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Hovedbudskap

Pakkeforlgp for kreft ble innfgrt i Norge i 2015. Denne rapporten viser resultater fra

undersgkelser i befolkningen, blant pasienter og blant fastleger, gjennomfgrt i perioden

2018-2020, og ser pa hvorvidt resultatene har endret seg fra tidligere malinger i

perioden 2014-2016. Malet har veert & undersgke vurderinger av ulike forhold og

utfordringer rundt helsetjenestetilbudet til kreftpasienter.

Befolkningens syn

Nesten halvparten av svarerne hadde inntrykk av at helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter har blitt bedre det siste aret

Pastanden om at kreftbehandlingen har hgy kvalitet og at helsetjenestene setter
pasientene i sentrum fikk best vurderinger av malene i Nasjonal kreftstrategi
Helsetjenestens opplevde tilgjengelighet og kvalitet pa informasjon om
forebygging har stgrst forbedringspotensial

Mange tror det er en viss sannsynlighet for at pasienter kan bli skadet ved
behandling bade i og utenfor sykehus i Norge

Inntrykket av helsetjenestetilbudet, tryggheten om a fa best mulig behandling,
inntrykket av kvaliteten pa behandling og behandlingens tilgjengelighet er mer
positivi 2018 enn ved foregdende malinger

Befolkningens vurdering av sannsynlighet for a bli skadet ved behandling bade i
og utenfor sykehus er stgrre i 2018 enn tidligere

Sykehuspasienters erfaringer

Alti alt vurdering av utredning og behandling og samarbeid internt i sykehus far
best vurdering av pasientene

Fastlegens informasjon om behandling og utredning har stgrst
forbedringspotensial

Pasienter inkludert i pakkeforlgp for kreft hadde bedre vurderinger av ventetid
fra man blir henvist til sykehus til fgrste time enn andre pasienter

Pasienter med opphold relatert til utredning eller behandling for kreft hadde
bedre vurderinger av ventetid, legene, informasjon, pargrende, utskrivning og
samhandling enn andre pasienter, men darligere vurdering av standard

Hver tredje fritekstkommentar var ensidig negativ, og mange negative
erfaringer var knyttet til organisering, samarbeid og koordinering
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e Erfaringer knyttet til ventetid, alt i alt vurdering av utredning og behandling,
fastlegens informasjon om utredning og samarbeid internt pa sykehus har blitt
bedre over tid

e Resultatene viste stgrst endringer fra 2014 til 2019

Fastlegenes oppfatninger

e Mange fastleger vurderer dialog med sykehus og ventetid fra henvisning til
farste konsultasjon som tilfredsstillende

e Tiden fra henvisning til sykehus til pasienten far fgrste konsultasjon vurderes
som mer positivt enn dialog med sykehus etter at pasientene er skrevet ut

e Fastlegene hadde mer positive erfaringer med ventetid fra henvisning til fgrste
konsultasjon og samarbeid med sykehuset under utredning og behandling i
2019 enni 2015

Undersgkelsene kan diskuteres i forhold til metodiske styrker og svakheter, men
samlet sett indikerer resultatene at bade befolkningen, fastlegene og pasientene mener
at helsetjenestetilbudet til kreftpasienter har blitt bedre over tid. De stgrste positive
endringene gjelder ventetid pa utredning og behandling og tilgjengelighet.
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Sammendrag

Bakgrunn

Pakkeforlgp for kreft ble implementert i helsetjenesten i 2015. Nasjonale,
standardiserte forlgp skal bidra til & heve kvaliteten pa norsk kreftomsorg og legge
grunnlaget for bedre samhandling i pasientforlgpet. Formalet med pakkeforlgp er at
kreftpasienter skal oppleve et godt organisert, helhetlig og forutsigbart forlgp uten
ungdvendig ikke-medisinsk begrunnet forsinkelse i utredning, diagnostikk, behandling
og rehabilitering.

12014 og 2015 gjennomfgrte Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (nd en del
av Folkehelseinstituttet) en nullpunktmaling i befolkningen og blant pasienter og
fastleger i forbindelse med implementering av pakkeforlgp for kreft i Norge, pa
oppdrag fra Helsedirektoratet. I 2015 og 2018 bestilte Helsedirektoratet nye
undersgkelser for & se pd endringer siden nullpunktmalingen.

Metode

Folkehelseinstituttet har en standardtilneerming ved utvikling og validering av nye
sperreskjemaer, og ved utvikling av ny innsamlingsmetodikk. P4 grunn av kort
tidsramme i 2014 var det ikke mulig 8 anvende denne standardtilnaermingen. Det har
veert gjennomfgrt befolkningsundersgkelser i et etablert panel (GallupPanelet), og
spgrsmal har blitt integrert i allerede planlagte undersgkelser; en nasjonal
undersgkelse blant innlagte sykehuspasienter og Commonwealth Funds
sammenlignende internasjonale helsetjenesteundersgkelse der et representativt utvalg
av allmennleger deltar.

[ nullpunktmalingen var madlet & undersgke hvordan pasienter, fastleger og
befolkningen vurderte ulike forhold og utfordringer rundt tilbudet kreftpasienter fikk
fgr implementering av pakkeforlgp for kreft. Temaer som ble vektlagt var informasjon,
ventetid og samhandling giennom bade utredning og behandling. I undersgkelsene
gjennomfgrti 2015/2016 var madlet a se pa resultatene fra 2015 og om vurderingene
hadde endret seg siden nullpunktmalingen.

[ den siste malingen ble befolkningsundersgkelsen gjennomfgrt i GallupPaneleti 2018.
Den nasjonale undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter ble gjennomfgrt i
2019/2020 (dggnsomatikk 2019), og undersgkelsen blant allmennlegene ble
gjennomfgrti 2019.
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[ denne rapporten presenterer vi deskriptive resultater fra undersgkelsene i perioden
2018-2020, og tester hvorvidt resultatene har endret seg signifikant siden
nullpunktmalingen i 2014/2015 og oppfglgingsundersgkelsene i 2015/2016.

Resultat

Befolkningens syn pa helsetjenestetilbudet til kreftpasienter

Resultatene fra befolkningsundersgkelsen i 2018 viste at inntrykket av
helsetjenestetilbudet til kreftpasienter er godt, men ogsa forbedringspotensial pa flere
omrader. Mange tror det er en viss sannsynlighet for at pasienter kan bli skadet ved
behandling bade i og utenfor sykehus i Norge. Vi inkluderte spgrsmal basert pa malene
i Nasjonal kreftstrategi. Resultatene viste at helsetjenestens opplevde tilgjengelighet og
kvalitet pa informasjon om forebygging har stgrst forbedringspotensial. Befolkningen
ga best tilbakemeldinger pa pastandene om kreftbehandlingen har hgy kvalitet og om
helsetjenestene setter pasientene i sentrum. Nesten halvparten hadde inntrykk av at
helsetjenestetilbudet har blitt bedre. Svarere med egne erfaringer fra utredning og
behandling mente fortsatt at de stgrste forbedringsomradene var fastlegens
informasjon om henholdsvis behandling og utredning, og samarbeid mellom
henvisende lege og sykehus. Pargrende mente de stgrste forbedringsomradene var
tiden det gar fra mistanke om kreft til diagnosen blir satt og samarbeidet mellom ulike
helsetjenester.

Sykehuspasienters erfaringer med utredning og behandling for kreft

[ likhet med tidligere ar viste resultatene fra undersgkelsen blant innlagte
sykehuspasienter i 2019 at spgrsmalene som fikk best vurdering av pasientene var
hvorvidt utredning og behandling alt i alt var tilfredsstillende og om samarbeidet
internt i sykehus var tilfredsstillende. Fortsatt har fastlegens informasjon om
behandling og utredning stgrst forbedringspotensial. Pasienter som var inkludert i
pakkeforlgp for kreft hadde hgyere gjennomsnittsskarer pa tre av seks spgrsmal, men
forskjellen var kun signifikant bedre for vurderingen av ventetiden fra man blir henvist
til sykehus til fgrste time. Pa indikatorene fra dggnsomatikkundersgkelsen hadde
pasienter som svarte at oppholdet var relatert til utredning eller behandling for kreft
signifikant hgyere skdrer enn andre pasienter pa seks indikatorer, men signifikant
lavere skare pa én indikator. De stgrste forskjellene var relatert til ventetid.

Resultatene fra fritekstkommentarene viste at mer enn hver tredje fritekstkommentar
fra kreftpasienter var ensidig negativ, og at mange negative erfaringer var knyttet til
organisering, samarbeid og koordinering, og sarlig mellom ulike tjenester eller
behandlingssteder. Helsepersonell, behandling og pasientsikkerhet, standard og
omgivelser, samt informasjon og kommunikasjon var andre sentrale hovedtema som
ble nevnt av pasientene. Fa skrev om pakkeforlgp for kreft i kommentarfeltet.

8 Sammendrag



Fastlegenes oppfatning om helsetjenestetilbudet til kreftpasienter

Resultatene fra Commonwealth Funds sammenlignende internasjonale
helsetjenesteundersgkelse i 2019 viste at mange fastleger vurderer dialog med sykehus
og ventetid fra henvisning til fgrste konsultasjon som tilfredsstillende. Tiden fra
henvisning til sykehus til pasienten far fgrste konsultasjon vurderes som mer positivt
enn dialog med sykehus etter at pasientene er utskrevet.

Utvikling over tid

Nar resultatene fra befolkningsundersgkelsen i 2018 ble sammenlignet med tidligere
malinger sa vi at fire av endringene signaliserte en positiv utvikling og to av endringene
en negativ utvikling. Inntrykket av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter, den
opplevde tryggheten om a fa best mulig behandling, inntrykket av kvaliteten pa
behandlingen og om behandlingen er tilgjengelig var signifikant mer positivi 2018 enn
ved de foregdende maletidspunktene. Det var ogsa en signifikant bedring for
spgrsmalene samlet (indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter»).
Befolkningens vurdering av sannsynlighet for a bli skadet ved behandling bade i og
utenfor sykehus er derimot stgrre i 2018 enn ved de forrige malingene. Vi fant ingen
signifikante endringer over tid i svarene til pasienter med egne erfaringer fra utredning
eller behandling, heller ikke i svarene til pargrende.

Spgrsmadlene i dggnsomatikkundersgkelsen handlet om fastlegens informasjon om
utredning og behandling, ventetid fra henvisning til time pa sykehuset, samarbeid
innad pa sykehus og mellom sykehus og fastlege. Resultatene viste at for alle unntatt ett
spgrsmal indikerte svarene at erfaringene var best i 2019. Det var stgrst endringer fra
2014 til 2019. Svarene indikerer at erfaringer knyttet til ventetid, alti alt vurdering av
utredning og behandling, fastlegens informasjon om utredning og samarbeid internt pa
sykehus har blitt signifikant bedre over tid.

Resultatene fra Commonwealth Fund undersgkelsen viste at allmennlegene hadde mer
positive erfaringer med bade ventetid fra henvisning til farste konsultasjon og
samarbeid med sykehuset under utredning og behandling i 2019 enn i 2015.

Konklusjoner

Folkehelseinstituttet har i perioden 2014-2020 gjennomfgrt en rekke undersgkelser
om hvordan befolkningen, fastleger og kreftpasienter opplever helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter. Hver undersgkelse kan diskuteres i forhold til metodiske styrker og
svakheter, men samlet sett indikerer undersgkelsene at bade befolkningen, fastlegene
og pasientene mener at helsetjenestetilbudet til kreftpasienter har blitt bedre over tid.
Pa de fleste omrader er det ikke store endringer over tid, men de stgrste positive
endringene gjelder ventetid pa utredning/behandling og tilgjengelighet.

Det kan selvsagt ikke fastslas en kausal sasmmenheng mellom pakkeforlgpene og
endringer i resultatene over tid. Resultatene gir likevel et bilde av oppfatningene og
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erfaringene til befolkningen og de som selv har erfaringer med helsetjenestene, og
bekrefter en positiv utvikling over tid.
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Forord

I 2014 fikk Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (innlemmet i
Folkehelseinstituttet fra 1. januar 2016) i oppdrag fra Helsedirektoratet a etablere en
nullpunktmaling i forbindelse med innfgringen av pakkeforlgp for kreft i Norge. Tre
undersgkelser ble bestilti 2014, én i befolkningen, én blant pasienter og én blant
fastleger. 1 2015 bestilte Helsedirektoratet to oppfslgingsundersgkelser, én i
befolkningen og én blant pasienter. Resultatene fra nullpunktmalingen ble publisert i
en rapporti 2015. Resultater fra oppfglgingsundersgkelsene i 2015/2016 ble publisert
i enrapporti2016.

1 2018 bestilte Helsedirektoratet oppfglgingsundersgkelser i befolkningen, blant
pasienter og blant fastleger. [ denne rapporten oppsummeres resultatene fra de siste
undersgkelsene gjennomfgrt i perioden 2018-2020, i tillegg ser vi pa endringer over
tid.

@yvind Andresen Bjertnaes Hilde Hestad Iversen
Avdelingsdirektgr Prosjektleder
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Innledning

Bakgrunn

12014 og 2015 gjennomfgrte Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (na
innlemmet i Folkehelseinstituttet (FHI)) en nullpunktmaling? i befolkningen og blant
pasienter og fastleger i forbindelse med implementering av pakkeforlgp for kreft i
Norge, pa oppdrag fra Helsedirektoratet (1).12015 fikk FHI i oppdrag fra
Helsedirektoratet d gjennomfgre nye undersgkelser for d se pa endringer siden
nullpunktmalingen (2). 1 2018 bestilte Helsedirektoratet nye oppfalgingsundersgkelser
i befolkningen, blant pasienter og blant fastleger.

Kreftpasienter opplever i flere faser av utredning og behandling utfordringer knyttet til
forutsigbarhet, ventetid og samhandling (3,4). I Nasjonal kreftstrategi 2013-2017
Sammen - mot kreft (5) fremheves det at Norge skal bli et foregangsland for gode
pasientforlgp innen kreftbehandling. Godt organiserte og standardiserte pasientforlgp
med anbefalte forlgpstider skal sikre pasienten et raskt, forutsigbart og helhetlig forlgp
gjennom diagnostikk, utredning, behandling og oppfglging. Nasjonal kreftstrategi
2018-2022 Leve med kreft er en viderefgring og oppdatering av Nasjonal kreftstrategi
2013-2017 (6). Malomradene en fortsatt en mer brukerorientert kreftomsorg, at Norge
skal bli et foregangsland for henholdsvis gode pasientforlgp og kreftforebygging, at
flere skal overleve og leve lenger med kreft og best mulig livskvalitet for kreftpasienter
og pargrende.

Pakkeforlgp for kreft ble implementert i helsetjenesten i 2015. Et pakkeforlgp er et
standard pasientforlgp som beskriver organisering av utredning og behandling,
kommunikasjon/dialog med pasient og pargrende, samt ansvarsplassering og konkrete
forlgpstider (7,8). Pakkeforlgp for de fire stgrste kreftformene startet 1. januar, ti
pakkeforlgp ble startet 1. mai, resterende 14 hadde oppstart 1. september 2015. I lgpet
av 2015 ble til sammen 28 pakkeforlgp med tilhgrende diagnoseveiledere for
fastlegene og pasientinformasjon implementert. Kommunikasjonsstrategien inkluderer
lgsninger for informasjon rettet mot befolkningen generelt, mot fastlegene/

11 en nullpunktmaling males tilstanden fgr implementering av et tiltak pd de omradene der man forventer
endring. Senere sammenliknes nullpunktmalingen med tilstanden etter at tiltaket har blitt implementert
og har fatt virke en stund.
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primeerhelsetjenesten og mot alle involvert i utredning, diagnostikk, behandling og
oppfelging av kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten (7).

Utarbeidelse, implementering og monitorering av kreftpakkeforlgpene er forankret i
oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet til Helsedirektoratet, og i oppdrag til
landets fire regionale helseforetak (9). De anbefalte forlgpstidene er differensierte for
hver kreftform og angir forventet tid mellom de enkelte elementene i et forlgp uten
ungdvendig ikke-medisinsk begrunnede forsinkelser. Det angir for eksempel tid
mellom henvisning til utredning til fremmgte pa utredende avdeling. Pakkeforlgp for
kreft er nasjonale standardiserte pasientforlgp som er faglig baserte og skal veere
normgivende (9).

Fastlegen har flere sentrale oppgaver i pakkeforlgpene. Vedkommende skal vurdere
symptomer og funn opp mot begrunnet mistanke om kreft og ivareta filterfunksjon
eller henvise videre nar det er ngdvendig (8). Fastlegen har ogsa en koordinerende og
sentral rolle etter at pasienten er skrevet ut fra sykehus og mellom sykehusopphold.
Ved henvisning til diagnostisk pakkeforlgp for kreft skal pasienten informeres om at
det er mistanke om alvorlig sykdom som kan vaere kreft, og om hva et diagnostisk
pakkeforlgp omfatter, inkludert fgrste trinn i utredningsfasen.

Formal og tilnzerming

[ nullpunktmalingen var malet & undersgke hvordan pasienter, fastleger og
befolkningen vurderte ulike forhold og utfordringer rundt tilbudet kreftpasienter fikk
fgr implementering av pakkeforlgp for kreft. Temaer som ble vektlagt var informasjon,
ventetid og samhandling gjennom bade utredning og behandling. I undersgkelsene
gjennomfgrti 2015/2016 var malet a se pa resultatene fra 2015 og om vurderingene
hadde endret seg siden nullpunktmalingen. Tilsvarende er ogsa hensikten med
malingene i perioden 2018-2020 a presentere de nyeste resultatene og se pa endringer
over tid.

FHI har en standardtilneerming ved utvikling og validering av nye spgrreskjemaer, og
ved utvikling av ny innsamlingsmetodikk. Pd grunn av kort tidsramme var det i 2014
ikke mulig & anvende standardtilneermingen i dette prosjektet. Det har derfor veert
gjennomfgrt befolkningsundersgkelser i et etablert panel (GallupPanelet), og spgrsmal
har blitt integrert i to allerede planlagte undersgkelser; den nasjonale undersgkelsen
blant innlagte sykehuspasienter og Commonwealth Funds sammenlignende
internasjonale helsetjenesteundersgkelse der et representativt utvalg av allmennleger
deltar.

[ den siste malingen ble befolkningsundersgkelsen gjennomfgrt i GallupPaneleti 2018.
Den nasjonale undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter ble gjennomfgrt i
2019/2020 (dggnsomatikk 2019), og undersgkelsen blant allmennlegene ble
gjennomfgrti 2019. De tre undersgkelsene beskrives i mer detalj i metodekapittelet.

13 Innledning



Metode

Det ble gjennomfgrt en befolkningsundersgkelser i et etablert panel, og spgrsmal ble
integrert i allerede planlagte undersgkelser. Tema og spgrsmal ble utformet i dialog
med Helsedirektoratet, og ventetid, informasjon og samhandling ble vektlagt. Ved
utviklingen av spgrsmalene til fastlegene ble tre leger ved Kunnskapssenteret (na
innlemmet i FHI) som var eller hadde vaert fastlege spurt om rad i forhold til innhold og
bruk av begreper.

I denne delen beskrives den metodiske tilnzermingen som ble brukt i undersgkelsene. I
tillegg beskrives de statistiske analysene som er gjennomfgrt i rapporteringen.

Befolkningsundersgkelsen

Gjennomfgring og utvalg

Befolkningsundersgkelsen ble gjennomfgrt i GallupPanelet, som drives av Norsk
Gallup, et heleid datterselskap av Kantar (10).

Utvalget i befolkningsundersgkelsen ble rekruttert fra online-panelet. Panelet bestar av
ca. 40 000 medlemmer som svarer pa spgrreundersgkelser regelmessig, og som er satt
sammen med tanke pa representativitet. Malsetningen er at panelet skal gjenspeile
«internett-befolkningen» i landet. GallupPanelet er sertifisert i henhold til standardene
IS0 9011, ISO 20252 MR og ISO 26362:2009 av Det Norske Veritas.

GallupPanelet er ikke utelukkende rekruttert ved tilfeldig trekning, men har ogsa
element av andre rekrutteringsmetoder. Endringer i panelets svar over tid kan gi en
indikasjon pa generelle trender i befolkningen, men generalisering fra panelet til den
generelle befolkningen i Norge ma gjgres med forsiktighet. Bruttoutvalget er begge ar
trukket og stratifisert etter offentlig statistikk pa kjgnn, alder og geografi fra SSB.

Undersgkelsen i 2018 ble gjennomfgrt i perioden 7. til 13. november, tre ar etter at
pakkeforlgp for kreft ble implementert. Det ble sendt ut totalt 2133 invitasjoner til
delta i undersgkelsen. Totalt svarte 1118 personer etter én purring. Svarprosenten var
52.

12015 ble undersgkelsen gjennomf@rt i perioden 3. til 29. november. Totalt ble det
sendt ut 2 230 invitasjoner til & delta i undersgkelsen. Det ble sendt én purring. Samlet
svarprosenten var 58 (n=1290).
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Undersgkelsen i 2014 ble gjennomfgrt i perioden 10. til 23. november, fgr de fgrste
pakkeforlgpene ble implementert. Det ble sendt ut totalt 1930 invitasjoner til 4 delta i
undersgkelsen. Totalt svarte 1000 personer. Svarprosenten var 52.

[ befolkningsundersgkelsene i 2014 og 2015 bestod utvalgene av bade svarere som
hadde fatt invitasjonen per post og svarere som hadde fatt henvendelsen elektronisk
(1,2). Na er panelet kun et online-panel, dvs. at det kun er elektroniske svari 2018-
undersgkelsen.

Vekting for a korrigere for frafall

Vekter brukes for a korrigere for frafall. Ulike svarergrupper tillegges da ulik betydning
pa en mate som totalt sett er beregnet til & gke utvalgets representativitet. For hver
gruppe estimeres svarsannsynlighet som igjen brukes i vekting. Resultatene i
befolkningsundersgkelsen er alle tre drene vektet for kjgnn, alder og geografi i henhold
til offisiell statistikk fra Statistisk Sentralbyra (SSB).

Spgrreskjemaet

Spgrreskjemaet i 2018 bestod av totalt 28 spgrsmal der de fleste var utviklet spesielt
for denne undersgkelsen (vedlegg 1). Skjemaet hadde 23 spgrsmal om oppfatninger av
helsetjenestetilbudet til kreftpasienter og fem bakgrunnsspgrsmal. Tretten spgrsmal
kunne besvares av alle, sju kun avdem som hadde egne erfaringer med utredning og
behandling for kreft i lgpet av de to siste drene, de siste fire avdem som hadde
erfaringer som pargrende ved utredning og behandling for kreft i lgpet av de to siste
arene.

De samme spgrsmalene har veert inkludert i alle de tre befolkningsundersgkelsene,
med unntak av to som kun har veert med i de to siste undersgkelsene. I det ene spurte
vi svarerne om de hadde inntrykk av at helsetjenestetilbudet til kreftpasienter hadde
blitt darligere eller bedre det siste dret, i det andre om de hadde kjennskap til den
nasjonale satsningen pa pakkeforlgp for kreft.

Undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter

Utvalg og gjennomfgring

FHI gjennomfgrte hgsten 2019 en landsomfattende spgrreskjemaundersgkelser blant
voksne dggnpasienter ved somatiske sykehus (11). Helsedirektoratet var
oppdragsgiver for undersgkelsen.

Pasienter utskrevet etter heldggnsopphold pd minimum 24 timers varighet fra og med
august til og med oktober 2019 ble inkludert i undersgkelsen. Utvalgsrammen var
Norsk pasientregister (NPR), til forskjell fra tidligere undersgkelser da utvalget ble
trukket fra sykehusenes pasientadministrative systemer (PAS). Pasienter fra fgde-
barselavdelinger, barneavdelinger, rehabiliteringsavdelinger og psykiatriske
avdelinger ble ikke inkludert. Fra hvert sykehus/behandlingssted ble det tilfeldig
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trukket et bruttoutvalg pa 400 pasienter som innfridde inklusjonskriteriene.
Utvalgsstgrrelsen er beregnet ut fra krav til statistisk presisjon i resultatene og en
vurdering av ventet variasjon og svarprosent i utvalget.

Pa helseforetakenes vegne fikk datainnsamlingsteamet i FHI overfgrt fedselsnummeret
til pasientene som var trukket ut, sammen med et prosjektspesifikt Igpenummer. Navn
og adresse ble hentet fra folkeregisteret. Pasientene fikk et brev i posten med invitasjon
fra sykehuset om a delta samt ngdvendig informasjon og spgrreskjema fra FHI. Svar
som ble gitt pa papirskjema ble returnert i vedlagt svarkonvolutt. De som gnsket a
svare elektronisk kunne logge seg inn i Nettskjema, med lagring av svarene i Tjenester
for sensitive data (TSD) ved Universitetet i Oslo. Undersgkelsen ble sendt ut samlet til
hele utvalget 15. november. Det ble sendt opptil to paminnelser til de vi ikke hadde
mottatt svar fra. Etter at pasienter som reserverte seg, hadde mangelfull adresse eller
var dgde var tatt ut, besto bruttoutvalget av 21 189 personer. Av disse svarte 12 296,
hvilket gir en total svarprosent pa 58. Totalt svarte 1 555 pasienter (13 prosent) at de
hadde veert utredet eller behandlet for kreft i lgpet av de 12 siste manedene.

Kunnskapssenteret gjennomfgrte tilsvarende undersgkelser hgsten 2015 og hgsten
2014.12015 skulle det ogsa trekkes tilfeldig 400 pasienter fra hvert av sykehusene. Av
tekniske grunner ble utvalget noe mindre, og 23460 pasienter ble inkludert i
undersgkelsen (12). Totalt ble 1514 pasienter ekskludert av ulike arsaker, korrigert
bruttoutvalg var 21946. Utvalget fikk tilsendt et spgrreskjema med mulighet til 4 svare
pa papir eller elektronisk. Vi purret inntil to ganger. Totalt svarte 12884 pasienter pa
undersgkelsen (59 prosent). 1 2015 oppga ogsa 12 prosent av svarerne (n=1531) at de
hadde veert utredet eller behandlet for kreft i lapet av de 12 siste manedene.

[ 2014 trakk vi tilfeldig 400 pasienter fra hvert av landets 61 sykehus. Totalt ble 23371
pasienter inkludert i utvalget, men 1545 pasienter ble ekskludert av ulike arsaker.
Korrigert bruttoutvalg var derfor 21826. [ alt besvarte 13187 pasienter spgrreskjemaet
om pasienterfaringer pa papir eller elektronisk (13). Dette gir en svarprosent pa 60.
Totalt 1541 av svarerne oppga at de hadde veert utredet eller behandlet for kreft i lgpet
av de 12 siste mdnedene (ca. 12 prosent).

Vekting for a korrigere for frafall

Resultatene fra dggnsomatikkundersgkelsene blir vanligvis vektet for d gjgre
resultatene mest mulig representative for hele populasjonen av pasienter pa norske
sykehus (11,12,13). Populasjonen i denne undersgkelsen er imidlertid personer som
har vert utredet og/eller behandlet for kreft, og mange av disse er ikke inkludert i
utvalgene i de nasjonale pasienterfaringsundersgkelsene. Vi har ikke tilgang pa
populasjonsdata om personer som har vaert utredet og/eller behandlet for krefti 2014,
2015 eller 2019, noe som betyr at undersgkelsene ikke kan rettes spesifikt mot et
stgrre utvalg kreftpasienter og at vi ikke har et grunnlag for a vekte. Resultatene som
presenteres fra undersgkelsene i denne rapporten er derfor ikke vektet.

Sporsmalene

[ undersgkelsen ble det avslutningsvis inkludert spgrsmal av relevans for kreftomradet
(vedlegg 2). I likhet med i de tidligere undersgkelsene hadde vi med seks

16 Metode



erfaringsspgrsmal om utredning og behandling for kreft, og kun de som hadde veert
utredet eller behandlet for kreft i lgpet av de 12 siste manedene ble bedt om & svare. |
2015 og 2019 inkluderte vi ytterligere to spgrsmal; om pasientene hadde veert
inkludert i pakkeforlgp for kreft og om denne innleggelsen var relatert til utredning
eller behandling for kreft.

Det var ogsa satt av et felt for fritekstkommentarer. Pasientene ble invitert til a skrive
mer om andre erfaringer fra utredning og behandling for kreft de siste 12 manedene.

Undersgkelsen blant fastleger

Gjennomfgring og utvalg

12019 deltok Norge i Commonwealth Funds sammenlignende internasjonale
helsetjenesteundersgkelse der et representativt utvalg av allmennleger i elleve land
vurderte hvor godt helsetjenesten fungerer. Kunnskapssenteret giennomfgrte
undersgkelsen i perioden 5. april - 14. juni 2019. Social Science Research Solutions
(SSRS) koordinerte datainnsamlingen pa tvers av deltakerlandene.

Populasjonen i den norske delen av undersgkelsen var fastleger tilfeldig trukket fra
Fastlegeregisteret ved Helsedirektoratet. Av alle fastleger (n=4845) ble 2000 trukket til
a delta i undersgkelsen. Spgrreskjemaet ble sendt til fastlegenes kontoradresse per
post, og de ble invitert til & svare pa en papirversjon av skjemaet. I henvendelsen fulgte
det ogsa med informasjonsbrev om undersgkelsen og ferdigfrankert returkonvolutt.
Det ble sendt opptil tre postale purringer til ikke-svarere.

Totalt 19 fastleger ble ekskludert fra bruttoutvalget grunnet feil adresse eller fordi de
ikke skulle veert en del av utvalget. Korrigert bruttoutvalg var derfor 1981. Totalt
svarte 661 fastleger pa undersgkelsen. SSRS har beregnet svarprosenten til 34.

12015 ble undersgkelsen gjennomfgrt i perioden 10. mars-29. mai. Samme
fremgangsmate ble brukt for a kontakte de 2000 fastlegene som ble inkludert i
utvalget. Det ble sendt opptil tre henvendelser til ikke-svarere. I 2015 var det korrigert
bruttoutvalg pa 1947 fastleger. Totalt 864 fastleger svarte pa undersgkelsen, en
svarprosent pa 44.

Vekting for a korrigere for frafall

Det norske materialet ble vektet etter alder, kjgnn og fylke. Dette er standard
vektevariabler og ble bestemt a priori. Alle resultatene som presenteres fra
undersgkelsen i denne rapporten er vektet.

Spgrsmalene

Pa siste side av spgrreskjemaet inkluderte vi tre spgrsmal om fastlegers oppfatning av
helsetjenesten til kreftpasienter med fokus pa tilgjengelighet og samhandling (vedlegg
3).
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Presentasjon av resultater

Denne rapporten presenterer resultatene fra de tre undersgkelsene i separate kapitler.
Innledningsvis i hver del ser vi pa kjennetegn ved svarerne. Deretter presenteres
resultatene fra de siste undersgkelsene for alle enkeltspgrsmalene i figurer som viser
hvor stor prosentandel som har svart i hver svarkategori. Vi har deretter testet
forskjeller i giennomsnittsskarene til svarerne over tid ved bruk av independent
samples t-test og enveis ANOVA med Bonferroni-korreksjon. Dette for & undersgke
hvor sannsynlig det er at forskjellen er reell, eller om den kan vzere et utslag av tilfeldig
variasjon. [ analyser er gjennomsnittet av skdrene omregnet til en skala fra 0 til 100,
hvor 100 er best. p-verdien viser sannsynligheten for at resultatene skyldes tilfeldige
feil. Vi har valgt et signifikansniva pa 5 prosent, noe som vil si at en p-verdi under 0,05
er statistisk signifikant. Vi har ogsa sett pa om det er forskjeller i svarene til de som har
veert inkludert i pakkeforlgp og andre pasienter, og kreftpasienter og andre pasienter.
Detaljerte resultater fra 2014 og 2015 finnes i de tidligere publiserte rapportene (1,2).

[ rapporten fra nullpunktmalingen (1) undersgkte vi bivariate sammenhenger mellom
svarene pa spgrsmalene og kjennetegn som for eksempel kjgnn, alder og helseregion.
Regresjonsanalyse ble deretter brukt for 4 analysere sammenhengen mellom
resultatene og flere variabler som kjennetegner svareren. Vi gjorde de samme
analysene i datamaterialet fra 2015. Resultatene viste at bakgrunnsvariablene forklarte
sveert lite av variasjonen i svarene (mellom 2-6 prosent av variansen). Tilsvarende
analyser ble derfor ikke inkludert i rapporteringen fra 2015-undersgkelsen eller 2018-
undersgkelsen.

De fleste svarene pa spgrsmal fra 2018-2020 fremstilles enkeltvis slik som i tidligere
rapporter. Befolkningsundersgkelsen har mange spgrsmal, og statistiske analyser viser
at enkelte av disse kan presenteres som en indeks. Indekser er grupper av spgrsmal
med felles tema og indre konsistens statistisk sett. Indekser er mer reliable enn
enkeltspgrsmal og muliggjgr ogsa a presentere mer sammenfattede og robuste resultat.
Sammensetting av enkeltspgrsmal til indekser er basert pa faktoranalyse, men ma
selvsagt ogsa gi mening rent teoretisk.

Tabell 1 viser hvilke spgrsmal som inngar i indeksen vi har kalt «Kvalitet pa
helsetjenester til kreftpasienter», faktorladninger og Cronbach’s alpha for de tre
malingene. Vi har testet om det er forskjeller i giennomsnittsskaren pa denne indeksen
i2014,2015 og 2018.
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Tabell 1. Indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter» med underliggende enkeltspgrsmal,
faktorladninger og mal for intern konsistens i 2014, 2015 og 2018.

Faktor- alphaz Faktor- alphaz Faktor- alpha?
ladning 2014 ladning 2015 ladning 2018
Indeks og underliggende spgrsmal 2014 2015 2018
Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter 0,910 0,909 0,912
1 Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av 0.772 0.784 0.790
helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter i
Norge?
2 Dersom du skulle fa kreft, feler du deg tryggpaat  0.794 0.804 0.789

helsetjenesten ville gitt deg den beste
behandlingen som er tilgjengelig?

5 1 Ere}‘tbehandlingen som tilbys pasientene harhgy ~ 0.794 0.828 0.839
- valitet
5 9 Helsetjenestene for kreftpasienter setter 0.823 0.795 0.843
—  pasientene i sentrum
5_3 Helsetjenestene for kreftpasienter er tilgjengelige 0.793 0.752 0.760
nar pasientene har behov for det
5_4 Helsetjenestene legger til rette for god livskvalitet ~ 0.784 0.795 0.773

for kreftpasientene og deres pargrende

a Cronbach’s alpha

Fritekstkommentarer fra dégnsomatikkundersgkelsen

Fritekstkommentarer fra dggnsomatikkundersgkelsen ble i likhet med foregaende ar
analysert ved innholdsanalyser der malet var a lage en mest mulig uhildet og
systematisk beskrivelse av tekstinnholdet. Alle kommentarene ble gjennomlest av to
uavhengige forskere for & fa en oversikt over materialet. En av forskerne foretok en ny
gjennomlesning, kategoriserte kommentarene som positive, negative eller bade
positive og negative eller ngytrale, og grovsorterte materialet etter kategorier eller
tema. Etter en ny gjennomgang ble innholdet i kategoriene systematisert i
underkategorier. Det ble ogsa vektlagt & se pda om noen av kommentarene omhandlet
pakkeforlgp, og om pasientene hadde kommentarer til skjemaet som kan ha betydning
for tolkning av resultatene. Avslutningsvis ble det skrevet en oppsummering for a
synliggjgre innholdet. Den andre forskeren foretok en kritisk gjennomgang av
innholdet i sammendraget, og det ble forfektet enighet i konklusjoner, hovedtema og
kommentarer som trekkes fram i denne rapporten.
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Resultater fra

befolkningsundersgkelsen

Kjennetegn ved svarerne

Tabell 2 viser kjennetegn ved svarerne i befolkningsundersgkelsen ved alle de tre

maletidspunktene. Det var sma forskjeller i bakgrunnsvariablene over tid, men vi fant

signifikante forskjeller for alder og utdanning. Alderen til svarerne i 2018 var
signifikant hgyere enn alderen til svarerne i 2014 ogi 2015. Svarerne i 2018 hadde
ogsa signifikant hgyere utdanning enn i 2014 ogi 2015.

Tabell 2. Beskrivelse av svarerne. Antall svar, giennomsnitt og prosentandel i hver svarkategori.

Spm Antall svar Prosentandel
s Spersmal 2014 2015 2018 Svarkategori 2014 2015 2018
Mann 49 47 47
* Kjenn 1000 1290 1118
Kvinne 51 53 53
* Alder 1000 1290 1118  (gjennomsnitt) 514  52ar 54ér
Utmerket 14 10 11
Meget god 37 37 37
g3 Stotsetviidusi 990 4257 1114 God 3% 38 37
din helse er...
Noksa god 12 12 12
Darlig 3 3 3
Grunnskole (inntil 10-arig
grunnskole, 7-arig folkeskole 8 7 5
eller lignende)
Videregaende (allmennfag, 21 2 19
yrkesskole eller annet)
Fva er din Fagutdannelse etter
26 heyeste fullforte 997 1272 1099 y d?ere sende skole eller faaskole 16 15 12
skolegang? 9 9
Universitets-/hagskoleutdanning
bachelorniva/cand. mag. eller 35 37 38
lavere
Universitets-/haggskoleutdanning,
mastergrad eller hayere 19 18 25
* Helseregion 999 1288 1118  Ser-Ost 56 56 59
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Vest 22 20 21

Midt 14 14 11

Nord 9 10 9

*Informasjonen er hentet fra Norsk Gallup sine databaser.

12015 hadde omtrent hver fjerde svarer hgrt om den nasjonale satsningen pa
pakkeforlgp for kreft. Andelen som svarte «Ja» hadde steget litti 2018, 29 prosent
svarte bekreftende pa spgrsmalet. Vi spurte ogsa om hvor god eller darlig kjennskap
den enkelte hadde til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge. Figur 1 viser at
resultatene for 2018 var lik funnene fra tidligere ar; 30 prosent svarte at den var
«sveert god» eller «ganske god», 31 prosent «ganske darlig» eller «veldig darlig».
Kjennskapen var ifglge svarerne basert pa andres erfaringer (65 prosent), tv/radio (27
prosent), internett (25 prosent) og aviser/ukeblader (22 prosent). Feerre rapporterer i
2018 at tv/radio og aviser/ukeblader er en kilde til informasjon enn i de tidligere
malingene.

Spm 7. Hvor god eller dérlig er din kjennskap til

helsetjenestetilbudet il kreftpasienter i Norge? l 25 39 _

(n=1088)
mSvaertgod mGanskegod = Badeog m Ganske darlig mVeldig darlig

Figur 1. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmal 7). Prosentandeler for hver
svarkategori.

Syn pa helsetjenestetilbudet til kreftpasienter

Som nevnt i metodedelen skulle noen spgrsmal besvares av alle, noen kun avdem som
hadde egne erfaringer med utredning og behandling for kreft i Igpet av de to siste arene
og resterende av dem som hadde erfaringer som pargrende i samme tidsperiode.
Derfor har denne delen tre underkapitler.

Befolkningens syn

Figur 2 til 6 viser befolkningens svar pa spgrsmalene om helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter i Norge. Her er hele utvalget av svarere inkludert.

Resultatene i Figur 2 og 3 viser at mange har et godt inntrykk av helsetjenestetilbudet,
og foler seg trygge pa at de ville fatt den best tilgjengelige behandlingen hvis de skulle
fatt kreft. I motsetning til tidligere ar plasserer ikke sa mange seg i midtkategoriene
«bade og» eller «i noen grad». Hvis man ser pa de tre mest negative svarkategoriene
samlet er det 24 prosent som har inntrykk av at helsetjenestetilbudet er «veldig darlig»,
«ganske darlig» eller «bade og». 31 prosent svarer at de «ikke i det hele tatt», «i liten
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grad» eller «i noen grad» fgler seg trygge pa at de ville fatt den beste behandlingen som
er tilgjengelig om de skulle fa kreft, lavere andeler enn tidligere ar (henholdsvis 40 og
39 prosent).

Spm 1. Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du

av helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter i - 56 20 I

Norge? (n=1043)
m Sveert godt Ganske godt Béde og m Ganske darlig m Veldig darlig

Figur 2. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmdl 1). Prosentandeler for hver
svarkategori.

Spm 2. Dersom du skulle fa kreft, feler du deg

trygg pa at helsetjenesten ville gitt deg den beste . 25 50 -

behandlingen som er tilgjengelig? (n=1091)

m [kke i det hele tatt ~ m [ liten grad | noen grad | storgrad m| sveert stor grad

Figur 3. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmdl 2). Prosentandeler for hver svarkategori.

[ Figur 4 ser vi at 42 prosent av befolkningen mener det er «veldig sannsynlig» eller
«ganske sannsynlig» at kreftpasienter kan bli skadet ved behandling utenfor sykehus i
Norge. Faerre (23 prosent) velger de samme svarkategoriene nar det gjelder skade
under sykehusbehandling i Norge.

Spm 3. Hvor sannsynlig mener du det er at
kreftpasienter kan bli skadet under 74 I
sykehusbehandling i Norge? (n=989)

Spm 4. Hvor sannsynlig mener du det er at

kreftpasienter kan bli skadet ved behandling utenfor _ 56 |

sykehus i Norge? (n=830)

m Veldig sannsynlig  ® Ganske sannsynlig = Lite sannsynlig ® lkke sannsynlig i det hele tatt

Figur 4. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmdl 3 og 4). Prosentandeler for hver
svarkategori.

Figur 5 viser resultater for spgrsmal basert pa de viktigste malene i Nasjonal
kreftstrategi (5,6). Pastanden som har stgrst andel svarere i de tre mest negative
svarkategoriene er om helsetjenestene er tilgjengelige nar pasientene har behov for
det, her svarer 42 prosent at de er «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og». Pa
pastanden om det gis god informasjon om hvordan kreft kan forebygges svarer 37
prosent «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og». Befolkningen gir best
tilbakemeldinger pa pastandene om kreftbehandlingen har hgy kvalitet og om

22



helsetjenestene setter pasientene i sentrum, her svarer henholdsvis 79 prosent og 70
prosent at de er «ganske enig» eller «helt enig».

Spm 5_1. Kreftbehandlingen som tilbys pasientene -

har hay kvalitet (n=1062) 2 CI

Spm 5_2. Helsetjenestene for kreftpasienter setter
pasientene i sentrum (n=1026) - 49 i l

Spm 5_4. Helsetjenestene legger til rette for god
livskvalitet for kreftpasientene og deres pargrende - 50 28 .
(n=988)

Spm 5_5. Helsetjenestene og helsemyndighetene gir

god informasjon om hvordan kreft kan forebygges - 49 26 -
(n=1034)

Spm 5_3. Helsetjenestene for kreftpasienter er

tilgiengelige nar pasientene har behov for det - 45 34 .
(n=981)

m Heltenig = Ganske enig Badeog m Ganske uenig mHelt uenig

Figur 5. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmdl 5_1-5_5). Prosentandeler for hver
svarkategori.

[ 2015 spurte vi om befolkningen har inntrykk av at helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter har blitt darligere eller bedre det siste aret. Spgrsmalet var ikke
inkludert i skjemaeti 2014. I Figur 6 ser vi at 49 prosent av svarerne i 2018-
undersgkelsen har inntrykk av at tilbudet har blitt litt eller mye bedre, 47 prosent
mener det er omtrent som fgr.

Spm 6. Alti alt, har du inntrykk av at
helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter har I 47 36 -
blitt darligere eller bedre det siste aret? (n=925)

m Mye dérligere m Litt darligere = Omtrent som fgr m Litt bedre = Mye bedre

Figur 6. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmdl 6). Prosentandeler for hver
svarkategori.

Egne erfaringer med utredning og behandling

Totalt oppga 88 personer at de hadde egne erfaringer fra utredning og behandling for
kreft i lgpet av de to siste drene. I 2014 og 2015 svarte henholdsvis 54 og 103 personer
bekreftende pa dette spgrsmalet.

Figur 7 og 8 viser resultater pa de sju spgrsmalene der kun de som har krysset av for at
de har egne erfaringer har svart. Siden disse spgrsmalene hadde et lavt antall svarere

23



er det heftet stor usikkerhet ved resultatene. For alle spgrsmalene unntatt spgrsmal 12
representerer svaret «Ikke i det hele tatt» en negativ vurdering, spgrsmalet er derfor
presenterti en egen figur (Figur 8).

Spgrsmalene med stgrst forbedringspotensial handler ogsa i 2018 om fastlegens
informasjon om behandling og utredning. Resultatene i Figur 7 viser at 73 prosent
svarer «ikke i det hele tatt», «i liten grad» eller «i noen grad» pa spgrsmalet om
informasjonen fastlegen ga om behandlingen var tilfredsstillende. Seksti prosent svarte
i de samme svarkategoriene pa spgrsmalet om fastlegens informasjon om utredningen
var tilfredsstillende. Nesten halvparten plasserer seg i disse kategoriene pa
spgrsmalene om henvisende lege og sykehus samarbeidet bra. Totalt svarer 69 prosent
at ventetiden fra henvisning til sykehus til man mgtte der f@rste gang «i stor grad» eller
«i sveert stor grad» var akseptabel. Den mest positive vurderingen far spgrsmalet om
helsetjenestetilbudet alt i alt var tilfredsstillende, her svarer 78 prosent «i stor grad»
eller «i sveert stor grad».

Spm 17. Alti alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i
forbindelse med utredning og eventuelt behandling 17 48
for kreft tilfredsstillende? (n=87)

Spm 16. Opplevde du at samarbeidet internt pa

sykehuset/sykehusene var bra? (n=74) 23 34
Spm 14. Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus 19 36
og til du mette der forste gang akseptabel? (n=78)
Spm 15. Opplevde du at henvisende lege/fastlege og 2 37

sykehuset/sykehusene samarbeidet bra? (n=71)

Spm 11. Opplevde du at fastlegen ga deg

tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i _ 27 25

forbindelse med utredningen for kreft? (n=82)

Spm 13. Opplevde du at fastlegen ga deg

tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skie i _ 33 20

forbindelse med behandlingen? (n=71)

m [kke i det hele tatt ®m 1 liten grad = I noengrad = 1storgrad ™[ sveert stor grad

Figur 7. Resultater fra befolkningsundersgkelsen, egne erfaringer (spgrsmdl 11 og 13-17).
Prosentandeler for hver svarkategori.

Figur 8 viser at 36 prosent svarer at det «i noen grad», «i stor grad» eller «i sveert stor
grad» gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til diagnosen ble satt.
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Spm 12. Opplevde du at det gikk lang tid fra det var _
mistanke om kreft il diagnosen ble satt? (n=83) 2% 23 -
m [kke i det hele tatt = | liten grad | noengrad ™| storgrad m| sveert stor grad

Figur 8. Resultater fra befolkningsundersgkelsen, egne erfaringer (spgrsmadl 12). Prosentandeler
for hver svarkategori.

Pargrendes erfaringer ved utredning og behandling

Totalt svarte 318 personer at de var pargrende til noen som hadde vert utredet eller
behandlet for kreft de siste to arene. [ 2014 og 2015 svarte henholdsvis 242 og 329
personer bekreftende pa dette spgrsmalet. Figur 9 og 10 viser erfaringene til
pargrende. For spgrsmal 19 og 20 betyr svaret «Ikke i det hele tatt» en positiv
vurdering, for spgrsmal 21 og 22 representerer det en negativ vurdering, derfor
presenteres resultatene i to figurer.

Fgrtito prosent svarer i en av de tre mest negative svarkategoriene pa spgrsmalet om
det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til diagnose ble satt (Figur 9). Tid fra
diagnose ble satt til behandlingen startet vurderes noe mer positivt; her svarer 31
prosent i de samme svarkategoriene.

Spm 20. Opplevde du at det gikk lang tid fra _
diagnosen ble satt til behandlingen startet? (n=281) %8 21 -
Spm 19. Opplevde du at det gikk lang tid fra det var
mistanke om kreft til diagnosen ble satt? (n=298) - % 2% -
m [kke i det hele tatt [ liten grad Inoengrad m|storgrad ™| sveert stor grad

Figur 9. Resultater fra befolkningsundersgkelsen, pdrgrendes erfaringer (spgrsmdl 19 og 20).
Prosentandeler for hver svarkategori.

Resultatene i Figur 10 viser at 40 prosent svarer «ikke i det hele tatt», «i liten grad»
eller «i noen grad» pa spgrsmalet om de hadde inntrykk av at ulike helsetjenester
samarbeidet bra om behandlingen til sine naerstaende. Sekstifem prosent mente
helsetjenestetilbudet «i stor grad» eller «i sveert stor» grad hadde veert tilfredsstillende.
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Spm 22. Alti alt, var helsetjenestetilbudet pasienten

fikk i forbindelse med utredning og eventuelt . 27 46 -

behandling for kreft tilfredsstillende? (n=303)

Spm 21. Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester -

samarbeidet bra om behandlingen? (n=265) 2 42

m |kke i det hele tatt  ® | liten grad [ noen grad | storgrad m| sveert stor grad

Figur 10. Resultater fra befolkningsundersgkelsen, pdrgrendes erfaringer (spgrsmdl 21 og 22).
Prosentandeler for hver svarkategori.

Endringer over tid

[ denne delen vil vi undersgke om det er endringer i svarene til befolkningen over tid.
Forskjellene testes for alle enkeltspgrsmal, men ogsa for indeksen «Kvalitet pa
helsetjenester til kreftpasienter» (se tabell 1) siden indekser er mer reliable og utgjgr
mer robuste mal enn enkeltspgrsmal. p-verdien angir om den avhengige variabelen
samlet har en signifikant sammenheng med den uavhengige. Svarene er omregnet til en
skala fra 0 til 100 hvor hgy skdre angir en positiv vurdering.

Resultatene i tabell 3 viser at nar vi ser pa befolkningen samlet, er det signifikante
endringer i svarene pd seks av ni enkeltspgrsmal. Fire av endringene indikerer en
positiv utvikling i 2018, to en negativ utvikling. Endringene fra 2014 til 2015 viste kun
endringer for ett enkeltspgrsmal (2).

Befolkningens inntrykk av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter, den opplevde
tryggheten om & fa best mulig behandling, at behandlingens kvalitet er hgy og
tilgjengelige nar pasienten har behov for det er signifikant mer positivi 2018 enn ved
de to foregdende malingene. Det er ogsa en signifikant endring for indeksen «Kvalitet
pa helsetjenester til kreftpasienter», skaren i 2018 er signifikant bedre enn i bade 2014
og 2015. Befolkningens vurdering av sannsynlighet for a bli skadet ved behandling
bade under sykehusbehandling og utenfor sykehus er signifikant hgyere i 2018 enn ved
begge de to forrige malingene.

Fra 2014 til 2015 hadde svarere med egne erfaringer fra utredning eller behandling for
kreft signifikant mer positive vurderinger av ventetiden fra henvisning til fgrste time
pa sykehus (spgrsmal 14). Vi ser ingen signifikant endring ndr alle tre drene
sammenlignes i tabell 3. Det er heller ingen signifikante endringer i pargrende sine
vurderinger av helsetjenestene mellom de tre malingene. Det er viktig a gjgre
oppmerksom pa at antall svarere pa spgrsmalene som omhandler egne erfaringer med
utredning og behandling er f3, fglgelig er spredningen i svarene og usikkerheten rundt
resultatene store.
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Tabell 3. Gjennomsnitt og endringer over tid. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennom- Gjennom- Gjennom- p?
Spersmall/indeks snitt snitt snitt
2014 2015 2018

Spm
nr

Alle svarerne (n=1000 i 2014, 1290 i 2015, 1118 i 2018)

Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av helsetjenestetilbudet

! som gis til kreftpasienter i Norge? 67 69 73 0,000

2 Qersqm du skulle fa kreft, f@ler.du deg trygg pa gt hel§etjenesten 66 66 69 0,001
ville gitt deg den beste behandlingen som er tilgjengelig?

3 Hvor sannsynlig mener du'det er at kreftpasienter kan bli skadet 62 61 59 0,000
under sykehusbehandling i Norge?

4 Hvor sannsyplig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet 55 54 50 0,000
ved behandling utenfor sykehus i Norge?

5_1 Kreftbehandlingen som tilbys pasientene har hgy kvalitet 74 73 76 0,011

52 Helsetjenestene for kreftpasienter setter pasientene i sentrum 70 69 71 0,083

53 Helsetjenestene for kreftpasienter er tilgjengelige nar pasientene 58 60 65 0,000
har behov for det
Helsetjenestene legger til rette for god livskvalitet for

5.4 kreftpasientene og deres pargrende 66 66 67 0438
Helsetjenestene og helsemyndighetene gir god informasjon om

5. hvordan kreft kan forebygges 64 65 66 0,089

;’24’5—1' Indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter» 66 67 70 0,000

Egen erfaring fra utredning eller behandling (n=54 i 2014, 103 i 2015, 88 i 2018)

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om

M hva som skulle skje i forbindelse med utredningen for kreft? 5 5 50 0490

12 Qpplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til 65 73 71 0453
diagnosen ble satt?
Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om

13 hva som skulle skje i forbindelse med behandlingen? 51 54 46 0278

14 Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du mette der 60 71 79 0.118
farste gang akseptabel?

15 Opplevde du at henvi§ende lege/fastlege og sykehuset/ 61 60 60 0.967
sykehusene samarbeidet bra?

16 Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/sykehusene 73 70 76 0.479
var bra?

17 Alti alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i forbindelse med 69 74 75 0395

utredning og eventuelt behandling for kreft tilfredsstillende?

Erfaring fra parerendes utredning eller behandling (n=242 i 2014, 329 i 2015, 318 i 2018)

Opplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til

19 diagnosen ble satt? 66 66 65 0,902

20 Opplevd.e du at det gikk lang tid fra diagnosen ble satt til 71 73 - 0,647
behandlingen startet?

1 Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester samarbeidet bra om 60 63 65 0,083

behandlingen?
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Alti alt, var helsetjenestetilbudet pasienten fikk i forbindelse med

2 utredning og eventuelt behandling for kreft tilfredsstillende?

69 68 69 0,895

aForskjellen i gjennomsnittsskarene er testet med variansanalyse (enveis ANOVA)

28



Resultater fra undersgkelsen blant
innlagte sykehuspasienter

Kjennetegn ved svarerne

Totalt oppga 1555 (13 prosent) av de 12296 svarerne fra undersgkelsen blant
dggnpasienter ved somatiske sykehus at de hadde vert utredet eller behandlet for
kreft i lgpet av de siste 12 manedene. Dette er om lag samme andel av utvalget som i
2014 og 2015, da svarte 12 prosent bekreftende pa spgrsmalet begge ar. Tabell 4 viser
kjennetegn ved svarerne for alle de tre arene. Det er sma forskjeller i
bakgrunnsvariablene over tid, men respondentene var i snitt litt eldre i 2019.

Tabell 4. Beskrivelse av pasienter som har oppgitt at de har veert utredet eller behandlet for kreft i
de siste 12 manedene. Antall svar, giennomsnitt og prosentandel i hver svarkategori.

Som Antall  Antall  Antall Prosent- Prosent- Prosent-
mI') Spersmal svar svar svar  Svarkategori  andel andel andel
2014 2015 2019 2014 2015 2019
Mann 56 53 54
* Kjenn 1538 1531 1554
Kvinne 44 47 46
* Alder 1538 1531 1554 (gjennomsnitt) 67 ar 67 ar 69 ar
Utmerket 3 4 4
Meget god 14 14 17
Stort sett vil du si
51 din helse er._ 1433 1415 1533  God 34 33 33
Noksé god 31 29 30
Darlig 18 20 16
Ser-@st 55 55 55
Vest 15 15 14
* Helseregion 1541 1531 1555
Midt 14 14 14
Nord 16 17 17

*Informasjonen er hentet fra sykehusenes pasientadministrative systemer i 2014 og 2015 og fra Norsk Pasientregister i 2019.

Totalt var det 753 (48 prosent) av de 1555 svarerne som hadde kreft som
hoveddiagnose (kapittel C i ICD10-klassifiseringen); de stgrste gruppene var kreft i
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fordgyelsesorganer (22 prosent), mannlige kjgnnsorganer (14 prosent), urinveier (12
prosent) og lymfoid, hematopoetisk (bloddannende) eller beslektet vev (11 prosent).

Bdde i 2019-undersgkelsen og i 2015-undersgkelsen spurte vi pasientene om de hadde
veert inkludert i pakkeforlgp for kreft. Av de 1555 pasientene i 2019 svarte 27 prosent
(n=419) «ja» og 23 prosent (n=356) «nei». Hele 41 prosent (n=631) svarte «vet ikke».
Ti prosent unnlot & svare pa spgrsmalet. Sammenlignet med 2015-undersgkelsen er
det flere som svarer at de er inkludert i pakkeforlgp, men en like stor andel pasienter er
usikre pa om de er inkludert eller ikke. [ 2015 svarte 16 prosent «ja» og 42 prosent
svarte «vet ikke».

[ 2019-undersgkelsen svarte 63 prosent (n=978) av de 1555 pasientene som oppga at
de var utredet eller behandlet for kreft i Igpet av de siste 12 manedene at innleggelsen
de vurderte i skjemaet var relatert til utredning eller behandling for kreft. Tjuefire
prosent (n=369) svarte at den ikke var det. Resterende unnlot enten a svare eller svarte
«vet ikke». 1 2015-undersgkelsen svarte 61 prosent «ja» og 27 prosent «nei».

Sykehuspasienters erfaringer med utredning og behandling for kreft

Figur 11 viser svarene til innlagte sykehuspasienter som har veart utredet eller
behandlet for kreft i Igpet av de siste 12 manedene. Spgrsmalene handler om fastlegens
informasjon om utredning og behandling, ventetid fra henvisning til time pa sykehuset,
samarbeid innad pa sykehus og samarbeid mellom sykehus og fastlege.

Det er stgrst andel som har svart i de tre mest negative svarkategoriene pa
spgrsmalene om fastlegens informasjon om henholdsvis behandling og utredning.
Femtiatte prosent mener fastlegens informasjon om behandling «ikke i det hele tatt», «i
liten grad» eller «i noen grad» er tilfredsstillende, 51 prosent svarer i samme
svarkategorier pa spgrsmalet om fastlegens informasjon om utredning. Figur 11 viser
ogsd at mange ikke har erfaring med at fastlegen har informert om behandling eller
utredning, da antall pasienter som har gitt en vurdering er lavere pa disse to
spgrsmalene, og seerlig pa spgrsmalet om behandling. Nar det gjelder spgrsmalet om
henvisende lege og sykehus samarbeidet bra svarer 35 prosent «ikke i det hele tatt», «i
liten grad» eller «i noen grad». Syttisju prosent mener ventetiden fra henvisning til
farste oppmgte pa sykehus «i stor grad» eller «i svaert stor grad» var akseptabel.
Spgrsmalene som far best vurdering i denne delen er knyttet til alt i alt-vurderingen av
utredning og behandling, og samarbeid internt pa sykehus.
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Spm K7. Alti alt, har utredningen og behandlingen du har fatt
i forbindelse med kreft veert tilfredsstillende? (n=1357)

Spm K6. Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset
(sykehusene) var bra? (n=1342)

Spm K4. Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til
du mette der farste gang akseptabel? (n=1324)

Spm K5. Opplevde du at henvisende lege eller fastlege og
sykehuset (sykehusene) samarbeidet bra? (n=1140)

Spm K2. Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med
utredningen for kreft? (n=1114)

Spm K3. Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med
behandlingen? (n=889)

I 10 40

mlkke i dethele tatt ~ m [ liten grad [ noen grad

50

40

19

| stor grad

19

25

| | sveert stor grad

Figur 11. Resultater fra undersgkelsen blant sykehuspasienter (spgrsmadl K2-K7). Prosentandeler

for hver svarkategori.

Erfaringene til de som har veert inkludert i pakkeforlgp og andre

kreftpasienter

Vi spurte som nevnt om pasientene hadde vert inkludert i et pakkeforlgp for kreft bade

i 2015 0g 2019. I denne delen ser vi neermere pa forskjeller i giennomsnittsskarene til

de som svarte «ja» (n=419) og de som svarte «nei» (n=356) pa dette spgrsmaleti 2019.

Mange visste ikke om de hadde vert inkludert eller unnlot a svare. Disse er ekskludert

fra analysene. Vi har testet forskjeller i giennomsnittsskarene for alle enkeltspgrsmal.

Resultatene i tabell 5 viser at pasienter som har vert inkludert i pakkeforlgp for kreft

har hgyere gjennomsnittsskarer pa tre av de seks enkeltspgrsmalene, men forskjellene

i giennomsnittsskarer er kun signifikant for ett spgrsmal, om ventetiden fra man ble

henvist til sykehus og til man mgtte der fgrste gang var akseptabel.
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Tabell 5. Gjennomsnittsskarer til de som har veert inkludert i pakkeforlgp for kreft og andre
kreftpasienter. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennomsnitt Gjennomsnitt

Inkluderti  lkke inkludert

pakkeforlop i pakkeforlop
(n=419) (n=356)

Spm

Spersmal
nr P

pa

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
K2 informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med 55 55 0,890
utredningen for kreft?

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
K3 informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med 48 49 0,719
behandlingen?

Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du matte

K4 der fgrste gang akseptabel? 8 72 0,009

K5 Opplevde du at henvi§ende lege/fastlege og sykehuset/ 66 64 0,440
sykehusene samarbeidet bra?

K6 Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/ 77 77 0,886
sykehusene var bra?

K7 Alti alt, har utredningen og behandlingen du har fatt i 83 81 0.442

forbindelse med kreft veert tilfredsstillende?

a Forskjellen i gjennomsnittsskarene i gruppene er testet med independent samples t-test.

Erfaringene til pasienter innlagt for kreft og andre pasienter pa
indikatorene i dggnsomatikkundersgkelsen

[ den nasjonale rapporten fra dggnsomatikkundersgkelsen presenteres resultatene pa
ni indikatorer som beskriver pasientenes erfaringer med sykehusoppholdet (11,12,
13). Indikatorene handler om pleiepersonalet, legene, informasjon, organisering,
pargrende, standard, utskriving, samhandling og ventetid. De fleste indikatorene bestar
av enkeltspgrsmal som pasientene ble bedt om & vurdere pa en skala fra 1 («Ikke i det
hele tatt») til 5 («I sveert stor grad»).

Vi har sett naermere pa svarene til pasientene som svarte «Ja» pa spgrsmal K9; at
oppholdet var relatert til utredning eller behandling for kreft (n=978) og de andre
pasientene (n=11318). Svarene er omregnet til en skala fra 0 til 100 hvor hgy skare
angir en positiv vurdering.

Resultatene i tabell 6 viser at pasientene som svarte at oppholdet var relatert til
utredning eller behandling for kreft har signifikant hgyere skarer enn andre pasienter
pa seks indikatorer, men signifikant lavere skare pa én indikator. Indikatoren ventetid
inkluderer enkeltspgrsmalet «Matte du vente for a fa et tilbud ved sykehuset?». Pa
denne indikatoren skarer kreftpasienter signifikant bedre enn andre pasienter med en
gjennomsnittsskare pa 79 pa skalaen fra 0-100 der 100 er best. Gjennomsnittsskaren til
andre pasienter er 13 poeng lavere. Pasienter innlagt for kreft har ogsa signifikant
bedre vurderinger av legene, informasjon, pargrende, utskrivning og samhandling, men
signifikant darligere vurdering av standard.

32



De signifikante funnene holder seg nar vi justerer for alder, kjgnn, egenvurdert helse og
region, med unntak av for indikatoren samhandling. De holder seg ogsa nar vi bruker
hoveddiagnose kreft i ICD-10, i stedet for selvrapportert innleggelse for kreft («Ja» pa
spgrsmal K9).

Tabell 6. Gjennomsnittsskarer til pasienter som oppga at innleggelsen var relatert til utredning
eller behandling for kreft og andre pasienter pa indikatorene i dégnsomatikkundersgkelsen. Skala
0-100 der 100 er best.

Gjennomsnitt Gjennomsnitt
Indikator Innlagt for kreft Andre pasienter p?
(n=978) (n=11318)

Pleiepersonalet 76 76 0,378
Legene 76 75 0,005
Informasjon 76 73 0,000
Organisering 68 68 0,830
Pargrende 80 77 0,000
Standard 70 73 0,000
Utskrivning 69 63 0,000
Samhandling 68 65 0,021
Ventetid b 79 66 0,000

a Forskjellen i giennomsnittsskarene i gruppene er testet med independent samples t-test.
b Indikatoren er kun beregnet for elektive pasienter.

Fritekstkommentarer

Tilnaerming

I skjemaets kommentarfelt var det satt av plass til fritekstbeskrivelser (se vedlegg 2).
Pasientene ble invitert til  utdype erfaringer med utredning eller behandling for kreft i
lgpet av de 12 siste manedene.

For & kvalitetssikre analysene ble alle kommentarene gjennomlest og vurdert av to
forskere. Vi gjennomfgrte innholdsanalyser av materialet og noterte om kommentarene
var positive, negative, bade positive og negative eller ngytrale. Parallelt grovsorterte vi
kommentarene etter tema. Etter en ny gjennomgang av kategoriene ble disse gruppert i
undertema. En av forskerne sammenfattet deretter resultatene, og den andre forskeren
foretok en kritisk gjennomgang av sammendraget. Vi forutsatte enighet i konklusjoner,
hovedtema og kommentarene som trekkes fram i denne rapporten. Utsagnene som
gjengis er anonymisert slik at hverken enkeltpersoner eller enheter skal kunne
identifiseres. Vi analyserte ikke beskrivelser av sykdomshistorie eller sykdomsforlgp
nar ikke dette var knyttet til en vurdering av helsetjenestens utredning eller
behandling.
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Hensikten med denne delen er a gi et innblikk i hva kommentarene handlet om
temamessig, og vi vektlegger a presentere problemstillinger som flere har valgt a
fortelle om. I flere tilfeller vil det kunne diskuteres hvilket tema kommentaren kan
kategoriseres under, fordi det som ble beskrevet ofte innbefattet flere ulike aspekter
ved tjenestene. Vi summerer ogsa opp kommentarer om pakkeforlgp for kreft og
kommentarer om skjemaet som kan ha betydning for tolkning av resultatene.

Resultater

[ alt hadde 436 pasienter skrevet noe i dette feltet, dette utgjgr 28 prosent av svarerne.
Om lag 39 prosent av fritekstkommentarene som ble analysert var kun positive, 36
prosent var kun negative og resterende var enten bade positive og negative eller
ngytrale.

Totalt inkluderte cirka hver femte kommentar kun en generell oppsummering av
erfaringen fra utredning og behandling, de fleste av disse var positive; «Bare gode
erfaringer hele veien»; «Bra!»; «Jeg er sa takknemlig for all hjelp jeg fikk»; «@)». De
gvrige kommentarene omhandlet gjerne flere tema, i denne delen oppsummerer vi
hoved- og undertema som kom fram etter innholdsanalysene.

Organisering, samarbeid og koordinering

[ likhet med resultatene fra undersgkelsene i 2014 og 2015 (1,2), samt den den
nasjonale undersgkelsen blant kreftpasienter i 2009 (3), viste de kvalitative analysene
at det som ble hyppigst kommentert kunne relateres til organisering, samarbeid og
koordinering, og seerlig mellom ulike tjenester eller behandlingssteder. Om lag en
tredjedel av kommentarene omhandlet dette temaet.

Mange kommentarer handlet om ventetid i ulike faser av utredning og behandling.
Ventetiden beskrives som uforholdsmessig lang og belastende, og med denne
sykdommen oppleves tid som avgjgrende for mange. «Lang tid for utredning»; «Atte
ganger matte jeg dit fgr operasjon. Ventetid 3 maneder. Kreften vokste dobbelt». Andre
opplevde at det gikk raskt, og beskriver positive opplevelser; «Her gikk alt pa skinner,
god veiledning om hva som skal gjgres, hvor og nar»; «Ventetiden for 8 komme inn fgr
diagnosen ble stilt var for lang, men siden har det gatt greit».

Pasienter skriver om manglende kontinuitet i kontakt med helsepersonell som
krevende og belastende, seerlig gjelder dette kontakt med mange ulike leger: «Mangel
pa én lege a forholde seg til. Siste opphold var det ny lege pa visitten hver dag»; «Mange
forskjellige leger som ikke har nok bakgrunnsinformasjon om sykdomsbildet og
historikk om pasienten»; «2 ulike leger innom like fgr jeg ble trillet ned til operasjon,
med to ulike budskap...».

Koordinering mellom fastlegen og sykehus, gvrig primaerhelsetjeneste og sykehus,
innad pa sykehus og mellom ulike sykehus ble beskrevet: «<Kommunikasjonen mellom
sykehus og fastlege sviktet i dette tilfellet»; «Samarbeid mellom hjemmetjeneste/
kommune fantes ikke»; «Samarbeid/koordinering mellom disse to sykehusene har til
tider veert mangelfull. Har opplevd a fa time samtidig pa sykehusene»; «Jeg mener det
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er ungdig 4 ta samme blodprgver som er tatt pd Legevakta 30 minutter tidligere». Flere
har ogsa gode erfaringer: «Alle avdelinger samarbeidet og snakket sammen og nar jeg
var sa uheldig a fa kreft er jeg veldig glad jeg havnet pa ...»; «Lite sjukehus gir korte
samarbeidslinjer - fglte at beskjeder kom fram og at undersgkelser vart gjort raskt».

Enkelte skriver at de selv har mattet etterlyse timer, dokumentasjon og oppfglging;
«Jeg matte ringe og mase flere ganger om nar de ville legge meg inn. Til slutt fikk jeg
innkalling 3 dager fgr innleggelse»; «Ved kontroll etter operasjonen ble det presisert av
legen at min henvisning skulle sendes samme dag. Den ble fgrst sendt etter at jeg
etterlyste dette».

Flere pasienter mente de ble sendt hjem for tidlig, og etterlyser et lengre opphold for a
komme seg.

Helsepersonell

Helsepersonell var et sentralt tema i om lag hver femte kommentar. Pasientene skrev
oftest om relasjonelle egenskaper eller kompetanse. Mange ble bergmmet for at de pa
tross av stort arbeidspress var profesjonelle, tok seg tid til pasientene og viste omsorg:
«Jeg har tillit til bade leger, sykepleiere og andre ansatte. Jeg fgler meg ivaretatt og
trygg»; «Alle som jeg traff var hyggelige, omtenksomme og profesjonelle». Andre
beskrev mindre positive erfaringer, og oftest om legene: «Vedkommende lege hadde
darlig tid og var mest interessert i & avlevere prgveresultatene»; «De fleste kirurgene
behandlet meg nedlatende og var uinteresserte. Sykepleierne reddet oppholdet for
meg, med genuin omtanke».

Behandling og pasientsikkerhet

Nesten hver femte kommentar kan relateres til behandling og pasientopplevd
pasientsikkerhet. I disse kommentarene ga flesteparten av pasientene detaljerte
beskrivelser av behandling som ikke gikk som planlagt. Flere mente de fikk mangelfull
smertebehandling. Enkelte skrev om feil knyttet til medisinering, diagnostisering,
infeksjoner, skader etter operasjoner med mer: «Mangelfull oppfglging av medisinering
av min kroniske lidelse»; «Grove feil i smertelindring med mer»; «Alvorlig slurv ved
tolkning av CT-bilder»; «Fikk diare med sterke blgdninger, uten forklaring pa hvorfor.
Blodprgvene mine ble da forvekslet med en annen person og det ble igangsatt
behandling pa feil grunnlag»; «Oppholdet i akuttmottaket varte i flere timer og falte
meg nesten avglemt. Ble liggende alene og uten ringesnor»; «Ved utskrivelse fikk vi
med oss papirene til feil person!».

Standard og omgivelser

Om lag hver femte pasient kommenterte ogsa standard eller omgivelser. Mange skrev
om at de matte dele rom eller at det tok tid fgr de fikk tildelt et rom og matte tilbringe
tid i korridoren: «Vanskelig 4 sove med flere pa rommet som stadig kaller pa personale,
og ser pa TV hele natta med hgy lyd pa»; «Meget bra, bortsett fra at jeg ble lagt pa
gangen, rett ved personalrommet. Med mye stgy og hgylytt tale fra hvilerom. Meget
urolig natt».

Standarden for gvrig ble ogsa kommentert, at bygningsmasse og utstyr var nedslitt og
at fasiliteter pd bad og andre rom var lite tilfredsstillende: «Darlig lokaliteter for
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opptrening etter Kirurgi», «Svaert gammel og nedslitt bygningsmasse»; «Darlig
dusjforhold, glatt gulv»; «Felles dusj var pafallende befengt med muggangrep».

Kommentarene handlet ogsd om mat og renhold. De fleste kommentarene signaliserer
forbedringspotensial: «Mat/frokost i plastpakke var lite delikat, seerlig for oss som
hadde darlig matlyst... En uke her var rene slankekuren. Meget uheldig for
kreftpasienter»; «Sykehuset bgr ha en skikkelig gammeldags rundvask...»; «Jeg
opplevde at rommet ikke ble vasket i 3 dager og etterspurte det». Flere fortalte ogsa om
positive opplevelser: «God mat»; «Et ekstra pluss at man kunne ga og hente seg mat pa
kjokkenet etter eget valg nar man ble sulten og at man ikke var bundet til faste tider
eller faste retter»; «Rom og bad var slitt og virket av den grunn ikke rent, men ble ofte
vasket».

Informasjon og kommunikasjon

I cirka 15 prosent av kommentarene var informasjon og kommunikasjon et tema.
Mange av disse handlet om at pasientene gnsket mer informasjon, om sykdom og
diagnose, bivirkninger, og tiden etter behandling eller utskrivning: «Kunne tenkt meg a
fa tilsendt informasjon om behandlingen pa forhand»; «Lite informasjon om diagnoser
underveis i utredningsperioden»; «Jeg fikk ikke snakke med legen som hadde operert
meg fgr avreise»; «Ikke informasjon om hva man kan gjgre nar man kom hjem hvis man
hadde problemer».

Mange kommenterte maten informasjon ble formidlet pa: «Jeg forstar ingen
epikriser!»; «Det fgles som om legene forventet at jeg skulle vaere kjent med
medisinske begreper»; «Darlig norsk gjgr dessuten at det er vanskelig a spgrre eller
samtale»; «Den fgrste legen jeg hadde var ufin nar han skulle fortelle meg at jeg hadde
kreft. Etter at jeg gikk ut fra hans kontor trodde jeg at jeg skulle dg». Andre hadde
positive tilbakemeldinger: «Leger med pedagogiske evner som virkelig greide &
forklare sammenhenger»; «Fikk gode og Klare svar pa alt eg spurte om. Kreftoverlegen
apen og klar i sine uttalelser om min sykdomp».

Sporreskjemaet og spgrsmdlene

Sveert fa kommentarer omhandlet spgrsmalene, spgrreskjemaet eller utfyllingen av det.
De fleste var pargrende som informerte om at de svarte pa vegne av pasienten som
enten ikke var i stand til & svare selv eller nettopp hadde gatt bort. Enkelte
kommenterte at det var vanskelig a svare pa spgrsmalene fordi de hadde hatt kontakt
med flere behandlingssteder og var usikker pa hvilket sykehus eller helsetjeneste de
skulle vurdere. I tillegg skrev noen pasienter at det var vanskelig & svare siden
oppholdet pa sykehuset var sa kort.

Pakkeforlop for kreft

Over fire hundre pasienter svarte at de hadde vert inkludert i pakkeforlgp for kreft,
men dette var ikke et sentralt tema i fritekstkommentarene. Totalt nevnte seks
pasienter pakkeforlgp. To av pasientene skrev at de var inkluderte i pakkeforlgp og at
dette ga en ekstra trygghet. Resterende beskrev blandede erfaringer, og mente at
behandlingen kunne gatt raskere og at samarbeidet mellom ulike helsetjenester
fungerte darlig i deres tilfelle, pa tross av at de var inkludert i pakkeforlgp.
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Endringer over tid

[ denne delen vil vi undersgke om det er endringer i resultatene over tid. Forskjellene
testes for alle enkeltspgrsmal, og for indeksen «Erfaringer med utredning og
behandling for kreft» som bestdr av sumskarene av de gvrige.

Rapporten fra 2015 viste at gjennomsnittsskarerne for alle spgrsmalene var hgyere i
2015 enn i 2014, men at kun endringen for spgrsmalet om ventetiden fra henvisning til
sykehus til fgrste time var signifikant (2). Tabell 7 viser at gjennomsnittsskarene er
hgyest for alle spgrsmalene i 2019, med unntak av spgrsmalet om samarbeid mellom
henvisende lege og sykehus (samme skdre som i 2015). For fire enkeltspgrsmal og
indeksen som er en sumskdre av alle enkeltspgrsmalene viser resultatene at
erfaringene har blitt signifikant bedre over tid. Bonferronikorreksjonen viste at det
primeaert er endringene fra 2014 til 2019 som bidrar til at endringene er signifikante.

Vi undersgkte om effekten av ar holdt seg nar det justeres for alder, kjgnn, egenvurdert
helse og helseregion. Resultatene viste fortsatt en statistisk signifikant forskjell nar det
justeres for disse variablene, med unntak av for spgrsmalet om samarbeid internt pa
sykehuset som i den justerte modellen hadde en p-verdi pa 0,092.

Tabell 7. Gjennomsnitt og endringer over tid pa enkeltspgrsmal og indeksen «Erfaringer med utredning og
behandling for kreft» for pasienter utredet/behandlet for kreft de siste 12 manedene. Skala 0-100 der 100 er best.

Spm Gjennomsnitt Gjennomsnitt Gjennomsnitt  p?

e Spersmaliindeks 2014 2015 2019
Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om

K2 hva som skulle skje i forbindelse med utredningen for kreft? 5 52 5 0,028
Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om

K3 hva som skulle skje i forbindelse med behandlingen? 46 4 49 0,131

K4 Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du matte der 71 74 75 0,000
farste gang akseptabel?

K5 Opplevde du at henvi§ende lege/fastlege og sykehuset/ 65 67 67 0.431
sykehusene samarbeidet bra?

K6 Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/ sykehusene 76 77 78 0,043
var bra?
Alti alt, har utredningen og behandlingen du har fatt i forbindelse

K7 med kreft veert tilfredsstillende? 7 80 82 0,000

K2-K7  Indeksen «Erfaringer med utredning og behandling for kreft» 67 69 70 0,001

a Forskjellen i gjennomsnittsskarene i gruppene er testet med enveis ANOVA med Bonferroni-korreksjon.
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Resultater fra fastlegeundersgkelsen

Kjennetegn ved svarerne

Tabell 8 viser kjennetegn ved de norske svarerne i Commonwealth Funds
internasjonale undersgkelse blant allmennleger i 2015 og 2019. Det var stgrst andel
menn i begge undersgkelser, og i begge arene var det mer enn 60 prosent som oppga at
praksisen var lokalisert i en liten by eller pa landet. Det var ingen signifikante
forskjeller i bakgrunnsvariablene over tid.

Tabell 8. Beskrivelse av svarerne. Antall svar, giennomsnitt og prosentandel i hver svarkategori.

Sparsmal Antall Antall Svarkategori Prosent- Prosent-
P svar 2015 svar 2019 9 andel 2015 andel 2019
Mann 58 56
Kjenn 860 646
Kvinne 42 44
Under 35 ar 12 1
35-44 ar 29 29
Alder 864 652 45-54 ar 23 22
55-64 ar 29 27
65 ar eller eldre 7 1
Storby 27 28
; ; Forstad 9 9
:-l\liolr.er r(tj'|7n praksis 860 648
okalisert: Liten by 34 34
«Pa landetw/rurale strok 30 29
Sor-Jst 54 52
Vest 20 21
Helseregion 864 661
Midt 14 16
Nord 12 10

Fastlegers oppfatning om helsetjenestetilbudet til kreftpasienter

Figur 12 viser svarene til fastleger pa spgrsmalene som handler om helsetjenester til
kreftpasienter, med fokus pa ventetid fra henvisning til konsultasjon og samarbeidet de
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har med sykehuset bade under utredning/behandling og etter utskrivning. Fastlegene
ble bedt om & ta utgangspunkt i de 12 siste manedene.

Figuren viser at mange fastleger vurderer dialog med sykehus og ventetid fra
henvisning til farste konsultasjon som tilfredsstillende. Det som vurderes som mest
positivt er tiden det tar fra henvisning til sykehus til pasienten far fgrste konsultasjon.
Det som har stgrst forbedringspotensial er dialogen med sykehus etter at pasientene er
skrevet ut. Fgrtitre prosent av allmennlegene svarer at dialogen etter utskrivning
«noen ganger» «sjelden» eller «aldri» oppleves som tilfredsstillende.

Spm 44. Hvor ofte synes du at ventetiden fra du
henviser pasienter til sykehus til farste konsultasjon - 58 17 l
er tilfredsstillende? (n=649)

Spm 45. Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus

under utredning og behandling er tilfredsstillende? . 56 23 -
(n=646)
Spm 46. Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus
etter at pasienten er utskrevet er tilfredsstillende? . 52 32 -
(n=649)

m Alltid Ofte Noen ganger ~ mSjelden m Aldri

Figur 12. Resultater fra fastlegeundersgkelsen. Prosentandeler for hver svarkategori.

Endringer fra 2015 til 2019

[ denne delen vil vi undersgke om det er endringer i svarene til allmennlegene over tid,
det vil si fra 2015 til 2019.

Resultatene i tabell 9 viser at det er signifikante endringer for to av de tre spgrsmalene
visti figur 12. Allmennlegene rapporterer signifikant mer positive erfaringer med bade
ventetid fra henvisning til fgrste konsultasjon, og samarbeidet med sykehuset under
utredning og behandling.

Tabell 9. Gjennomsnitt og endringer over tid for enkeltspgrsmal. Skala 0-100 der 100 er best.

Som Gjennom- Gjennom- p?
nf Spersmal snitt snitt
2015 2019

Hvor ofte synes du at ventetiden fra du henviser pasienter til
Sp 44 sykehus til farste konsultasjon er tilfredsstillende? 65 74 0,000

Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus under utredning og
Sp 45 behandling er tilfredsstillende? 62 65 0,002
Sp 46 Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus etter at pasienten er 61 63 0,095

utskrevet er tilfredsstillende?
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Avslutning

Hensikten med denne rapporten har vaert a presentere oppdaterte resultater fra
undersgkelser i befolkningen og blant pasienter og fastleger, og 8 undersgke endringer
siden nullpunktmalingen i 2014 og oppfglgingsundersgkelsene i 2015.

Oppsummering av resultatene fra de siste undersgkelsene

Resultatene fra befolkningsundersgkelsen i 2018 viste at inntrykket av
helsetjenestetilbudet til kreftpasienter stort sett er godt, men ogsa at det er et
forbedringspotensial pa flere omrader.

Mange tror det er en viss sannsynlighet for at pasienter kan bli skadet ved behandling
bade i og utenfor sykehus i Norge. Vi inkluderte spgrsmal basert pa malene i Nasjonal
kreftstrategi. Resultatene viste at helsetjenestens opplevde tilgjengelighet og kvalitet
pa informasjon om forebygging har stgrst forbedringspotensial. Befolkningen gir best
tilbakemeldinger pa pastandene om kreftbehandlingen har hgy kvalitet og om
helsetjenestene setter pasientene i sentrum. Svarere med egne erfaringer fra utredning
og behandling mente fortsatt at de stgrste forbedringsomradene var fastlegens
informasjon om henholdsvis behandling og utredning, og samarbeid mellom
henvisende lege og sykehus. Pargrende mente de stgrste forbedringsomradene var
tiden det gar fra mistanke om kreft til diagnosen blir satt og samarbeidet mellom ulike
helsetjenester.

I likhet med tidligere ar viste resultatene fra undersgkelsen blant innlagte
sykehuspasienter i 2019 at spgrsmalene som fikk best vurdering av pasientene var
hvorvidt utredning og behandling alt i alt var tilfredsstillende og om samarbeidet
internt i sykehus var tilfredsstillende. Fortsatt har fastlegens informasjon om
behandling og utredning stgrst forbedringspotensial. Pasienter som var inkludert i
pakkeforlgp for kreft hadde hgyere gjennomsnittsskarer pa tre av seks spgrsmal, men
forskjellen var kun signifikant bedre for vurderingen av ventetiden fra man blir henvist
til sykehus til fgrste time. Pa indikatorene fra dggnsomatikkundersgkelsen hadde
pasienter som svarte at oppholdet var relatert til utredning eller behandling for kreft
signifikant hgyere skdrer enn andre pasienter pa seks indikatorer, men signifikant
lavere skdre pa én indikator. De stgrste forskjellene var relatert til ventetid.

Resultatene fra fritekstkommentarene viste at organisering, samarbeid og koordinering
var det temaet som ble hyppigst kommentert av pasientene. Helsepersonell,
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behandling og pasientsikkerhet, standard og omgivelser, samt informasjon og
kommunikasjon var andre sentrale hovedtema som ble nevnt av pasientene. Fa skrev
om pakkeforlgp for kreft i kommentarfeltet.

Resultatene fra Commonwealth Funds sammenlignende internasjonale
helsetjenesteundersgkelse i 2019 viste at mange fastleger vurderer dialog med sykehus
og ventetid fra henvisning til fgrste konsultasjon som tilfredsstillende. Tiden fra
henvisning til sykehus til pasienten far fgrste konsultasjon vurderes som mer positivt
enn dialog med sykehus etter at pasientene er utskrevet.

Utvikling over tid

Nar resultatene fra befolkningsundersgkelsen i 2018 ble sammenlignet med tidligere
malinger sa vi at fire av endringene signaliserte en positiv utvikling og to av endringene
en negativ utvikling. Inntrykket av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter, den
opplevde tryggheten om a fa best mulig behandling, inntrykket av kvaliteten pa
behandlingen og om behandlingen er tilgjengelig var signifikant mer positivi 2018 enn
ved de foregdende maletidspunktene. Det var ogsa en signifikant bedring for
spgrsmalene samlet (indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter»).
Befolkningens vurdering av sannsynlighet for a bli skadet ved behandling bade i og
utenfor sykehus er derimot stgrre i 2018 enn ved de forrige malingene. Vi fant ingen
signifikante endringer over tid i svarene til pasienter med egne erfaringer fra utredning
eller behandling, heller ikke i svarene til pargrende.

Spgrsmalene i dognsomatikkundersgkelsen handlet om fastlegens informasjon om
utredning og behandling, ventetid fra henvisning til time pa sykehuset, samarbeid
innad pa sykehus og mellom sykehus og fastlege. Resultatene viste at for alle unntatt ett
spgrsmal indikerte svarene at erfaringene var besti 2019. Det er stgrst endringer fra
2014 til 2019. Svarene indikerer at erfaringer knyttet til ventetid, alti alt vurdering av
utredning og behandling, fastlegens informasjon om utredning og samarbeid internt pa
sykehus har blitt signifikant bedre over tid.

Resultatene fra Commonwealth Fund undersgkelsen viste at allmennlegene hadde mer
positive erfaringer med bade ventetid fra henvisning til fgrste konsultasjon og
samarbeid med sykehuset under utredning og behandling i 2019 enn i 2015.

Metodiske vurderinger

Pa grunn av kort tidsramme i prosjektet var det ikke mulig & anvende
standardtilnezermingen vi vanligvis bruker for utvikling og validering av nye
spgrreskjemaer eller ny innsamlingsmetodikk. Standardtilnaermingen skal blant annet
sikre god innholdsvaliditet, og at spgrreskjemaet vi bruker tilfredsstiller
grunnleggende psykometriske krav. Vi gjennomf@rte befolkningsundersgkelser i et

41



etablert panel og integrerte spgrsmal i to allerede planlagte undersgkelser. Tema og
spgrsmal ble utformet i dialog med oppdragsgiver.

Datamaterialet fra befolkningsundersgkelsen er vektet, men utvalget er selvrekruttert
og ikke trukket tilfeldig. Som nevnt kan endringer i panelets svar over tid gi en
indikasjon pa generelle trender i befolkningen, men man ma veere forsiktig med a
generalisere fra panelet til den generelle befolkningen i Norge. En omfattende
forskningsrapport frarader a bruke ikke-tilfeldig trukket internettpanel som grunnlag
for estimater for befolkningen (14). Vi kan heller ikke si noe om potensielle
systematiske forskjeller mellom svarere og ikke-svarere i denne undersgkelsen.

Resultatene fra dggnsomatikkundersgkelsene blir vanligvis vektet for a gjgre
resultatene mest mulig representative for hele populasjonen av pasienter pa norske
sykehus, men dette har ikke vaert mulig for resultatene i denne rapporten.
Populasjonen er et delutvalg av pasienter som har veert utredet og/eller behandlet for
kreft og det er en svakhet at vi ikke har hatt tilgang pa populasjonsdata om dette
delutvalget. Det kan ogsa medfgre en usikkerhet at gruppen vi definerer som
kreftpasienter i flere av analysene er selvrapportert. Analyser viste imidlertid
tilsvarende resultater nar gruppen ble erstattet med pasienter som er registrert med
hoveddiagnose kreft i ICD-10 kapittelet. Vi har brukt case-mix justeringer nar vi har
sett pa endringer over tid, men det kan selvsagt vaere faktorer vi ikke har justert for
som ogsa har betydning. Etter 2015-undersgkelsen er det ogsa gjort endringer i
datainnsamlingen som kan ha innvirket pa resultatene. Bakgrunnsdata for bade
inklusjon og vekting ble i 2019 hentet fra NPR, til forskjell fra tidligere undersgkelser
da utvalget ble trukket fra PAS.

Svarprosenten i Commonwealth Fund undersgkelsen blant allmennlegene gikk ned fra
44 prosent i 2015 til 34 prosenti 2019. Vi vet fra tidligere undersgkelser at
svarprosenten ikke ngdvendigvis pavirker representativiteten i sa stor grad (15), i
tillegg er resultatene fra denne undersgkelsen vektet etter alder, kjgnn og fylke for a
korrigere for frafall. Vi fant ingen signifikante forskjeller i kjennetegnene til de som
svarte pa undersgkelsen, men det er mulig at andre variabler enn de vi har hatt
tilgjengelig har betydning.

Konklusjoner

FHI har i perioden 2014-2020 gjennomfgrt en rekke undersgkelser om hvordan
befolkningen, fastleger og kreftpasienter opplever helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter. Hver undersgkelse kan diskuteres i forhold til metodiske styrker og
svakheter, men samlet sett indikerer undersgkelsene at bade befolkningen, fastlegene
og pasientene mener at helsetjenestetilbudet til kreftpasienter har blitt bedre over tid.
Pa de fleste omrader er det ikke store endringer over tid, men de stgrste positive
endringene gjelder ventetid pa utredning/behandling og tilgjengelighet.

Det kan selvsagt ikke fastslas en kausal sammenheng mellom pakkeforlgpene og
endringer i resultatene over tid. Resultatene gir likevel et bilde av oppfatningene og
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erfaringene til befolkningen og de som selv har erfaringer med helsetjenestene, og som
bekrefter en positiv utvikling over tid.

Til tross for den positive utviklingen viser undersgkelsene at det fortsatt er vesentlige
forbedringsmuligheter. For eksempel viste dggnsomatikkundersgkelsen i 2019 at mer
enn hver tredje fritekstkommentar fra kreftpasienter var ensidig negativ, og at mange
negative erfaringer var knyttet til organisering, samarbeid og koordinering, og seerlig
mellom ulike tjenester eller behandlingssteder.
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Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av helsetjenestetilbudet

&

g oooooo

ooooono

oooogd

oooog

-

som gis til kreftpasienter i Norge?
Merk: Sett ett kryss

Sveert godt

Ganske god

Bade og

Ganske darlig

Veldig darlig

Vet ikke

Dersom du skulle fa kreft, feler du deg trygg pa at helsetjenesten ville gitt deg den beste
behandlingen som er tilgjengelig?

Merk: Sett ett kryss
Ikke i det hele tatt
| liten grad

| hoen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Vet ikke

Hvor sannsynlig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet under sykehusbehandling
i Norge? Med sykehusbehandling mener vi 3 bli behandlet som innlagt pasient eller ved
poliklinikk (dagbehandling).

Merk: Sett ett kryss

Veldig sannsynlig

Ganske sannsynlig

Lite sannsynlig

Ikke sannsynlig i det hele tatt

Vet ikke

Hvor sannsynlig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet ved behandling utenfor
sykehus i Norge? Med behandling utenfor sykehus mener vi a fa diagnose, behandling eller
legemidler ved et fastlegekontor eller fra et apotek.

Merk: Sett ett kryss

Veldig sannsynlig

Ganske sannsynlig

Lite sannsynlig

lkke sannsynlig i det hele tatt

Vet ikke

3 14101633
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T

Hvor enig eller uenig er du i felgende pastander om helsetjenestetilbudet som gis til
kreftpasienter i Norge?

Merk: Sett ett kryss pa hver linje Helt enig G:ﬂ?gke Bidesog Guaennsil;e S —
E\:Zrittk:handlmgen som tilbys pasientene har hgy n 0 0 0 0O O
::r:?jﬁnestene for kreftpasienter setter pasientene i D D D D D D
basientene har behov forcet | o™t O o0 O OO
efacionione oo mesparende g0 0 O O O O
Helsetjenestene og helsemyndighetene gir god O n 0 0O O O

informasjon om hvordan kreft kan forebygges

n Alt i alt, har du inntrykk av at helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter har blitt
darligere eller bedre det siste aret?
Merk: Sett ett kryss

Mye darligere
Litt darligere
Omtrent som fer
Litt bedre

Mye bedre

Vet ikke

oooooo

Spersmalene nedenfor handler om din kjennskap til og erfaring med utredning og
behandling for kreft

Hvor god eller darlig er din kjennskap til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge?
Merk: Sett ett kryss

Sveert god
Ganske god
Bade og
Ganske darlig
Veldig darlig
Vet ikke

Hva er kjennskapen din til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter basert pa?
Merk: Mulighet for flere kryss

Egne erfaringer

Andres erfaringer

TViradio

Aviser/ukeblader

Internett

Annet

Ikke aktuelt

OO0O0O000O0 g oooood

n Har du hert om den nasjonale satsningen pa Pakkeforlap for kreft? (Startet 1. januar 2015)
Merk: Sett ett kryss

O Ja
O Nei
O vetikke

1 4 14101633
NS



49

1

Har du veert utredet eller behandlet for kreft i lopet av de to sistearene?
Merk: Sett ett kryss

O Ja — cati@
0 e — cati B

Nedenfor felger noen spgrsmal om egne erfaringer med utredning og behandling for
kreft

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i
forbindelse med utredningen for kreft?
Merk: Sett ett kryss

[ Ikke i det hele tatt

O 1iiten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

O 1 sveert stor grad
O Ikke aktuelt

Opplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til diagnosen ble satt?
Merk: Sett ett kryss
[ Ikke i det hele tatt

O 1iiten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

O 1 sveert stor grad
O Ikke aktuelt

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i
forbindelse med behandlingen?
Merk: Sett ett kryss

[ Ikke i det hele tatt

O 1liten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

O 1 sveert stor grad
O Ikke aktuett

Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du mette der farste gang akseptabel ?
Merk: Sett ett kryss

Ikke i det hele tatt

| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad

Ikke aktuelt

oOoOooon

T 5 14101633
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Opplevde du at henvisende lege/fastlege og sykehuset/ sykehusene samarbeidet bra?
Merk: Sett ett kryss

Ikke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

ooooogd

Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/sykehusene varbra?
Merk: Sett ett kryss
[ ikke i det hele tatt

O 1iiten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

O 1 sveert stor grad
[0 Ikke aktuelt

Alt i alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i forbindelse med utredning og eventuelt
behandling for kreft tilfredsstillende?
Merk: Sett ett kryss

O Ikke i det hele tatt

O iiiten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

O | sveert stor grad

Har noen av dine pargrende vart utredet eller behandlet for kreft i Iapet av de to siste

arene?

Merk: Sett ett kryss
O ua — cati@
O Nei —>  Ga til &

Nedenfor felger noen spgrsmal om erfaringer fra dine parerendes utredning og
behandling for kreft.

Opplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til diagnosen ble satt?
Merk: Sett ett kryss

lkkke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

Vet ikke

ooooooo

L 6 14101633
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Opplevde du at det gikk lang tid fra diagnosen ble satt til behandlingen startet?
Merk: Sett ett kryss

Ikke i det hele tatt

| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad

Ikke aktuelt

Vet ikke

oOoooood

Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester samarbeidet bra om behandlingen?
Merk: Sett ett kryss
[J Ikke i det hele tatt

O tliten grad
O 1 noen grad
O 1stor grad

| | sveert stor grad
O ikke aktuelt
O vetikke

Alt i alt, var helsetjenestetilbudet pasienten fikk i forbindelse med utredning og eventuelt
behandling for kreft tilfredsstillende?
Merk: Sett ett kryss

O Ikke i det hele tatt

O 1liten grad

O 1 noen grad

O 1stor grad

O | sveert stor grad

O vetikke
Bakgrunnsspgrsmal

Stort sett vil du si at din helseer...
Merk: Sett ett kryss

Utmerket
Meget god
God
Noksa god

goooo

Darlig

| 7 14101633
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B CDOO0OO0oooO

B OoOOooooad

oooood

O
a
O
a

oooono

1P

Hva er din hovedkilde til livsopphold?
Merk: Sett ett kryss

Inntektsgivende arbeid heltid
Inntektsgivende arbeid deltid
Selvstendig neeringsdrivende
Alderspensjonist

For tiden arbeidsledig/arbeidstrygd
Annen type trygd

Elev, student
Hjemmeveerende/husarbeid i hjemmet

Annet

Hvilken av felgende pastander beskriver best din boligsituasjon?
Merk: Sett ett kryss

Bor med ektefelle/samboer

Bor med ektefelle/samboer ogbarn
Bor med mine barn

Bor med mine foreldre

Bor alene

Bofellesskap eller tilsvarende

Annet

Hva er din heyeste fullferte skolegang?
Merk: Sett ett kryss

Grunnskole (inntil 10-arig grunnskole, 7-arig folkeskole eller lignende)
Videregaende (allmennfag, yrkesskole ellerannet)

Fagutdannelse etter videregéende skole eller fagskole
Universitets-/hegskoleutdanning bachelorniva/cand. mag. eller lavere
Universitets-/h@gskoleutdanning, mastergrad eller hgyere

Ubesvart

Hvor bor du?
Merk: Sett ett kryss

Oslo/Akershus

Resten av Dstlandet

Sgr- og Vestlandet
Trendelag og Nord-Norge

Hvordan likte du a svare pa dette skjemaet?
Merk: Sett ett kryss

Sveert darlig

Ganske darlig

Verken godt eller darlig
Ganske godt

Sveert godt

Takk for hjelpen!

8 14101633
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Vedlegg 2 Spgrsmal i undersgkelsen
blant innlagte sykehuspasienter

Spersmalene nedenfor handler om utredning og behandling for kreft, og kun de som har blitt
utredet eller behandlet for kreft i Igpet av de siste 12 manedene bes om & svare.

Utredning og behandling for kreft i lapet av de siste 12 manedene

K1. Harduilgpet av de siste 12 manedene veert utredet eller behandlet for kreft? (Du kan sette flere kryss.)

Ja, utredet I:' = Ga til spersmal K2
Ja, behandlet [[] = Gatilspersmal k2 L
Nei |:| — Takk for dine svar, du er na ferdig med undersgkelsen
J_ | sveert
Ikkeidet Iliten Inoen Istor stor Ikke

hele tatt grad grad grad grad | aktuelt

K2. Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
informasjon om hva som skulle skje i I:I I:I |:| |:| I:'

forbindelse med utredningen for kreft?

K3. Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
informasjon om hva som skulle skje i
forbindelse med behandlingen?

K4. Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus
og til du mette der forste gang akseptabel?

K5. Opplevde du at henvisende lege/fastlege og
sykehuset/sykehusene samarbeidet bra?

0 0O o 0O

K6. Opplevde du at samarbeidet internt pa
sykehuset/sykehusene var bra?

1

OO oo o
OO oo o
O o oo o O
I I A I I A
O 0O oo O
[]

K7. Altialt, har utredningen og behandlingen du har fatt
i forbindelse med kreft veert tilfredsstillende?

Vet

Ja Nei ikke

K8. Har du veert inkludert i Pakkeforlgp for kreft? I:I I:I |:|
K9. Tidligere i dette skjemaet har du vurdert din siste

innleggelse. Var denne innleggelsen relatert til D |:| I:I

utredning eller behandling for kreft?

Har du andre erfaringer fra utredning eller behandling for kreft i Igpet av de siste 12

manedene kan du skrive mer om dette her:
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Vedlegg 3 Spgrsmal i Commonwealth
Fund undersgkelsen blant
allmennleger
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DEL I: Helsetjenester til kreftpasienter

Na fglger noen spgrsmal om helsetjenester til kreftpasienter, og din mening om tilgjengelighet og samhandling. Ta
utgangspunkt i dine erfaringer fra de siste 12 manedene.

Noen
Alltid Ofte ganger  Sjelden Aldri Vet ikke

38. Hvor ofte synes du at ventetiden fra du henviser pasienter [_] ] [] ] ] ]
til sykehus til fgrste konsultasjon er tilfredsstillende?

39. Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus under ] ] ] Ol [l Il
utredning og behandling er tilfredsstillende?
40. Hvor ofte synes du at dialogen med sykehus etter at ] ] ] ] Il [l

pasienter er utskrevet er tilfredsstillende?
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