “intet behov’ (gren), dem der havde ‘intet symptom/problem” (hvid) og dem som
havde svaret ufuldsteendigt (grd). For spargsmal 61-77 var den afhangige variabel grupperet i red-gren.
Personer, der havde svaret "Ved ikke’, blev ikke medtaget i analysen. For de variable, hvor der blev fundet
statistisk signifikante sammenhange (p<0.05), beskrives sasmmenhzngen i rapporten.

Baggrundsvariablene der blev testet i forhold til hvert enkelt spargsmal var falgende: Alder (kategoriseret
i ‘under 61 ar’, ‘mellem 61 og 70 ar’, “over 70 ar’), ken, samlivsstatus (kategoriseret i ‘gift/samlevende” og
“ikke gift/ samlevende’), erhvervsuddannelse (kategoriseret i ‘ingen’, "kort praktisk (<1 ar)’, "kort teoretisk
(1-3 ar)’ og ’lang teoretisk/akademisk (3+ ar)"), diagnose (kategoriseret i ‘lunge’, “tyktarm’, ‘bryst’, “pro-
stata’, og “anden’), behandling (modtager behandling ja/nej), bern (ja/nej) og bopzl (kategoriseret i ‘pa
landet’, “‘mindre provinsby’, “starre provinsby” og “storby eller forstaeder”).
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Der blev ikke foretaget multivariate analyser, hvor flere baggrundsvariable blev medtaget i analysen samti-
dig. Alle analyserne var saledes to-sidede analyser, hvor det undersggtes, om der var sammenhang mellem
den afhangige variabel (et "behov’) og en baggrundsvariabel som f.eks. alder. Dette betyder, at det ikke
er muligt at adskille effekten af forskellige faktorer. Hvis eksempelvis en bestemt type af patienter (f.eks.
patienter med lungekraft) var langt mere utilfredse end andre patienter, og disse patienter overvejende
havde bopzl i en storby, sa ville disse patienters ggede utilfredshed pavirke tallene for bdde diagnose og
bopal. Gennemfgrelse af multivariate analyser for hvert enkelt spargsmal ville ogsa veare relevante, men
uhyre tidskraevende og falder uden for rammerne af denne rapport.

For at undersgge, om der var forskel pa dem, der havde besvaret hhv. kort og langt skema i den randomi-
serede undersggelse i forhold til alder, ken, diagnose, samlivsstatus og uddannelse, benyttedes chi-square.
Ligeledes benyttes chi-square for at undersgge, om der var forskelle i graden af tilfredshed og andelen
af behov mellem dem der havde besvaret kort og langt skema i den randomiserede del af undersggelsen.
Spergsmalene var i analysen grupperet som de var i den logistiske regression.

Samtlige svar pa de abne spargsmal i spgrgeskemaet blev indtastet. For hvert spargsmal blev alle svar laest

igennem. Svarene blev herefter kodet efter de forskellige temaer, der var repraesenteret. Kommentarer, der
ikke var svar pa det stillede spgrgsmal, blev fravalgt.
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BILAG 1: Falgebrev til spgrgeskema
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@ Bispebjerg
Hospital

Kraeftens Bekempelse

Erfaringer med en kraftsygdom — en spargeskemaundersggelse

Kzere «Fornavn»
Vi tillader os at kontakte dig for at spgrge, om du vil deltage i en undersggelse igangsat af Kraeftens Be-
keempelse. Undersggelsen udfares af Forskningsenheden, Afdeling P, ved Bispebjerg Hospital.

Du har tidligere modtaget et brev fra Laegemiddelstyrelsen omkring bevilling af fuld deekning af medicin-
udgifter. Denne bevilling er lagt ind i Leegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR), og det er efter
tilladelse fra Datatilsynet, vi har faet dit navn og adresse. Vi kontakter alle kraeftpatienter, der har modtaget
tilskud til fuld deekning af medicinudgifter.

Selvom vi har gjort alt for at sikre os, at vores udvalgelse af personer er korrekt, kan der veere sket fejl i de
indberettede data, fx hvis diagnosen har vzeret skrevet utydeligt. Hvis du ikke har en kraeftsygdom, er det
en fejl, du er blevet kontaktet, og du skal naturligvis ikke besvare spgrgeskemaet.

Formalet med undersggelsen er at belyse patienters oplevelser og behov i deres sygdomsforlgb ved kreeft-
sygdom. Som en indledende del af undersggelsen har vi interviewet patienter og pargrende om patienternes
oplevelser og behov. Pa baggrund af interviewene har vi udviklet et spgrgeskema til patienter. Samlet skal
resultaterne fra undersegelsen bruges af Kraeftens Bekaempelse til at forbedre statten til kraeftpatienter.

@nsker du at deltage, vil det indebare falgende: Du bedes udfylde det vedlagte spargeskema og retur-
nere det i den frankerede svarkuvert. Du er meget velkommen til at ringe til projektleder Sara Korngut pa tif.
nr. 3531 3541, hvis du har brug for hjeelp til at udfylde skemaet eller gnsker at udfylde det over telefonen.

Alle oplysninger fra spegrgeskemaerne behandles fortroligt
Der vil pa ingen mdde blive offentliggjort oplysninger, som kan forbindes med dig eller dine pargrende
personligt.

Det er helt frivilligt at deltage i undersggelsen.

Vi vil gerne understrege, at det er helt frivilligt at deltage i undersagelsen. Det vil naturligvis ikke fa nogen
betydning for din eller dine pargrendes nuveerende eller fremtidige behandling i sundhedsvaesenet, hvis du
veelger ikke at deltage.

Vi vil satte stor pris pa din hjalp. Har du spgrgsmal eller kommentarer, er du meget velkommen til at kon-
takte projektleder Sara Korngut pa nedenstdende e-mail eller telefonnummer.

Med venlig hilsen
Sara Korngut Mogens Grgnvold
Forskningsmedarbejder, cand.psych. Overlege, dr.med.
TIf. 3531 3541
Email: skorngut@gmail.com

Forskningsenheden, Afd. P
Bispebjerg Hospital, opgang 20D, 1. sal
Bispebjerg Bakke 23, 2400 Kgbenhavn NV

Forskningsenheden er tilknyttet Palliativ medicinsk afdeling (afd. P), og har specialiseret sig i at belyse behovene hos kraeft-
patienter og deres pdrarende uanset sygdomsstadie, i alle faser af sygdomsforlabet og efter endt behandling.
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BILAG 2: Langt spgrgeskema
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Diagnose og behandling

1. Hvilken type krzeft har du faet? (Har du faet flere kraeftdiagnoser, sa skriv venligst den, du vur-
derer som den mest vaesentlige)

2. Hvornar fik du din kreftdiagnose? Ar Maned

3. Far du for tiden en eller flere af folgende typer kreftbehandling? (Szt evt. flere krydser).
O Kemoterapi [ Stralebehandling O Antihormonbehandling
O Anden kraftbehandling. Skriv venligst hvilken:

O Ved ikke O Jeg far ikke kreeftbehandling

Din kontakt til hospitalsafdelinger de sidste 3 maneder

Vi beder dig om at taenke tilbage pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer sporgsmalene.
4. Har du haft kontakt med en eller flere hospitalsafdelinger i lgbet af de sidste 3 maneder?

(O0Ja  [ONej. Fortsat venligst til spgrgsmal 16 pa side 4.

5. Skriv venligst navne pa de hospitaler og hospitalsafdeling(er), du har haft kontakt med:

1. Hospital: Afdeling:
2. Hospital: Afdeling:
3. Hospital: Afdeling:

Hvilken af ovenstaende afdelinger har du haft mest kontakt med (skriv nummer):

6. Har du haft problemer med at blive indlagt, nar du har haft behov for det?
CONej [ Ja. Skriv gerne kort hvad problemerne var:
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Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med hospitalet i lobet af de sidste 3 maneder.
Vi beder dig tenke pa den afdeling, du har haft mest kontakt med de sidste 3 maneder.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved
ihej inogen kuni slet ikke/
grad grad mindre ikke ikke

grad relevant

7. Har lzgerne varet gode til at
kommunikere? [ [] [l [

8. Har sygeplejerskerne veret gode til at
kommunikere? u = = =
9. Har personalet (l=ger, sygeplejersker,
m.fl.) udvist interesse for, hvordan din(e) [] [] [] []
pargrende har haft det?

10. Har personalet (lger, sygeplejersker,
m.fl.) inddraget din(e) pargrende i din
behandling og pleje pa en made, som var
god for dig?

1. Har du indtryk af, at der er et godt
samarbejde mellem hospitalet og din
praktiserende lege?

12. Har personalet som helhed varet dygtige
til at give dig den rette behandling?

13. Har du faet den stotte og hj=lp fra
hospitalet, som du har haft brug for?

14. Har du alt i alt varet tilfreds med
hospitalets indsats? L] L] L]

[]
[]
[]
[]

O o 0O
o O
I I T

15. Hvad kunne du gnske dig mere statte og hjelp til fra hospitalsafdelingen?
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Din kontakt med din praktiserende lege de sidste 3 maneder

16. Har du haft kontakt med din praktiserende lage i Igbet af de sidste 3 maneder?
O Nej. Fortsaet venligst til spergsmal 25. [ Ja

pa side 5.

Antal besgg hos leegen (ca.):

Antal telefonkonsultationer (ca.):

Antal besgg af legen hjemme hos dig (ca.):

Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med din praktiserende lage i lgbet af de sidste
3 maneder.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved
ihgj inogen kuni slet ikke/
grad grad mindre ikke ikke

grad relevant

17. Har lgen varet god til at kommunikere? [ ] [] [] []

18. Har legen udvist interesse for, hvordan
din(e) parerende har haft det? L] L] L] u

19. Har legen inddraget din(e) parerende i
din behandling og pleje pa en made, som L] L] L] L]
var god for dig?

20. Har du indtryk af, at lagen har faet
tilstraekkelig information fra hospitalet
om din behandling?

21. Har l=gen varet dygtig til at give dig den
rette behandling?

22. Har du faet den stotte og hj=lp fra
le=gen, som du har haft brug for?

23. Har du alt i alt veeret tilfreds med legens
indsats? L] L] L]

I
I
I I I

24. Hvad kunne du gnske dig mere stgtte og hjlp til fra din praktiserende lge?
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Din kontakt med hjemmeplejen de sidste 3 maneder

Med “hjemmeplejen” mener vi hjemmesygeplejersker og andre ansatte i hjemmeplejen, som du har haft
kontakt med i lgbet af de sidste 3 maneder.

25. Har du haft besag af hjemmeplejen i lgbet af de sidste 3 maneder?

(1 Nej. Fortsaet venligst til spargsmal 35 [ Ja. Antal besag (ca.):
pa side 6.

Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med hjemmeplejen i lebet af de sidste 3 mdneder.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved
ihgj inogen kuni slet ikke/
grad grad mindre ikke ikke

grad relevant

26. Har hjemmeplejen varet gode til at
kommunikere? ? 1 1 [ 1

27. Har hjemmeplejen udvist interesse for,
hvordan din(e) parerende har haft det? L] L] u L]

28. Har hjemmeplejen inddraget din(e)
pargrende i din pleje pa en made, somvar [ ] [] [] []
god for dig?

29. Har du indtryk af, at der er et godt
samarbejde mellem hjemmeplejen og din
praktiserende lege?

30. Har du indtryk af, at der er et godt
samarbejde mellem hospitalet og
hjemmeplejen?

[]
[]
[]
[]

31. Har hjemmeplejen varet dygtige til at
give dig den rette pleje?

32. Har du faet den stette og hjlp fra
hjemmeplejen, som du har haft brug for?

33. Har du alti alt vaeret tilfreds med n n
hjemmeplejens indsats?

0 o O
0 o O
I N I
I I N

34. Hvad kunne du gnske dig mere statte og hjzlp til fra hjemmeplejen?
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Din kontakt med et palliativt team og/eller hospice de sidste 3 maneder

Her bruger vi udtrykket “palliativt team”, uanset om der er tale om “palliative team”, “palliative enheder/
afdelinger”, eller tilsvarende.

35. Har du veeret i kontakt med et palliativt team og/eller et hospice i Igbet af de sidste 3 maneder?
(1 Nej. Fortsaet venligst til spargsmal 45 pa side 8.1 Ja.

Hvis Ja: var det
[0 Besgg hos et palliativt team. Antal besag ca.

O Besgg i hjemmet af et palliativt team. Antal besag ca.

[ Telefonsamtale med et palliativt team. Antal samtaler ca.

O Indleeggelse pa en palliativ enhed/afdeling. Hvilken?

O Indlaeggelse pa et hospice. Hvilket?

[J Besag i hjemmet fra et hospice. Antal beseg ca.

[ Telefonsamtale med et hospice. Antal samtaler ca.
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Vi vil gerne vide, hvordan du har oplevet din kontakt med et palliativt team og/eller hospice i labet
af de sidste 3 maneder.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved
ihej inogen kuni slet ikke/
grad grad mindre ikke ikke

grad relevant

36. Har det palliative team og/eller hospice
varet gode til at kommunikere? L] U U U -

37. Har det palliative team og/eller hospice
udvist interesse for, hvordan dine(e) [] [] [] [] N
pargrende har haft det?

38. Har det palliative team og/eller hospice

inddraget din(e) parerende i din
behandling og pleje pa en made, som var L] L] L] L]
god for dig?
39. Har du indtryk af, at der er et godt
samarbejde mellem det palliative team [] [] [] []

og/eller hospice og hospitalet?

40. Har du indtryk af, at der er et godt
samarbejde mellem det palliative team
og/eller hospice og din praktiserende L] L] L] L]
l=ge?

1. Har det palliative team og/eller hospice
varet dygtige til at give dig den rette L] L] L] L]
behandling?

42. Har du faet den stotte og hj=lp fra det
palliative team og/eller hospice, som du L] L] L] L]
har haft brug for?

43. Har du alt i alt varet tilfreds med

indsatsen fra det palliative team og/eller [ ] L] L] []
hospice?

44. Hvad kunne du gnske dig mere stgtte og hjlp til fra det palliative team og/eller hospice?_
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Symptomer og problemer

Sundhedsvaesenet bestar af hospitaler, praktiserende lzeger, hjemmeplejen, palliative teams, hospice, og alt
hvad man kan blive henvist til herfra, f.eks. fysioterapeut.

| de falgende spargsmal gnsker vi at fa at vide, om du far tilstreekkelig hjelp fra sundhedsvaesenet for dine
symptomer og problemer. Vi beder dig teenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spgrgsmalene.

45. Smerter
[ Seet kryds her, hvis du ikke har haft smerter i Igbet af de sidste 3 maneder,

0g ga videre til spargsmal 46.

Hvis du har haft smerter i lgbet af de sidste 3 maneder:
Har du faet hjelp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

(1 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling vaeret?
O Utilstreekkelig [ Delvis utilstraekkelig [ Tilstraekkelig

O Nej. Ville du veere interesseret i hjelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa [ONej

46. At fole sig deprimeret
[ Seet kryds her, hvis du ikke har fglt dig deprimeret i lgbet af de sidste 3 maneder,
og gd videre til spgrgsmal 47.

Hvis du har felt dig deprimeret i lgbet af de sidste 3 maneder:
Har du faet hj=lp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

[0 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling veeret?
O Utilstreekkelig O Delvis utilstraekkelig [ Tilstraekkelig

(1 Nej. Ville du veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
OJa ONej
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47. Anspandthed
[ Seet kryds her, hvis du ikke har fglt dig anspaendt i lgbet af de sidste 3 maneder,
0g ga videre til spargsmal 48.

Hvis du har fglt dig anspandt i lgbet af de sidste 3 méaneder:
Har du faet hjelp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

[0 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling vaeret?
O Utilstreekkelig [ Delvis utilstraekkelig [ Tilstraekkelig

O Nej. Ville du veere interesseret i hjelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa [ONej

48. Problemer med ernaring
[ Seet kryds her, hvis du ikke har haft problemer med ernaring i labet af de sidste 3 mdneder,
og gd videre til spargsmal 49.

Hvis du har haft problemer med ernzering i lgbet af de sidste 3 maneder:
Beskriv venligst kort hvad problemerne har veeret:

Har du faet hj=lp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

(1 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling vaeret?
O Utilstreekkelig [ Delvis utilstraekkelig [ Tilstraekkelig

O Nej. Ville du veere interesseret i hjelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa [ONej
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Information og tillid

De naste spgrgsmal handler om din tilfredshed med sundhedsvaesenet generelt set. Sundhedsvasenet
bestar af hospitaler, praktiserende lzeger, hjemmeplejen, palliative teams, hospice, og alt hvad man kan
blive henvist til herfra, f.eks. fysioterapeut.

Vi beder dig taeenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spergsmalene.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved

ihgj inogen kuni slet ikke/

grad grad mindre ikke ikke
grad relevant

49. Har du modtaget tilstraekkelig
information (om din sygdom, behandling,
bivirkninger, og hvad sygdomsforlgbet = = = = —
indebarer)?

50. Har du tillid til, at du har modtaget de
bedst mulige behandlingstilbud? L] L] L] L]

Ansvaret for din pleje og behandling

51. Hvilken af fglgende fagpersoner mener du har taget hovedansvaret for din pleje og behandling
i lgbet af de sidste 3 maneder? (St kun ET kryds).

O Min praktiserende lege
[0 Hjemmesygeplejerske

O Personale pd hospital. Angiv venligst afdeling og hospital:

(0 Andre. Skriv venligst hvem:

O Ved ikke/ikke relevant
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Hverdagen

Vi beder dig nu tenke pa dit dagliglivinden for de sidste 3 maneder.

52. Hvilke tre ting har vaeret de vigtigste i din hverdag i Igbet af de sidste 3 maneder?

1.

Familie og venner

Vi vil gerne vide noget om dit samvar med din familie og venner i forbindelse med din sygdom.
Vi beder dig om at taeenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spergsmalene.

Ja, Ja, Nej, Nej, Ved
ihegj inogen kuni slet ikke/
grad grad mindre ikke ikke

grad relevant

53. Har du faet stotte fra familie og venner? [ ] [] [] []

54. Har du faet den stoatte fra familie og ] ]
venner, som du har brug for?
55. Har du veeret i stand til at udfylde din ] ]
rolle i familien/vennekredsen?
56. Oplever du, at sygdommen har betydet,
[] []

du er kommet tattere pa familien/
vennekredsen?

O O
O O
O O
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Den sidste tid

Nu kommer der en raekke spgrgsmal om dine gnsker for den sidste tid. @nsker du ikke at svare pa spargs-
malene, skal du blot springe videre til spgrgsmal 61 pa side 13.

57. Har du taenkt over, hvor du gerne vil tilbringe din sidste tid (dvs. de sidste uger/maneder af dit liv)?
ONej [OJa [OVedikke [O@nsker ikke at svare

58. Huvis ja, hvor?

O Hjemme hos mig selv

[0 Hjemme hos pdrarende (bgrn, venner, etc.)
O Fast bolig pa plejehjem/beskyttet bolig

J Aflastningsplads pa plejehjem

(] Hospital

[J Hospice

O Andet sted, anfar venligst hvilket:

[ Ved ikke/uafklaret

59. Har du tankt over, hvor du gerne vil veere, nar du skal de (dvs. i det/de allersidste dagn)?
ONej OJa [OVedikke O @nsker ikke at svare

60. Hvis ja, hvor?

[0 Hjemme hos mig selv

O Hjemme hos pargrende (egtefalle, barn, venner, etc.)
[ Fast bolig pa plejehjem/beskyttet bolig

[ Aflastningsplads pa plejehjem

(] Hospital

[J Hospice

J Andet sted, anfar venligst hvilket:
[0 Ved ikke/uafklaret

Tak fordi du valgte at svare pa de ovenstdende spergsmal. Dine svar er af stor veerdi for os i det videre
arbejde med at forbedre vilkdrene for danske kraeftpatienter.
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Generelle spgrgsmal om din tilfredshed med sundhedsvasenet

De naste spgrgsmal handler om nogle af de samme emner som tidligere i skemaet. Vi har valgt at tage
disse spgrgsmal med, da vi pa den made kan sammenligne besvarelser fra danske patienter med udenland-
ske undersggelser. Vi beklager derfor, hvis spargsmalene kan virke som gentagelser.

Taenk pd den pleje og behandling, du har modtaget fra sundhedsvaesenet (hospitaler, praktiserende lager,
hjemmeplejen, palliative teams, hospice, mv.) i lgbet af de sidste 3 maneder.

Besvar venligst spgrgsmdlene nedenfor ved at sette en ring om det tal, der bedst angiver, hvor tilfreds du
er med plejen og behandlingen.

Meget Meget
Hvor tilfreds er du med: tilfreds  Tilfreds Ved ikke Utilfreds utilfreds
61. Den information, der er givet om
dine fremtidsudsigter 1 2 3 4 5
62. Svar fra personalet 1 2 3 4 5
63. Den information, der er givet om bivirkninger 1 2 3 4 5
64. Henvisninger til specialister 1 2 3 4 5

65. Hvor hurtigt dine symptomer

er blevet behandlet 1 2 3 4 5
66. Leegernes opmaerksomhed overfor din

beskrivelse af dine symptomer 1 2 3 4 5
67. Den made, undersggelser og behandlinger

er blevet udfert 1 2 3 4 5
68. Din mulighed for at komme til

at tale med en lzge 1 2 3 4 5
69. Din mulighed for at komme til

at tale med en sygeplejerske 1 2 3 4
70. Tilretteleggelse af pleje og behandling 1 2 3 4 5
71. Den made, familien er blevet inddraget i

beslutninger om pleje og behandling 1 2 3 4 5
72. Den information, der er givet om, hvordan

dine smerter skulle behandles 1 2 3 4
73. Den information, der er givet om undersggelser 1 2 3 4 5
74. Hvor grundigt legerne har vurderet dine

symptomer 1 2 3 4 5
75. Leegernes opfelgning af undersggelser og

behandlinger 1 2 3 4 5
76. Din families mulighed for at komme

til at tale med en l=ge 1 2 3 4 5

77. Den samlede statte og hjzlp,
du har modtaget fra sundhedsvaesenet 1 2 3 4 5

Pa de nzeste side bedes du besvare et spargeskema om dit helbred.
Bemaerk venligst, at spargsmdlene omhandler dit helbred i den forlgbne uge.
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EORTC QLQ-Ci5-PAL

Vi er interesserede i at vide noget om dig og dit helbred. Veer venlig at besvare alle spagrgsmalene selv ved at
seette en ring omkring det svar (tal), som passer bedst pa dig. Der er ingen “rigtige” eller “forkerte” svar. De
oplysninger, som du giver os, vil forblive strengt fortrolige.

Dato for udfyldelse af dette skema (dag, maned, ar): [ I

Slet ikke Lidt En del Meget

78. Har du nogen vanskeligheder ved at ga en kort tur 1 2 3 4
udenders?

79. Er du ngdt til at ligge i sengen eller at sidde i en stol 1 2 3 4
om dagen?

80. Har du brug for hjaelp til at spise, tage tgj pa, vaske 1 2 3 4

dig eller ga pa toilettet?

| den forlgbne uge:
Slet ikke Lidt En del Meget

81. Havde du andengd? 1 2 3 4
82. Har du haft smerter? 1 2 3 4
83. Har du haft besvaer med at sove? 1 2 3 4
84. Har du felt dig svag? 1 2 3 4
85. Har du savnet appetit? 1 2 3 4
86. Har du haft kvalme? 1 2 3 4

| den forlgbne uge:
Slet ikke Lidt En del Meget

87. Har du haft forstoppelse?

88. Var du treet?

89. Vanskeliggjorde smerter dine daglige ggremal?
90. Felte du dig anspaendt?

91. Felte du dig deprimeret?

T S —
N N N NN
w W w w w
S N I S SN

Ved det naeste spgrgsmal bedes du satte en ring omkring det tal mellem 1 0g 7, som passer bedst pa dig

92. Hvordan vil du vurdere din samlede livskvalitet i den forlgbne uge?

1 2 3 4 5 6 7
Meget darlig Serdeles god

© Copyright 1995 and 2003 EORTC Study Group on Quality of Life. All rights reserved.
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Oplysninger om agteskabelig status, uddannelse og erhverv

| denne sidste del af spergeskemaet vil vi gerne bede om nogle oplysninger om din agteskabelige status,

uddannelse og erhverv.

93. Hvad er din ®gteskabelige status?

O Gift/samlevende [ Skilt/separeret [ Ugift [ Enke/enkemand

94. Har du bgrn?

ONej O Ja. Hvor mange?

95. Har du hjemmeboende bgrn?

O Nej [Ja. Hvor mange?

96. Hvilken erhvervsuddannelse har du?

[ Ingen erhvervsuddannelse

O Er under uddannelse/studerende

[ Specialarbejderuddannelse

[ Kortvarig uddannelse (op til 1 ar)

O Leerlinge/EFG-uddannelse

O Kortere teoretisk uddannelse (1-3 ar)

O Leengere teoretisk uddannelse eller

O mellemlang videregdende uddannelse (over 3 ar)
[J Akademisk uddannelse

97. Bor du

O 1 egen bolig

O Pa plejehjem
1 plejebolig

O | beskyttet bolig

Andet sted:

98. Bor du

(1 Pa landet eller i en landsby
01 en mindre provinsby (<25.000 indbyggere)
O | en starre provinsby (25.-200.000 indbyggere)

(1 en storby eller dens forstaeder
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99. Har du en kommentar, eller er der noget, du gnsker at tilfgje?

Du er nu faerdig med at besvare spargeskemaet. Tusind tak for ulejligheden.

Spergeskemaet bedes returneret til:
Sara Korngut

Forskningsenheden, Afdeling P
Bispebjerg Hospital opg. 20D, 1.sal
Bispebjerg Bakke 23

2400 Kgbenhavn NV

TIf. 3531 3541
Email: skorngut@gmail.com
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BILAG 3: Kort spgrgeskema
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Din tilfredshed med sundhedsvasenet

co

Kraeftens Beka&mpelse

Teenk pd den pleje og behandling, du har modtaget fra sundhedsvasenet (hospitaler, praktiserende lager,
hjemmeplejen, palliative teams, hospice, mv.) i labet af de sidste 3 maneder. Besvar venligst spargsma-
lene nedenfor ved at sette en ring om det tal, der bedst angiver, hvor tilfreds du er med plejen og behand-

lingen.
Meget Meget
Hvor tilfreds er du med: tilfreds  Tilfreds Ved ikke Utilfreds utilfreds
1. Den information, der er givet
om dine fremtidsudsigter 1 2 3 4 5
2. Svar fra personalet 1 2 3 4 5
3. Den information, der er givet om bivirkninger 1 2 3 4 5
4. Henvisninger til specialister 1 2 3 4 5
5. Hvor hurtigt dine symptomer
er blevet behandlet 1 2 3 4 5
6. Leegernes opmarksomhed overfor din
beskrivelse af dine symptomer 1 2 3 4 5
7. Den mdde, undersagelser og behandlinger
er blevet udfert 1 2 3 4 5
8. Din mulighed for at komme til at
tale med en l=ge 1 2 3 4 5
9. Din mulighed for at komme til at
tale med en sygeplejerske 1 2 4 5
10. Tilrettelzeggelse af pleje og behandling 1 2 4 5
11. Den made, familien er blevet inddraget i
beslutninger om pleje og behandling 1 2 3 4 5
12. Den information, der er givet om, hvordan
dine smerter skulle behandles 1 2 3 4 5
13. Den information, der er givet
om undersggelser 1 2 3 4 5
14. Hvor grundigt lzegerne har vurderet
dine symptomer 1 2 3 4 5
15. Leegernes opfelgning af undersggelser
og behandlinger 1 2 3 4 5
16. Din families mulighed for at komme
til at tale med en lzge 1 2 3 4 5
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Symptomer og problemer

| de felgende spargsmal ensker vi at fa at vide, om du far tilstreekkelig hjzelp fra sundhedsvaesenet for dine
symptomer og problemer. Vi beder dig taenke pa de sidste 3 maneder, nar du besvarer spgrgsmalene.

17. Smerter
O Seet kryds her, hvis du ikke har haft smerter i labet af de sidste 3 maneder,

og ga videre til spgrgsmal 18.

Hvis du har haft smerter i lgbet af de sidste 3 maneder:
Har du faet hjelp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

[0 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling veeret?
[ Utilstrekkelig [ Delvis utilstraekkelig [ Tilstreekkelig

[ Nej. Ville du vaere interesseret i hjalp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa [ONej

18. At fale sig deprimeret
O Seet kryds her, hvis du ikke har fglt dig deprimeret i Igbet af de sidste 3 maneder,

og gd videre til spgrgsmal 19.

Hvis du har fglt dig deprimeret i lgbet af de sidste 3 maneder:
Har du faet hj=lp og/eller behandling for det fra sundhedsvaesenet?

[0 Ja. Huvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjzlp og/eller behandling veeret?
[ Utilstrekkelig [ Delvis utilstraekkelig [ Tilstreekkelig

[ Nej. Ville du vaere interesseret i hjalp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa [ONej

/Agteskabelig status og erhvervsuddannelse

19. Hvad er din ®gteskabelige status?
O Gift/samlevende [ Skilt/separeret [ Ugift [ Enke/enkemand

20. Hvilken erhvervsuddannelse har du?

O Ingen erhvervsuddannelse [ Kortere teoretisk uddannelse
O Er under uddannelse/studerende (] Leengere teoretisk uddannelse eller
[ Specialarbejderuddannelse mellemlang videregdende uddannelse (over 3 ar)
O Kortvarig uddannelse (op til 1 ar)
O Leerlinge/EFG-uddannelse [J Akademisk uddannelse
Tusind tak for hjelpen. Spergeskemaet bedes returneret til: Lobenummer:

Sara Korngut, Forskningsenheden, Afdeling P
Bispebjerg Hospital opg. 20D, 1.sal
Bispebjerg Bakke 23, 2400 Kgbenhavn NV
TIf. 35317 3541. Email: skorngut@gmail.com
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BILAG 4: Den randomiserede undersggelse

| alt 998 patienter blev randomiseret til at fa enten et langt eller et kort skema. Dette blev gjort for at se,
om stikpraven fra undersggelsens fagrste runde var repraesentativ. Den samlede svarprocent pa spargeske-
maerne i den randomiserede undersggelse var 31 % (21 % for langt skema og 41 % for kort skema).

De korte skemaer blev fulgt op af et rykkerbrev til de patienter, som ikke havde svaret inden for 14 dage.
| alt 28 % af de potentielle deltagere for det korte skema havde svaret inden de modtog rykkeren, mens
yderligere 13 % svarede efter rykkeren. Saledes svarede omkring en tredjedel af patienterne pd det korte
skema efter at have modtaget en rykker, og rykkeren ma saledes siges at have haft en temmelig stor effekt
pa svarprocenten.

| Tabellerne 8, 9 og 10 sammenlignes deltagere og ikke-deltagere for den randomiserede undersggelse
fordelt pa langt og kort skema, samt samlet. For kort skema og for langt og kort skema samlet, blev
spergeskemaet besvaret i mindre omfang af patienter over 70 ar end af de yngre patienter. Der var ingen
signifikant forskel pa deltagelse mellem mand og kvinder eller i forhold til diagnose.

Tabel 8. Sammenligning af deltagere og ikke-deltagere, langt skema, randomiseret undersggelse

Potentielle Besvaret Deltagelses-

deltagere skema procent (%)
Alle 457 97 21
Kgn Kvinder 226 44 19
Mend 231 53 23
Alder <61 ar 85 21 25
61-70 ar 135 32 24
>70 ar 237 44 19
Diagnose Lunge 119 25 21
Tyktarm 58 13 22
Bryst 46 11 24
Prostata 34 9 26
Anden 200 39 20
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Tabel 9. Sammenligning af deltagere og ikke-deltagere, kort skema, randomiseret undersggelse

Potentielle Besvaret Deltagelses-

deltagere skema procent (%)
Alle 458 188 41
Kgn Kvinder 238 91 38
Mand 220 97 44
Alder <61 ar 90 46 51
61-70 ar 115 62 54
>70 ar 253 80 32
Diagnose Lunge 116 49 42
Tyktarm 57 26 46
Bryst 47 13 28
Prostata 31 11 35
Anden 207 89 40

Tabel 10. Sammenligning af deltagere og ikke-deltagere, kort og langt skema i alt, randomiseret
undersggelse

Potentielle Besvaret Deltagelses-

deltagere skema procent (%)
Alle 915 285 31
Kgn Kvinder 464 135 29
Mand 451 150 33
Alder <61 ar 175 94 54
61-70 ar 250 67 27
>70 ar 490 124 25
Diagnose Lunge 235 74 31
Tyktarm 115 39 34
Bryst 93 24 26
Prostata 65 20 31
Anden 407 128 31

Af Tabel 11 fremgadr det - for bade langt og kort skema enkeltvis og for hele den randomiserede undersg-
gelse — at 26 % af deltagerne havde diagnosen lungekraeft og 13-14 % tyktarmskraeft. Der var lidt flere
patienter med brystkraeft og prostatakraeft i gruppen med langt skema end i gruppen med kort skema og
den samlede randomiserede undersagelse, men forskellen var ikke signifikant.
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Tabel 11. Karakteristik af deltagere, diagnosegrupper, randomiseret undersggelse

Langt skema | Kort skema Samlet
Diagnosegruppe  Diagnose N % N % N %
Lunge Lunge, bronkier og luftrer 25 26 49 26 74 26
Tyktarm Tyktarm og endetarm 13 13 26 14 39 14
Bryst Bryst 11 11 13 7 24 8
Prostata Prostata 9 9 11 6 20 7
Anden Mundhule og sveelg 2 2 3 2 5 2
Spiserar 2 2 3 2 5 2
Mavesaek 4 4 7 4 11 4
Tyndtarm 1 1 1 1 2 1
Lever og intrahepatiske galdeveje 2 2 3 2 5 2
Bugspytkirtel 7 7 15 8 22 8
Modermaerke 0 0 3 2 3 1
Livmoderhals 1 1 3 2 4 1
Livmoder 1 1 1 1 2 1
AEggestok 0 0 6 3 6 2
Blaere 1 1 7 4 8 3
Nyre, nyrebakken, urinleder 1 1 7 4 8 3
Hjerne og centralnervesystem 7 7 11 6 18 6
Skjoldbruskkirtel 0 0 1 1 1 0
Non-Hodgkin malignt lymfom 3 3 2 1 5 2
Myelomatose 0 0 1 1 1 0
Leukaemi 1 1 3 2 4 1
Sarkomer og andre blgddele 1 1 1 1 2 1
Anden cancer 3 3 6 3 9 3
Ukendt cancer 2 2 5 3 7 2
l alt 97 100 | 188 | 100 | 285 | 100

Der var ingen statistisk signifikante forskelle pa patienternes alder, kan, samlivsstatus eller uddannelse for
dem der havde besvaret hhv. kort og langt skema (Tabel 12).
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Tabel 12. Samlivsstatus, erhvervsuddannelse, behandling, bern og bopzl for deltagerne i den ran-
domiserede undersggelse.

Antal (%) | Antal (%) | Antal (%)
Langt Kort Samlet
skema skema (N=285)
Variabel (N=97) (N=188)
Kan Kvinder 44 (45) 91(48) | 135(47)
Maend 53 (55) 97 (52) | 150 (53)
Alder <61 ar 21 (22) 46 (24) 67 (24)
61-70 ar 32 (33) 62 (33) 94 (33)
>70 ar 44 (45) 80 (43) 124 (44)
Samlivsstatus Gift/samlevende 55(7) | 134(71) | 189 (66)
Ikke gift/samlevende 3334 53 (28) 86 (30)
Ukendt 9(9) 1(M 10 (4)
Erhvervsuddannelse Ingen 18 (19) 44 (23) 62 (22)
Kort praktisk (< 1 ar) 31 (32) 45 (24) 76 (27)
Kort teoretisk (1-3 ar) 14 (14) 33(18) 47 (16)
Lang teoretisk/akademisk (3+ ar) 21 (22) 57 (30) 78 (27)
Ukendt 13 (13) 9(5 22 (8)

Den mest relevante analyse af, om der er forskel i tilfredsheden blandt de patienter, som har besvaret hhv.
langt og kort skema er at undersgge, om der er forskel i andelen som er tilfredse/utilfredse (dvs. opdelt
red/gren). Dette er vist i Tabel 13. Der var ingen signifikante forskelle pa de to grupper. Man kunne ogsa
have testet den oprindelige fulde svar-fordeling (meget tilfreds/tilfreds/ved ikke/utilfreds/meget util-
freds). Dette har vi gjort som en kontrol analyse. Denne analyse viste, at der var en signifikant forskel
i retning af, at patienter, der havde besvaret det lange spargeskema var mere tilfredse for tre af de 16
testede spgrgsmal. Da analysen opdelt i red/gren danner grundlag for denne rapport, mener vi, at det er
mest korrekt at sige, at der ikke er nogen forskel pa de to grupper.
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Tabel 13. Andel af tilfredse/utilfredse blandt dem der har besvaret hhv. kort og langt skema.

Langt skema Kort skema
Meget Meget Meget Meget P-veerdi
tilfreds/ utilfreds/util- tilfreds/ utilfreds/util-

Spergsmalsnummer tilfreds (%) freds (%) tilfreds (%) freds (%)

s61 82 18 82 18 0,976
s62 94 6 90 10 0,395
s63 89 11 88 13 0,766
s64 81 19 88 12 0,187
s65 89 11 81 19 0,092
s66 83 17 85 15 0,718
s67 92 8 89 11 0,431
s68 93 7 92 8 0,876
s69 99 1 98 2 0,714
s70 92 8 94 6 0,611
s71 85 15 93 7 0,058
s72 95 5 90 10 0,226
s73 91 9 88 12 0,473
s74 92 8 87 13 0,292
s75 89 11 89 11 0,975
s76 92 8 91 9 0,758

N (langt skema) = 58-89. N (kort skema) = 128-176.

FAMCARE er dikotomiseret i rad/gren. "Ved ikke” er udeladt, og sat som missing, hvorfor red/gren svar tilsammen giver 100 %.
Andelen af patienter, som svarede "ved ikke” var lige stor i de to grupper (i gennemsnit havde 14 % svaret "ved ikke” til de 16
spargsmal). Der er anvendt ch-square i analysen af, om der er signifikant forskel p& besvarelsen i de to grupper.

Tabel 14 viser, at for spargsmalet om depression har signifikant flere af deltagerne med langt skema et
behov for hjelp end deltagere med kort skema. Vi har ikke nogle forklaringer pa dette, og mener ikke at vi
kan konkludere noget ud fra dette ene spergsmal.

Tabel 14. Forskelle pa symptomer og problemer (spargsmal 45-46 i det lange spergeskema, spergs-
mal 17-18 i det korte skema).

Spergsmal Langt skema (%) Kort skema (%) P-veardi
Behov Ikke behov Behov Ikke behov
45. Smerter 25 24 76 0,797

46. Depression 4] 29 71 0,045

N (langt skema) = 88-92. N (kort skema) = 174-175.

Variablen er dikotomiseret i rad/bld. Red (‘behov’) dakker over besvarelserne utilstreekkelig/delvis utilstraekkelig hjaelp, eller
ingen hjelp trods gnske om hjalp. Bl& (ikke behov) dakker over “intet symptom/problem’, “intet behov” og ufuldstndig besva-
relse. Der er anvendt chi-square i analysen af, om der er signifikant forskel p& besvarelsen i de to grupper.
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BILAG 5: Den kvalitative pilotundersggelse

1. Baggrund

Dette bilag er en afrapportering af den kvalitative del af Den Palliative Barometerundersagelse.
Projektgruppen for Den Palliative Barometerundersggelse inviterede i december 2009 tre palliative tilbud
til at indgd i den kvalitative del af undersegelsen: Arresgdal Hospice, Skt. Lukas Hospice og Palliativ Me-
dicinsk Afdeling ved Bispebjerg Hospital. De tre tilbud har alle tilknyttet et udgdende team ogsa kaldet
hjemmehospice. Derudover har Arresgdal Hospice otte sengepladser, og der findes 12 sengepladser pd
henholdsvis Skt. Lukas Hospice og pa Palliativ Medicinsk Afdeling pa Bispebjerg Hospital.

Antropolog og projektleder i Kraeftens Bekaempelse, Marléne Elisabeth M. J. Spielmann, har staet for ud-
farelse og afrapportering af denne kvalitative del.

2. Metode

2.1 Udvalgelse af informanter

Ledelsen pa de tre palliative tilbud blev kontaktet og informeret om undersggelsens kvalitative del, og
de blev forespurgt om deres interesse for deltagelse. De tre tilbud gnskede alle at deltage. Tilbuddene
udpegede hver en kontaktperson, og intervieweren afholdt et mgde med vedkommende for at informere,
planlegge og hgre om deres vurdering af projektgruppens definerede succeskriterium pa 3-4 patienter pr.
tilbud. Samtlige tre tilbud vurderede, at de ville kunne bidrage med ca. fem informanter.

Selve rekrutteringen af informanterne fulgte felgende proces: Intervieweren informerede personalet skrift-
ligt om undersagelsens indhold og gav personalet ansvaret for at udvealge informanter. Herefter udvalgte
personalet en raekke informanter, og de praesenterede muligheden for deltagelse i interviewet til dem.
Derefter overvejede patienterne og de pargrende deres interesse for deltagelse, og i de tilfeelde, hvor de
gnskede at deltage, blev de prasenteret for en samtykkeerklaering og madtes derefter med intervieweren.
Denne tilgang resulterede i nogle fordele og ulemper. Ulemperne var, at der kom faerre informanter end
forventet, og man kan formode, at de, der deltog, var de mindst lidende fysisk savel som psykisk, fordi
udveelgelsesprocessen var sa omfattende. Fordelene ved metoden vejer tungere, da tilgangen var etisk for-
delagtig og viste sig meningsfuld for bade projektledelsen, informanterne og det pag=ldende personale.

Uge 3, 4 og 5 i januar 2010 blev fordelt saledes, at intervieweren opholdt sig pa Arresedal Hospice i uge 3
og stod til radighed for potentielle informanter pa Palliativ Medicinsk Afdeling og Skt. Lukas i uge 4 og 5.
Resultatet blev tre interviews med informanter tilknyttet Arresedal Hospice og et interview pa henholdsvis
Skt. Lukas og Palliativ Medicinsk Afdeling. To parerende faldt fra efter ferst at have udtrykt gnske om del-
tagelse til personalet. Alle tre tilbud var fuldt belagt i perioden.

Overordnet set er det sveert at forudse tilstanden hos denne patientgruppe, men projektgruppen havde,
sammen med ledelsen af tilbuddene, pa forhdnd forsggt at kalkulere med denne usikkerhed. At succeskri-
teriet ikke blev ndet skyldtes ligeledes en raekke strukturelle drsager, sasom travlhed blandt personale og
patienter pga. andre projekter (samt flytning/udvidelse). Der indtraf ligeledes en raekke tilfeeldige arsager,
sasom at mange indlagte havde hjernetumorer eller anden mental pavirkning, der gjorde deltagelse umulig.
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2.2 Informanter

| alt deltog syv informanter, heraf tre patienter og fire pargrende.

Informanterne var patienter og pargrende tilknyttet et specialiseret palliativt tilbud. Alle informanterne var
ressourcestarke, og alle havde et solidt socialt netvark.

2.3 Interviews

Der blev i alt foretaget fem semistrukturerede interviews, hvis formal var, med informanternes egne ord, at
give et grundigt indblik i informanternes oplevelser og erfaringer inden for en raekke temaer. Interviewene
blev foretaget ud fra en semistruktureret spergeguide inspireret af temaerne fra opstartsnotatet fra den
palliative barometerundersggelse'. Da interviewene var uformelle og samtalepraegede, bidrog informan-
terne ogsa med information, der rakte ud over de definerede temaer.

Interviewene varede mellem 20 og 50 minutter.

2.4 Interviewsituation

Interviewene foregik i et aflukket rum i det pageeldende tilbud, hvor interviewet kunne forlgbe uforstyr-
ret. Et enkelt interview foregik i patientens hjem. Patienterne befandt sig alle i en overgangsfase mellem
at vaere syg og dgende, sa informanterne kunne forventes at veere preegede af angst og sorg. Derfor var
intervieweren sarlig opmaerksom pa informanternes sindstilstand far, under og efter interviewet. Hensynet
til den enkelte informant gik saledes forud for undersegelsens genstandsfelt ved, at interviewer ved hvert
enkelt interview lgbende vurderede dybden og bredden i interviewet. Dette er bl.a. drsagen til, at der var
en difference pa 30 minutter mellem det korteste og det laengste interview.

Alle informanter blev spurgt om deres oplevelse af at blive interviewet i den sarbare situation, de befandt
sig i. Samtlige informanter gav udtryk for, at de var tilfredse og tilpasse med interviewsituationen.

2.5 Analysemetode

Interviewene blev alle lydoptaget og derefter ordret transskriberet. Analysen af transskriptionen blev der-
efter foretaget via meningskondensering, hvor indholdet i informanternes udsagn kondenseres i korte for-
muleringer og efterfelgende samles i temaer. Saledes blev der identificeret fem fallestraek ved patienternes
oplevelser og erfaringer.

Faellestreekkene er falgende:

1) veje til palliativ indsats

2) hverdagen

3) samarbejde mellem sektorer

4) psykosocial omsorg og smertelindring

5) begrebet palliativ indsats — definition og forstaelse

Analysen er inddelt i fem tematiske afsnit svarende til de fem overordnede fallestraek.

1. Temaerne i opstartsnotatet er:
- lindring af smerter og andre vigtige symptomer
- psykiske, sociale, andelige og eksistentielle problemstillinger
- praktiske og gkonomiske problemstillinger, herunder de pargrendes muligheder for at varetage omsorg og evt. fa orlov
- tilstreekkeligheden og adgangen til hjeelp fra sundhedsvaesenet (hospitaler, praktiserende laeger, hjemmepleje, palliative specialister,
herunder ogsa hospice)
- kvaliteten af kommunikation, information, psykosocial omsorg
- graden af sammenhang og koordination i forlgbet
- muligheder for at vaere hjemme laengst muligt, hvis dette er patientens gnske
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3. Analyseresultater

Generelt har erfaringerne fra de aktive/ kurative behandlingsforlgb haft en afgerende tyngde i interviewe-
ne af flere arsager. Oplevelserne har praeget informanternes nuvarende liv og den specialiserede palliative
indsats forstds og vurderes ud fra erfaringerne fra “det almindelige” sundhedsvaesen.

Generelt sagde samtlige informanter “vi” om deres erfaringer, uanset om de selv var patient eller pareren-
de, hvilket peger pa, at man som patient og parerende langt hen ad vejen oplever og erfarer i faellesskab.

3.1 Veje til palliativ indsats
Alle patienterne har modtaget enten kemoterapi eller strdlebehandling, og et par patienter har segt eller
veeret tilknyttet eksperimentel behandling.

Oplevelser og erfaringer fra det aktive behandlingsforlgb

Informanternes blik pa deres aktive behandlingsforlgb er ikke entydigt godt eller entydigt darligt. Det in-
teressante er, at kritikpunkterne er fzlles for informanterne, og de er en kilde til en frustration, som stadig
praeger deres liv. Kritikpunkterne handler om svigt i forhold til information, kommunikation, sammenhang
og kontinuitet.

En patient beskriver det aktive behandlingsforlgb saledes:

“det har veeret skide godt.. Selve orienteringerne.. det er for ddrligt...”.

Denne udtalelse beskriver pracist starstedelen af informanternes oplevelse af en kompetent medicinsk
og teknologisk kreftbehandling, men et udakket behov i form af mundtlig og skriftlig information om
kreftsygdommen og behandlingen.

Alt i alt har informanterne savnet konkrete forklaringer i forhold til deres medicinering og behandling.
“De informationer, man forventede at fd af systemet, dem har vi faktisk selv hentet rundt omkring.”

For at imgdekomme det udakkede behov for information har alle, pa nzer én, selv sagt informationer hos
bekendte eller pa internettet. Flere benytter Kreeftens Bekaempelses hjemmeside til at hente informationer
om kraeft og om at vaere kraeftramt, og en informant beskrev sig selv og sin kone som “en omvandrende
database”. Informanterne bruger aktivt de informationer, de selv finder, ved at stille konkrete spgrgsmal
og krav til de afdelinger, de er eller har vaeret tilknyttet.

Informanterne har tillid til den tekniske del af deres behandling, men ordene kamp/at keempe og mang-
lende tillid benyttes ofte af informanterne i forhold til det aktive behandlingsforlgb. Oplevelserne forklares
ved manglende kontinuitet og darlig kommunikation mellem sygehuslaegerne og patienten/ den pare-
rende. Flere informanter har oplevelser tilsvarende denne pargrendebeskrivelse af en samtalesituation med
den behandlende lzge:

”.. jeg synes, det er et keempe problem, at man snakker med 20 forskellige leeger, hver gang man kommer
ind. De leser, det der stdr pa den pverste side i journalen, ndr man sperger om et eller andet, sG begynder
de at sidde og bladre febrilsk ..det behaver de ikke, sG kan de sparge mig, for jeg kender hele journalen ..
det burde jo ikke vaere sddan det der med, at man har en lege, der [ikke] kender sagens gang.. og det er
endnu vaerre ndr man havner i to afdelinger.. eller endnu flere s@ er du totalt lost”.

Sygehuslegernes manglende kendskab til patienten beskrives som en af hovedkilderne til utryghed og
mistillid hos patienten og de pargrende. Det skaber frustration. Informant forklarer, at “man hele tiden fik
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en ny lege, og man skulle begynde forfra fra Adam og Eva ik””. Som fglge af den manglende kontinuitet
oplever informanterne et stort personligt ansvar under det aktive behandlingsforlgb, og flere har felt sig
ngdsaget til at indtage en tovholderfunktion ved hele tiden at veere proaktive i forhold til aftaler, og afde-
linger og sektorer imellem. Informanterne er frustrerede over, at der mangler en vejviser i og pa tveers af
sundhedsvaesenet og at ansvaret for deres forlgb ikke blot placeres hos, men ogsa varetages af en relevant
sundhedsprofessionel. En patient forklarer:

”..man er ngdt til at kunne noget om det her .. man kan ikke bare sige goddag, jeg er patient jeg er syg..
ger noget.. det er der ingen, der kan finde ud af. Man skal komme og sige goddag jeg er patient, jeg er syg,
jeg vil gerne have, der bliver gjort det og det.. det er jeg klar over i dag. Man er jo tabt i det her system ...
i behandlersystemet ... jeg faler, at jeg sidder mellem fire stole, og jeg sidder ikke rigtigt pd nogen af dem”

Adgang til et specialiseret tilbud

Informanternes viden om det specialiserede palliative tilbud stammer ikke fra hospitalsvaesenet, men fra de
pargrendes egen research og hjemmesygeplejen. Det er pd eget initiativ mulighederne for en specialiseret
indsats er blevet undersggt og ivaerksat.

Informanternes beskrivelser af adgangen til det specialiserede tilbud er stort set identiske. De beretter
om en uudholdelig lidelse pa grund af fysiske smerter, som hverken hospital eller hjemmesygepleje (egen
lzege) har kunnet smertedekke. Alle patienterne har haft et forlgh, hvor de er startet i udgaende team/
hjemmehospice, og derefter indlagt pa det specialiserede tilbud. En af patienterne er tilknyttet hjemmeho-
spice og har endnu ikke erfaring med hospice.

Informanterne havde pa forhand en forventning om, at nogen i sundhedssystemet havde informeret dem
om, hvad palliativ indsats er, og om hvilke muligheder der er for at modtage en palliativ indsats.

3.2 Hverdagen

Informanternes fortzellinger om patienternes hverdag kan deles i to sider, der opleves samtidigt. Den ene
side handler om begransninger sdsom trethed og manglende mobilitet, der kan medfgre kedsomhed,
ensomhed og frustration. Den anden side indeholder mere positive aspekter som felelsen af tryghed og
hjemlighed.

Treethed og manglende mobilitet

Alle patienterne er ifglge dem selv og de pargrende meget traette. Traetheden seetter en begraensende
ramme om hverdagens aktiviteter, men ogsd neetterne benavnes som et potentielt kritisk tidsrum, som
falgende pargrendeudsagn illustrerer:

“Det er stort, at hun har sovet 3 timer gange to, ellers plejer det ikke at veere mere end en time ad gangen..”

Sevn og ro harer generelt natten til, men som patient i et palliativt tilbud er det om natten man, maske, er
alene uden sine pargrende, og man kan opleve smerter og irritation i hgjere grad, fordi man har et gnske
om at sove. Det kan skabe uro og fare til yderligere traethed om dagen, bade for patienten og den pdre-
rende, som ofte felger patientens degnrytme i hjemmet eller i visse tilfeelde som overnattende gaest pa det
palliative tilbud. Flere roser den palliative indsats for den smertefrihed patienterne har opndet, som har
hjulpet dem tilbage i en sa at sige normal rytme med at kunne sove forholdsvis kontinuerligt om natten.
En patient beskriver det sdledes:

“Efter jeg er blevet smertefri [indlagt pd hospice] om natten er det ikke noget problem. det har veret et
problem at sove.. fordi jeg ikke kunne holde mig smertefri...”
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Ifelge informanterne harer treethed sammen med manglende mobilitet. Mange af patienterne er darligt ga-
ende eller sengeliggende, og “sd kan man ikke sG meget”. | flere tilfeelde er senfelger arsagen til den mang-
lende mobilitet. Flere fortaeller ogsa variationer af, at “hun bliver hurtigt traet af naesten ingenting”. Saledes
spiller det en stor rolle for hverdagens forlab, at patienten befinder sig i sin seng, at intervallerne mellem hver
sgvnperiode er korte, og at selv ukomplekse aktiviteter af kort varighed har en traettende effekt.
Patienterne og de pargrende fortaller, at kedsomheden melder sig i hverdagen, da der er en mangel p3,
hvad man samlet kunne kalde meningsfulde eller intelligente aktiviteter. To pargrende beskriver mulighe-
den for aktiviteter sdledes:

“De har noget musik, du kan Idne.. de har nogen bager, du kan Idne, men ellers er der ikke nogen aktivite-

ter... det piner hende og irriterer hende ad helvede til for hun har veret en meget aktiv person...”

Der er ingen, som giver konkrete eksempler pa, hvad en meningsfuld aktivitet kunne vaere. Men der er
tale om aktiviteter, de ferhen har kunnet alene eller sammen med deres pargrende, eller aktiviteter, der vil
kunne give dem nydelse i deres nuvaerende hverdag.

Tryghed og hjemlighed

Samvaret med den nermeste familie er det der giver mening og tryghed for patienten. Men flere parg-
rende beskriver ogsa, at det kan veere psykisk hardt for dem at skulle opholde sig pa det palliative tilbud
starstedelen af deres hverdag. De pérarende har ogsa andre forpligtelser, eksempelvis overfor deres bgrn,
og de oplever ofte at sidde “stand by” pa det palliative tilbud, eksempelvis nar patienten sover. Patienten
gnsker forstaeligt nok, at den pargrende skal veere til stede, da vedkommende skaber en sfaere af hjemlig-
hed og tryghed, og denne forventning/behov kan vaere et pres for den pargrende.

“Ndr hun er her alene ..det synes hun ikke om.. hun vil helst have, der er noget familie om hende hele tiden
ik” sa faler hun sig tryg.. men det er pé mange mdder ogsd en belastning at skulle vaere her hele tiden, sd
det er en balancegang”

Alt i alt udmaerker det specialiserede tilbud sig ved, at rammerne tillader, at informanterne kan skabe en
hjemlighed trods de institutionelle rammer. Fglelsen af at hgre til i rummet er vigtig for samtlige informan-
ter, og de to rum, hvor de oplever denne fglelse, er henholdsvis pa det specialiserede tilbud og i hjemmet.
En parerende udtaler:

Vi forsgger at skabe en hjemlighed omkring hende.. vi gar, som vi har lyst til ik ..det eneste sted jeg ikke
gdr hen, det er medicinskabet”

Patienterne oplever ogsa selv denne hjemlighed:
“Sa X var s@ glad, da hun kom hjem, som hun kalder det her [det specialiserede tilbud]”

Og hjemligheden bestar ifalge en pargrende i at:
“Vi kan tage nogen af vores egne vaner med her”.

Rummene i det specialiserede tilbud opleves som dbne og rare, og de forstas i forhold til hospitalet. En
patient forteeller:

“Det er ligesom at vaere kommet i himmeriget synes jeg, ndr man ser omgivelserne..her er sG rent og paent,
og personalet er helt ud over, hvad man ellers er vant til i hospitalsvaesenet..jeg har sovet dejligt i nat, og
det er farste gang i lange tider.. sG det tager jeg som et stort gode..jeg er jo blevet smertedakket”.
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Mad og maltider

Dagens forskellige maltider vaerdseettes af informanterne, selv om mange af patienterne har besvaerlighe-
der med at spise. En patient fortzeller:

”Jeg kaster op, hver gang jeg spiser.. eller naesten.. Nar nu man er, sédan som jeg er, s@ spiser man ikke ret
meget.. at man sd kan fd det serveret lekkert og ikke for stort, det tror jeg betyder meget... at det glider
mere ned .. jeg holder utroligt meget af mad og det er irriterende, at jeg ikke kan spise uden at det skal op
igen”

Maltiderne spiller en vigtig rolle i hverdagen. Maden beskrives som yderst delikat, og informanterne ople-
ver, at det er noget serligt, at der eksempelvis tilbydes vin. Mdltiderne ses som en kilde til nydelse, og der
er en overensstemmelse mellem patienternes og de ansattes forventninger til indtaget af mad.

3.3 Samarbejde mellem sektorer

Patienterne har forskellige tilknytninger til forskellige afdelinger/tilbud inden for bade den regionale og
den kommunale sektor, og det er varierende over tid, hvor mange tilknytninger de har. En patient beskriver
sin nuvaerende situation saledes:

“Det er en tredjedel af min enklave ik” hjemmeplejen, sd er der Hospice X, sd er der min egen lage, det er
de tre hovedsten, der er i gjeblikket... det er dem, vi klamrer os til.”.

Flere informanter har iszr tidligere i forlgbet savnet en tovholderfunktion, der patog sig et ansvar for kon-
tinuiteten og sammenhangen i deres forlgb. En patient illustrerer oplevelsen pa denne made:

“Ndr der er noget, man ikke er, sd er det kompetent, ndr man er syg.. sG man er nadt til at omgive sig med
en heer af specialister, der kan kampe for én”.

Flere informanter oplever en tryghed ved, at det specialiserede tilbud har taget initiativ og hjulpet med at
kontakte hjemkommunen i forhold til anskaffelse af hjelpemidler og konkretisering af plejebehov.

Samtlige informanter har positive erfaringer med den kommunale hjemmepleje. En pérerende udtrykker
det saledes:

“Det er fantastisk..man harer meget ddrligt om det dér, men hjemmeplejen i X kommune, dem kan vi
prise...”

Mange informanter henviser til det darlige ry, som de mener, hjemmeplejen har i offentligheden, og de ser
deres egne oplevelser som en kontrast hertil, som de er glade for at kunne betone. Informanterne papeger
dog, at hjemmesygeplejen/ egen laege ikke har formaet at smertedekke dem i tilstreekkeligt omfang.

Egen lzge

Informanterne vurderer, at den praktiserende lzege spiller en lille og perifer rolle i deres forlgb som uhelbre-
delig kraeftsyg. Egen laege har ikke vaeret aktiv i forhold til at informere om muligheder for palliativ indsats,
hvilket informanterne har savnet. Informanterne har en forventning om at deres egen lege ber veere oplyst
om patientens forlgb og status, samt at egen lzge er opmaerksom pa dem og henviser dem til mulige til-
bud. Dette har de ikke oplevet.

En patient har efter megen insisteren opndet, at egen leege kommer pa hjemmebesgg. Denne metode
oplever patienten og den pargrende som en stor succes. Leegen felger saledes kontinuerligt patientens
tilstand, og patienten er yderligere tryg, idet han oplever, at lzegen handler kompetent og er vidende om
kreeftsygdomme.
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Tilknytning til hospital

Patienternes tilknytning til hospitalet opleves ikke altid som entydig blandt informanterne, men som en
vekselvirkning mellem at fele sig afsluttet og ikke afsluttet. Den samme patient fortzller falgende om
tilknytningen til hospitalet:

“Dem har jeg afsluttet.. de har afsluttet mig og det virker begge veje”

Vi er jo nadt til at holde os til Hospital X .. de tager sig af slanger og teknik .. Hospice X de smertelindrer”

Informanternes perspektiv pa deres tilknytning til hospital(er) er ambivalent, idet hospitalet pad den ene
side repraesenterer kraeftbehandling og et muligt hab om livsforl&ngelse, samt en ngdvendig biotekno-
logisk kunnen. Pa den anden side tilskrives hospitalet en manglende kompetence i forhold til patientens
nuverende smerteproblematik og eksistentielle stasted. Besagene og indlzeggelserne pa hospital som
uhelbredelig kraeftsyg kan saledes virke angstprovokerende, skuffende, opgivende, fysisk smertefuldt og
kontinuerligt minde informanterne om en kraeftbehandling, der ikke virkede kurativt. Hospitalets rum be-
skrives ligeledes som vasensforskelligt fra det specialiserede tilbud. Hvor hospitalet rum er institutionelt
og karakteriseret ved sygdom og kraeft, er det specialiserede tilbud karakteriseret ved omsorg, helhedsfor-
staelse og smertelindring.

En patient udtrykker:

“Specielt ndr jeg er pd hospitalet, faler jeg mig utrolig ensom”

| forhold til hospitalet roses laegers og sygeplejerskers faglige og medmenneskelige indsats generelt af
samtlige informanter. Den negative oplevelse af hospitalet tilskrives séledes ikke personalets handlinger
eller veremade men strukturelle forhold, sdsom for mange forskellige leger og personalets manglende
kompetencer i palliativ indsats.

Der er ingen af informanterne, der har modtaget vejledning i forhold til skonomiske spgrgsmal Ingen har
sggt eller er blevet tilbudt radgivning af en socialradgiver eller lignende fagperson, og der er ingen parg-
rende, der har eller har haft orlov. En pargrende er pensioneret, to har seraftaler med deres arbejdsplads
om, at de arbejder i det omfang, de skenner muligt, og én er sygemeldt.

Der er kun en af patienterne, der var tilknyttet arbejdsmarkedet, fgr hun blev uhelbredelig kreeftsyg. Men i
dette tilfelde har det kommunale jobcenter spillet en negativ rolle i forhold til patienten og den paragrende.
Den pargrende forklarer, hvorledes kontakten har veeret en kilde til frustration frem for hjzelp:

“Den eneste socialrddgiver vi har sGdan rigtigt har haft kontakt med det er Jobcenter fordi x var syg, og sé skal
hun jo igen og igen skrive til dem, jamen jeg er stadig syg ik’ ... jeg oplever det som en mistenkeliggarelse ...
og manglende tillid ... bdde x og jeg har vaeret pd arbejdsmarkedet i ... jeg ved ikke hvor mange dr.. ”

Familien har saledes oplevet at Jobcenteret har manglet respekt for familiens krise, der skyldes den alvor-
lige og uhelbredelige kraeftsygdom.

En anden patient oplyser, at hans datter ved et tilfaelde var blevet opmarksom pa hans berettigelse til et
fuldt tilskud til medicinudgifter. Patienten og den parerende havde en forventning om, at sddanne infor-
mationer burde tilflyde dem fra sundhedsvaesenet.

En informant har undersagt og benyttet supplerende muligheder sasom alternativ og eksperimentel be-
handling samt behandling i udlandet:

“Det er klart vi har ogsd haft udlandet oppe og vende det ..alt har veeret oppe og vende, det gar man jo,
ndr man har sddan en sygdom”.
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3.4 Psykosocial omsorg og smertelindring

Psykosocial omsorg

Ifelge patienterne spiller deres narmeste pargrende den vigtigste rolle i forhold til deres psykiske tilstand
og ved at veere tovholder- og stettefunktion gennem behandlingsforlgbet. En patient fortzeller:

“Huvis jeqg ikke havde haft x sa ..var jeg gaet til .. fordi jeg kan ikke rumme det her

Det er med deres nermeste pargrende, at patienterne deler deres bekymringer, og der er ingen af infor-
manterne, der har deltaget i stattetilbud.

En patient fortzller:

”Jeg er bange for det der med andre kraeftpatienter det bliver.. hvor man sidder og alter rundt i kreeft... det
kan jeg ikke bruge”.

Samme patient benytter dog den virtuelle kommunikation til at pleje og arbejde med sit psykiske velbe-
findende:

”Jeg har fGet meget feed back pd det [internetblog], det har jeg haft meget forngjelse af .. det er jo en form
for terapi i virkeligheden...”

Patienten bruger metoden til at kommunikere om sygdommen og sine tanker, primert til venner og familie.
Forskellige former for alternativ terapi og kostvaner er ogsa med til at opfylde et behov for psykisk velvare
hos denne patient.

Informanterne giver udtryk for fglelsesmaessig og eksistentiel lidelse i deres nuvaerende situation:
”Jeg tror x [patienten] er bange og ked af det ... og det er der jo ikke noget at sige til ... jeg er jo ogsd
ked af det ik’. Mit liv i gjeblikket er jo ikke noget liv.. det er sddan lidt miserabelt.. det md man erkende”

Det er smertefuldt for informanterne at tale om deres psykiske velbefindende, og de finder det svert at ita-
leseette og konkretisere denne tilstand. Den lidelsesfulde psykiske tilstand var en sardeles udtalt tendens
blandt informanterne, hvilket er tankevaekkende, nar man tager i betragtning, at informanterne er blevet
udvalgt af sundhedspersonalet, og derefter selv har haft overskud til at deltage i interviewene. Det peger
pa et udaekket behov for psykosocial statte hos bade patienter og pargrende.

De pérerende er bekymrede for patientens psykiske velbefindende, men ingen af patienterne har gnsket
psykologbistand. To pargrende beretter om deres samtaler med psykologer i forbindelse med, at de er 2g-
tefaelle til en uhelbredelig syg:

“Jeg fdr lov at sidde og snakke gh.. jeg har ikke felt jeg har fdet noget tilbage andet end bekraeftelser”

Og

“De har prevet at pudse psykologer pd mig her.... jeg ogsd talt med en enkelt gang, men nej.. jeg har squ’
ikke brug for psykologer”

De to eneste, der har benyttet psykologbistand, har altsa ikke haft en positiv oplevelse, men det centrale er,
at naesten alle informanter giver udtryk for et behov for psykosocial statte. Det blev dog problematiseret, at
det psykosociale felt i praksis kan blive lig med et religigst omrdde kropsliggjort i en preaest og et psykologisk
omrade med en psykolog eller lignende. Disse kategorier er meget fastlaste og de fremstar meget lidt opera-
tionelle for informanterne, samtidig med det kraever et vist psykisk overskud at sgge hjaelp til sig selv.
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Smertelindring

Alle informanter oplever, at patienterne far en optimal smertelindring af det specialiserede tilbud. En pa-
rerende udtrykker det sdledes:

“De er forbandede gode til smertelindring her”

Informanterne oplever, at smerterne varierer og kraever overvagning sa dosering og medikament svarer til
smerternes karakter og omfang. Dette opfyldes af personalet pa det specialiserede tilbud, og deres spe-
cialviden bemaerkes og vaerdsattes blandt informanterne.

Informanterne seetter deres nuvaerende tilfredsstillende smertelindring i forhold til deres oplevelse af, at
hospitalet ikke har formaet at handtere patienternes smerter.

“Hospitalet kunne slet ikke styre x [patientens] medicinering, sd det vil sige at x smertelindring krakelerede
totalt”

“Det kunne de jo ikke finde ud af pd de andre hospitaler.. de blev ved med at komme og gd og lave om ..
det var farst da Hospice X fik fat i mig.. der kom lidt klangbund i det der smertelindring ”

“Jeg var ikke smertedaekket [pd de almindelige hospitaler]”

Patienterne er lettede, fordi de, via den palliative smertebehandling, har genfundet en form for autonomi
og opnaet en vis grad af smertefrihed. Smertelindringen har sdledes givet dem et sterre handle- og tanke-
rum, fordi det ikke lzengere kun er de fysiske smerter, der setter rammerne for, hvad de kan foretage sig
eller teenke pa. De har eksempelvis overskud til besag, samtaler eller til at betragte familiefotos.

3.5. Begrebet palliativ indsats — definition og forstaelse

Patienterne oplever en lettelse ved ikke at fale sig “patientgjort” i det palliative tilbud til trods for de in-
stitutionelle rammer, og til trods for at medicinering er en betydelig del af indsatsen i det specialiserede
palliative tilbud. Informanterne vaerdseetter diskretionen og den manglende synlighed omkring sygdom og
medicinering. Der star ikke dropstativer, lifte eller andre hjeelpemidler fremme. Informanternes forstdelse af
palliativ indsats dannes ud fra deres erfaringer fra det almindelige hospitalssystem.

Informanterne oplever en dbenhed og tid til at tale med patienterne i den specialiserede indsats. Dette
ses som et modsatningsforhold til de sundhedsprofessionelles kommunikation omkring og til uhelbredelig
syge i det almindelige hospitalsvaesen. Her et eksempel:

“Generelt s md jeg sige, de har ikke vaeret synderligt Gbne omk. X’s sygdom.. der er igen..jo vi fik at
vide, at det her det var en palliativ behandling, men der var ikke nogen, der har fortalt os, hvad palliativ
betyder. Og det vil sige, man skal gé hjem og sld ordet op for at finde ud af : NG okay (viser et chokeret
ansigtsudtryk)”

Informanterne bliver generelt usikre, nar de skal udtale ordet palliation og/eller palliativ, og de er segende
i forhold til ordets betydningsindhold. Ofte har sundhedsprofessionelle og andre oversat det til smer-
telindring og som en behandling, man kan tilbyde uhelbredeligt syge. Smertelindring og behandling er
forskelligt fra betydningen af ded/deende, som er ord, der ikke italesattes af informanterne. Dette peger
pa et behov for en afmystificering og operationalisering af begrebet ved at konkretisere de mange forskel-
ligartede tiltag, som indsatsen rummer og for at informere bade sundhedspersonalet og kraeftpatienterne
om indsatsens eksistens og indhold.
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Patienterne og de pdargrende fremstdr betydeligt uafklarede i forhold til, at enden pa livet er naer. Bag-
grunden for dette kan vaere, at tre af de fem patienter i undersggelsen er diagnosticerede inden for det
sidste ar. Kreftdiagnosen og den darlige prognose har derfor varet en voldsom andring i hele familiens
liv. Disse faktorer kan ogsa forklare behovet for at beskaftige sig med og fa lindret den eksistentielle krise,
de til dels befinder sig i.

| de tilfelde, hvor det er den pargrende, der alene deltager i interviewet, giver vedkommende udtryk for, at
®gtefzellen er uafklaret og har psykisk sveaert ved at rumme, at han/hun skal de inden for en kort tidsho-
risont. Ud fra interviewene tyder det pa, at alder samt lzengden af sygdomsforlgbet er afggrende faktorer.

Sammenfatning

Overordnet set viser undersggelsen, at oplevelserne af den specialiserede indsats forstas og vurderes ud fra
erfaringerne fra det almindelige hospitalsvaesen, hvor informanterne har oplevet svigt i forhold til informa-
tion, kommunikation, sammenhzang og kontinuitet.

Informanternes negative oplevelser af hospitalsvaesenet tilskrives ikke personalets handlinger eller vee-
remdde men strukturelle forhold. | den specialiserede palliative indsats oplever informanterne en direkte
overensstemmelse mellem forventning og ensker hos dem selv og den omsorg og behandling, de tilbydes.
Ifelge informanterne er det en lettelse og en befrielse, at de i det specialiserende tilbud feler, de harer til
og kan rummes.

Informanterne erfaring er at adgangen til det specialiserede palliative tilbud har varet, at patienten har
gennemgdet en lang en fase med uudholdelige smerter, som hjemmesygeplejens/egen laege eller hospita-
let ikke har kunnet héndtere medicinsk. Informationerne om det specialiserede tilbud er tilkommet infor-
manterne via parerendes research eller den kommunale hjemmesygepleje.

Trethed og manglende mobilitet setter rammen for patientens hverdag, og kedsomhed og ensomhed kan
melde sig. Samveaeret med den narmeste familie er en meningsgivende aktivitet for patienterne. Det spe-
cialiserede tilbud udmeerker sig ved, at informanterne formar at skabe en hjemlighed og tryghed trods de
institutionelle rammer. Fglelsen af at hare til i rummet er vigtig for informanterne, og de to “rum”, hvor de
oplever denne falelse, er henholdsvis i det specialiserede tilbud og i hjemmet.

Det palliative tilbud opleves som en aktiv tovholder, der gerne patager sig et ansvar — ogsa i forhold til
kommunikationen med andre sektorer. Det opleves som en befrielse, da informanterne fgrhen har oplevet
et for stort personligt ansvar i forhold til deres sygdomsforlgb. Informanterne har generelt positive erfa-
ringer med den kommunale hjemmesygepleje. Patienterne oplever, at deres egen laege spiller en lille og
perifer rolle og ikke er vidende om deres sygdomsforlgb. Dette er tankevaekkende, idet det er egen lzge,
der har haft ansvaret for deres smertebehandling, far de kom til det specialiserede tilbud.

Patienterne er meget fglelsesmaessigt berarte af deres nuvaerende situation. De er “kede af det” og “ban-
ge”, og de finder det sveert at italeszette denne lidelsesfulde psykiske tilstand. De papeger et behov for
psykosocial statte, men de har sveert ved at konkretisere stgttens indhold, og kategorierne praest og psy-
kolog opfattes som fastlaste og lidet anvendelige. Med hensyn til fysiske smerter, oplever patienterne, at
de er varierende og kraever overvagning af praeparat og dosering. De forbinder smertedeekning og smerte-
frihed med det specialiserede palliative tilbud.
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Kreeftpatienters erfaringer er en unik kilde til kvalitetsforbedring af sundhedsvaesenets indsats over for kraeftramte.

Denne rapport praesenterer en undersggelse, der belyser oplevelsen blandt danske kraftpatienter, der er sé langt
i deres sygdomsforlgb, at de modtager fuldt medicintilskud. Det drejer sig om uhelbredeligt syge patienter med
relativt kort forventet levetid, dvs. patienter, der er i det, der kan kaldes sen palliativ fase, hvor der farst og frem-
mest kan tilbydes en lindrende indsats. Det er fgrste gang denne gruppe patienters oplevelser er undersagt i en
landsdzkkende spargeskemaundersggelse i Danmark.

Undersggelsen er gennemfart som en spgrgeskemaundersggelse pa baggrund af litteraturstudier og kvalitative
interviews. | spgrgeskemaet har patienterne bl.a. beskrevet deres oplevelse af sundhedsvasenet og udvalgte
symptomer og behov. | alt 542 patienter besvarede et spgrgeskema.

Resultaterne peger pa, at der er behov for at skabe forbedring pa fglgende omrader i forhold til patienter i den
palliative fase:

- Mere og bedre involvering af og interesse for de pargrende.

- Bedre sammenhzang mellem de forskellige sektorer.

- Mere opmeaerksomhed pa patienternes symptomer.

- Stgrre viden om, hvordan patienternes gnske om, hvor de gnsker at dg kan imgdekommes.

- Hjelp til at handtere, at patienterne ikke oplever at kunne udfylde deres rolle i familien.

- Hijeelp til at fa hverdagen til at fungere.

- Stptte til det personlige netvaerk.

Iseer enlige og yngre patienter far ikke imgdekommet deres behov, og sarlig opmarksomhed pa disse patienter
er derfor ngdvendig.
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