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Forord

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (Kunnskapssenteret i
Folkehelseinstituttet fra 01.01.2016) fikk i 2014 i oppdrag fra Helsedirektoratet &
etablere en nullpunktmaling i forbindelse med innfgringen av Pakkeforlgp for kreft. Tre
ulike undersgkelser ble bestilt i 2014, én i befolkningen, én blant pasienter og én blant
fastleger.

1 2015 bestilte Helsedirektoratet to nye undersgkelser fra Kunnskapssenteret i
Folkehelseinstituttet, ogsa denne gangen én i befolkningen og én blant pasienter. I
denne rapporten oppsummeres resultatene fra 2015 og endringer siden
nullpunktmalingen.

Prosjektgruppen har bestatt av prosjektleder Hilde Hestad Iversen og @yvind Andresen
Bjertnaes.

Oslo, november 2016

Anne Karin Lindahl @yvind Andresen Bjertnaes  Hilde Hestad Iversen

avdelingsdirektgr forskningsleder seniorforsker
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Hovedfunn

Pakkeforlgp for kreft ble innfgrt i Norge i 2015. Kunnskapssenteret giennomfgrte en
nullpunktmaling fgr innfgringen av Pakkeforlgp. Malet var 4 undersgke befolkningens,
pasientenes og fastlegenes vurderinger av ulike forhold og utfordringer rundt
helsetjenestetilbudet til kreftpasienter. Denne rapporten viser resultater fra
oppfalgingsundersgkelser i befolkningen og blant pasienter gjennomfgrt etter
innfgringen.

Befolkningens syn

Omradene som fikk best vurderinger i befolkningsundersgkelsen:

e 74 prosent var «ganske enig» eller «helt enig» i at kreftbehandlingen har hgy
kvalitet
e 66 prosent var «ganske enig» eller «helt enig» i at helsetjenestene setter

pasientene i sentrum

Omradene med stgrst forbedringspotensial i befolkningsundersgkelsen:

e 54 prosent svarte «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og» pd pastanden om
helsetjenestene er tilgjengelige nar pasientene har behov for det

e 42 prosent svarte «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og» pd pastanden om
det gis god informasjon om hvordan kreft kan forebygges

Fglgende vurdering hadde endret seg signifikant i positiv retning fra 2014 til 2015:

¢ Inntrykket befolkningen alt i alt hadde av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i
Norge

Dggnpasienters erfaringer med utredning og behandling for kreft

Omradene som fikk best vurderinger i dggnsomatikkundersgkelsen:

e 84 prosent svarte «i stor grad» eller «i sveert stor grad» pa spgrsmalet om
utredning og behandling alt i alt var tilfredsstillende
e 82 prosent mente at samarbeidet internt pa sykehuset «i stor grad» eller «i sveert

stor grad» var tilfredsstillende

Omradene med stgrst forbedringspotensial i dggnsomatikkundersgkelsen:

e 61 prosent mente at fastlegens informasjon om behandling «ikke i det hele tatt,
«i liten grad» eller «i noen grad» var tilfredsstillende
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e 54 prosent mente at fastlegens informasjon om utredning «ikke i det hele tatt», «i
liten grad» eller «i noen grad» var tilfredsstillende

Pasienter inkludert i Pakkeforlgp for kreft hadde bedre erfaringer enn andre pasienter
pa disse omradene:

¢ Ventetiden fra henvisning til fgrste time pa sykehus
o Alti alt-vurdering av utredning og behandling i forbindelse med kreft

Kreftpasienter hadde bedre skarer enn andre pasienter pa fglgende indikatorer:
¢ Ventetid (tiden de matte vente for a fa et tilbud ved sykehuset)

Kreftpasienter hadde darligere skarer enn andre pasienter pa fglgende indikatorer:

e Pleiepersonalet
¢ Organisering
e Standard

Fglgende vurdering hadde endret seg signifikant i positiv retning fra 2014 til 2015:

¢ Ventetiden fra man ble henvist til sykehus til man fikk fgrste time
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Sammendrag

Bakgrunn

Pakkeforlgp for kreft ble innfgrt i Norge i 2015, og inkluderte totalt 28 pakkeforlgp
med tilhgrende pasientinformasjon og diagnoseveiledere for fastlegene. Pakkeforlgp
for de fire stgrste kreftformene startet 1. januar, de ti neste 1. mai, mens de resterende
14 ble satti gang 1. september. Standardiserte forlgp skal bidra til 8 heve kvaliteten pa
norsk kreftomsorg og legge grunnlaget for bedre samhandling i pasientforlgpet. Malet
er a bidra til rask diagnostikk og behandling uten ungdig ventetid.

Helsedirektoratet gnsket a etablere en nullpunktmaling i forbindelse med
implementeringen av Pakkeforlgp for kreft. Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten (Kunnskapssenteret i Folkehelseinstituttet fra 1. januar 2016) fikk
hgsten 2014 i oppdrag a gjennomfgre tre undersgkelser i befolkningen og blant
pasienter og fastleger. Hensikten var a undersgke hvordan befolkningen, pasienter og
fastleger vurderte ulike forhold og utfordringer rundt tilbudet som kreftpasienter fikk
for den nye ordningen ble innfgrt. Temaer som ble vektlagt var informasjon, venting og
samhandling gjennom bade utredning og behandling for kreft. Resultatene ble publisert
i desember 2015.

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet gjennomfgrte Kunnskapssenteret
oppfelgingsundersgkelser i befolkningen og blant pasienter i 2015/2016. Ved denne
malingen undersgkte vi om resultatene hadde endret seg etter innfgringen av
Pakkeforlgp for kreft.

[ denne rapporten presenteres resultatene fra 2015 og endringer siden
nullpunktmalingene i 2014.

Metode

For 4 kunne sammenligne resultatene over tid brukte vi samme tilneerming i
undersgkelsene i 2015 som i 2014.

Det ble gjennomfgrt en ny befolkningsundersgkelse i GallupPanelet i november 2015.

Totalt ble det sendt ut 2230 invitasjoner; 300 postalt og 1 930 online. Det ble
gjennomfgrt én purring. Samlet svarprosent var 58 (n=1290). Av disse hadde 103
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personer selv veert utredet eller behandlet for kreft, mens 329 personer var pargrende
til pasienter som hadde veert utredet eller behandlet.

Spersmal om kreft ble ogsa integrert i Kunnskapssenterets nasjonale undersgkelse
blant innlagte sykehuspasienter hgsten 2015 (dggnsomatikk 2015). Pasientene kunne
svare pa papir eller elektronisk. Totalt besvarte 12 884 pasienter spgrreskjemaet (59
prosent). Av disse hadde tolv prosent veart utredet eller behandlet for krefti 2015
(n=1531).

Vi presenterer deskriptive resultater for 2015, og tester om hvorvidt resultatene har
endret seg signifikant siden nullpunktmalingene i 2014.

Resultat

Befolkningens syn pa helsetjenestetilbudet til kreftpasienter

Befolkningen har stort sett et godt inntrykk av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter,
men det er forbedringspotensial pa flere omrader. Mange var ikke enige i utsagn om at
helsetjenestene er tilgjengelige nar pasienten har behov for det, eller at helsetjenestene
og helsemyndighetene gir god informasjon om forebygging. Over en tredel mente at det
er en viss sannsynlighet for at pasienter kan bli skadet ved behandling utenfor sykehus.
Fastlegens informasjon om henholdsvis behandling og utredning, og samarbeidet
mellom henvisende lege og sykehus, fikk darligst vurderinger av svarere med egne
erfaringer fra utredning og behandling. Pargrende ga spgrsmal om samarbeid mellom
ulike helsetjenester og tiden det tar fra mistanke om kreft til diagnosen er stilt lavest
skarer.

Dggnpasienters erfaringer med utredning og behandling for kreft

Fastlegens informasjon om henholdsvis behandling og utredning har ogsa stgrst
forbedringspotensial ifglge sykehuspasientene. Pasienter inkludert i Pakkeforlgp for
kreft ga bedre skdrer pa spgrsmal om ventetiden fra henvisning til fgrste time pa
sykehus enn andre pasienter. Det samme var tilfellet pa spgrsmal om hvorvidt
utredning og behandling alt i alt hadde veert tilfredsstillende. Pasienter som hadde veert
utredet eller behandlet for kreft i 2015 ga indikatorene pleiepersonale, organisering og
standard darligere skdrer enn andre pasienter, men ventetidsindikatoren fikk bedre
skar. I fritekstkommentarene var hovedtemaene organisering, samarbeid og
koordinering hyppigst kommentert. Sentrale undertema var ventetid, mangel pa
kontinuitet, koordinering eller samarbeid mellom ulike aktgrer i helsetjenesten.

Utvikling over tid

For ti av spgrsmalene i befolkningsundersgkelsen var gjennomsnittsskdren bedre i
2015 enn i 2014, for sju var den darligere og for fire var det ingen endringer. Kun én
endring var statistisk signifikant, og handlet om inntrykket befolkningen alt i alt hadde
av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge. Disse svarene endret seg i positiv
retning fra 2014 til 2015.
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Resultatene fra undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter viste at for alle
spgrsmalene var gjennomsnittsskarene hgyere i 2015 enn i 2014. Dette peker pa
giennomgaende mer positive erfaringer. Det var imidlertid bare spgrsmalet om man
opplevde ventetiden som akseptabel, fra man ble henvist til sykehus til man fikk fagrste
time, som var signifikant endret.
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Executive summary (English)

In 2014/2015 The Norwegian Knowledge Centre for the Health Services (NOKC)
conducted a baseline measurement in conjunction with the implementation of Cancer
Patient Pathways in Norway. The aim was to examine how the population, patients and
general practitioners (GP’s) considered various conditions and challenges around the
provision of health care that cancer patients receive prior to the implementation of the
pathways. Themes addressed were information, waiting times and interaction through
assessment and treatment, and coordination of care. Follow-up surveys were
conducted in 2015 among the population and patients. The current report focus on the
2015 results and changes from 2014 to 2015 in both response groups.

Results from the population survey

The areas that received the best assessments in the population survey:

e 74 percent replied «quite agree» or «strongly agree» to the statement that cancer
treatment has high quality

e 66 percent replied «quite agree» or «strongly agree» to the statement that health
services put cancer patients at the centre of care

The areas with the largest potential for improvement in the population survey:
e 54 percent replied «strongly disagree» or «quite disagree» or «either or» to the
statement that health services are available when patients need them
e 42 percent replied «strongly disagree» or «quite disagree» or «either or» to the
statement that the information given about how cancer can be prevented is good

The following assessment changed significantly in a positive direction from 2014 to
2015:

e The impression the population all i all had of the health services for cancer

patients in Norway

Results from the patient experience survey

The areas that received the best assessments in the patient experience survey:

e 84 percent replied «to a very large extent» or «to a large extent» to the question if
assessment and treatment all in all was satisfactory
e 82 percent assessed the cooperation internally at the hospital as «to a large

extent» or «to a very large extent» satisfactory
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The areas with the largest potential for improvement in the patient experience survey:

e 61 percent said that the GP’s information regarding treatment was «not at all»,
«to a small extent» or «to some extent» satisfactory
e 54 percent said that the GP’s information regarding assessment was «not at all»,

«to a small extent» or «to some extent» satisfactory

Patients included in the Cancer Patient Pathways had better experiences than other
patients with the following:

e The waiting time from referral to first appointment at hospital
e Overall assessment including examination and treatment for cancer

Cancer patients had better scores than other patients on the following indicators:

e Waiting time (the time they had to wait from referral to the first appointment at

hospital)

Cancer patients had poorer scores than other patients on the following indicators:

e Nurse contact
e Organisation
e Standard

The following assessment had changed significantly in a positive direction from 2014
to 2015:

e The waiting time from referral to first appointment at hospital
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Innledning

Bakgrunn

[ lgpet av 2014/2015 gjennomfgrte Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
(Kunnskapssenteret) en nullpunktmaling! i befolkningen og blant pasienter og
fastleger i forbindelse med implementering av Pakkeforlgp for kreft i Norge, pa
oppdrag fra Helsedirektoratet (1). 1 2015 fikk Kunnskapssenteret (Kunnskapssenteret i
Folkehelseinstituttet fra 1. januar 2016) i oppdrag fra Helsedirektoratet & gjennomfgre
nye undersgkelser for d se pa endringer siden nullpunktmalingen.

Kreftpasienter opplever i flere faser av utredning og behandling utfordringer knyttet til
forutsigbarhet, ventetid og samhandling (2,3). I Nasjonal kreftstrategi 2013-2017 (4)
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 oppfalging.

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. 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/
primerhelsetjenesten og mot alle involvert i utredning, diagnostikk, behandling og
oppfalging av kreftpasienter i spesialisthelsetjenesten (5).

Utarbeidelse, implementering og monitorering av kreftpakkeforlgpene er forankret i
oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet til Helsedirektoratet, og i oppdrag til
landets fire regionale helseforetak (6,7). 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

11 en nullpunktmaling males tilstanden fgr implementering av et tiltak pa de omrddene 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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mellom henvisning til utredning til fremmgte pa utredende avdeling. Pakkeforlgp for
kreft er nasjonale standardiserte pasientforlgp som er faglig baserte og skal vare
normgivende (6).

Fastlegen har flere sentrale oppgaver i pakkeforlgpene. De skal vurdere symptomer og
funn opp mot begrunnet mistanke om kreft og ivareta filterfunksjon eller henvise
videre ndr det er ngdvendig (6). 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 veere kreft, og om hva et diagnostisk pakkeforlgp
omfatter, inkludert fgrste trinn i utredningsfasen.

Formal og tilnaerming

[ 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
gjennomfgrti2015/2016 er malet & se pa resultatene fra 2015 og om vurderingene har
endret seg siden nullpunktmalingen.

Det ble gjennomfgrt befolkningsundersgkelser i GallupPaneleti 2014 og 2015, og
spgrsmal ble integrert i de nasjonale undersgkelsene blant innlagte sykehuspasienter i
2014 og 2015 (dggnsomatikk 2014 og 2015) hvor det begge drene ble inkludert en side
med spgrsmal av relevans for kreftomradet. Undersgkelsene beskrives i mer detalj i
metodekapittelet.
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Metode

Kunnskapssenteret i Folkehelseinstituttet har en nasjonal funksjon nar det gjelder
maling av brukeropplevd kvalitet. Det er etablert en standardtilnzerming for utvikling
og validering av nye spgrreskjemaer og for utvikling av ny innsamlingsmetodikk.

Pa grunn av Kkort tidsramme var det ikke mulig a8 anvende standardtilnzermingen i
nullpunktmalingen og oppfglgingsundersgkelsene.

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 som er
eller har veert fastlege spurt om rad bade i forhold til innhold og bruk av begreper.

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

Befolkningsundersgkelsen

Gjennomfgring og utvalg

Befolkningsundersgkelsen ble gjennomfgrt i GallupPanelet, som eies og driftes av TNS
Gallup (8). Panelet bestar av ca. 45 000 medlemmer som svarer pa
spgrreundersgkelser, og er satt sammen med tanke pa representativitet. Malsetningen
er at det skal vaere et Norge i miniatyr som gjenspeiler befolkningen i landet.
GallupPanelet er sertifisert etter ISO 26362:2009, en kvalitetsstandard for drift og
vedlikehold av aksesspaneler. De som deltar mottar sma insentiver.

Hovedpanelet bestar av et internettpanel med ca. 41 000 deltakerne som er satt
sammen for d vaere representativ for Norges «internettbefolkning». Tilleggspanelet er
ca. 4000 deltakere som kontaktes og svarer per post og som skal dekke opp for den
delen av befolkningen som ikke har tilgang til internett.

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. Utvalget i
befolkningsundersgkelsen ble rekruttert bdde fra hoved- og tilleggspanelet.
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Bruttoutvalget er begge ar trukket og stratifisert etter offentlig statistikk pa kjgnn,
alder og geografi fra SSB.

Undersgkelsen i 2014 ble gjennomfgrt i perioden 10. til 23. november, 1,5-2 maneder
for de fgrste pakkeforlgp for kreft ble implementert. Det ble sendt ut totalt 1930
invitasjoner til 4 delta i undersgkelsen; 300 per post og 1630 online. Totalt svarte 1000
personer, av disse var 84 prosent elektroniske svar. Begge utvalgene ble purret en gang
og undersgkelsen ble avsluttet nar det var oppnadd gnsket antall svar (1000).
Svarandelen postalt var 108 personer (36 prosent), og online 892 personer (55
prosent). Samlet sett var svarprosenten 52.

12015 ble undersgkelsen gjennomfgrt i perioden 3. til 29. november. Det ble sendt én
purring. Da feltarbeidet skulle avsluttes i 2015 var utvalget skjevt mht. kjgnn og alder,
dvs. at det var altfor fa mannlige respondenter i aldersgruppen under 15-29 ar og i
aldersgruppen 30-44 ar. TNS Gallup mente at det ikke var statistisk riktig & vekte opp
denne gruppen og besluttet derfor a trekke et ekstrautvalg fra online-panelet for a rette
opp denne skjevheten. Totalt ble deti 2015 sendt ut 2 230 invitasjoner til & delta i
undersgkelsen; 300 postalt, 1.630 online (hovedutvalg) og supplert med 300 online i
tilleggsutvalget. Svarandelen postalt var 135 personer (45 prosent), og online 1155
personer (60 prosent). Samlet svarprosenten var 58 (n=1290).

Vekting for a korrigere for frafall

Vekter brukes ofte for 4 korrigere for frafall i spgrreskjemaundersgkelser. 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 begge ar vektet for kjgnn,
alder og geografi i henhold til offisiell statistikk fra Statistisk Sentralbyra (SSB). Alle
resultatene som presenteres fra denne undersgkelsen er vektet.

Spe@rreskjemaet

Spgrreskjemaet i 2014 bestod av totalt 26 spgrsmal der de fleste var utviklet spesielt
for denne undersgkelsen. Skjemaet hadde 22 spgrsmal om oppfatninger av
helsetjenestetilbudet til kreftpasienter og fire bakgrunnsspgrsmal. Elleve spgrsmal
kunne besvares av alle, sju kun av dem 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 og to nye ble inkludert i 2015-undersgkelsen (vedlegg 1).1det
ene spurte vi svarerne om de hadde inntrykk av at helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter hadde blitt darligere eller bedre det siste aret, i det andre om de hadde
kjennskap til den nasjonale satsningen pa Pakkeforlgp for kreft.

16 Metode



Undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter

Gjennomfgring og utvalg

Kunnskapssenteret gjennomfgrte bade hgsten 2014 og hgsten 2015 landsomfattende
spgrreskjemaundersgkelser blant voksne dggnpasienter ved somatiske sykehus
(dggnsomatikk). Oppdragsgiver for undersgkelsene var Helsedirektoratet.

12014 trakk vi tilfeldig 400 pasienter fra hvert av landets 61 sykehus. Totalt ble 23 371
pasienter inkludert i utvalget, men 1545 pasienter ble ekskludert av ulike arsaker.
Korrigert bruttoutvalg var derfor 21 826. I alt besvarte 13 187 pasienter
spgrreskjemaet om pasienterfaringer pa papir eller elektronisk (9). Dette gir en
svarprosent pa 60. Totalt 1541 av svarerne oppga at de hadde veert utredet eller
behandlet for krefti 2014 (ca. 12 prosent).

12015 skulle det ogsa trekkes tilfeldig 400 pasienter fra hvert av sykehusene. Av
tekniske grunner ble utvalget noe mindre, og totalt ble 23 460 pasienter inkludert i
undersgkelsen (10). Totalt ble 1514 pasienter ekskludert av ulike arsaker, korrigert
bruttoutvalg var derfor 21 946. Disse fikk tilsendt et spgrreskjema med mulighet til
svare pa papir eller elektronisk. Vi purret inntil to ganger. Totalt besvarte 12 884
pasienter undersgkelsen (59 prosent). [ 2015 oppga 1531 pasienter at de hadde veert
utredet eller behandlet for kreft i 2015. Dette utgjgr i likhet med foregdende ar 12
prosent av svarerne.

Vekting for a korrigere for frafall

Resultatene fra dggnsomatikkundersgkelsene blir vanligvis vektet for a gjgre
resultatene mest mulig representative for hele populasjonen av pasienter pa norske
sykehus (9,10). Populasjonen i denne undersgkelsen er imidlertid personer som har
veert utredet og/eller behandlet for kreft, og mange av disse vil ikke vaere inkludert i
utvalgene i de nasjonale pasienterfaringsundersgkelsene. Vi har ikke tilgang pa
populasjonsdata om personer som har veert utredet og/eller behandlet for kreft i
henholdsvis 2014 og 2015, noe som betyr at undersgkelsene ikke kunne rettes spesifikt
mot et stgrre utvalg kreftpasienter og at vi ikke har noe vektegrunnlag. Resultatene
som presenteres fra undersgkelsene i denne rapporten er derfor ikke vektet.

Spgrsmalene

Pa siste side av spgrreskjemaet ble det inkludert spgrsmal av relevans for kreftomradet
(vedlegg 2). I likhet med i 2014-undersgkelsen hadde vi med seks erfaringsspgrsmal
om utredning og behandling for kreft, og kun de som hadde vaert utredet eller
behandlet for krefti 2015 ble bedt om a svare. 1 2015 inkluderte vi ytterligere to
spgrsmal; om pasientene hadde vaert 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. Vi ba om kommentarer til spgrsmalene eller andre
erfaringer fra utredning og behandling for kreft i henholdsvis 2014 og 2015. Plassen
som var satt av til disse kommentarene var halverti 2015 sammenlignet med i 2014.
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Arsaken var at to nye spgrsmal ble inkludert i 2015-undersgkelsen, og siden det kun
var satt av én side til spgrsmalene om Pakkeforlgp matte fritekstfeltet reduseres.

Presentasjon av resultater

Denne rapporten presenterer resultatene fra de to undersgkelsene i separate kapitler.
Innledningsvis i hver av delene ser vi pa kjennetegn ved svarerne for begge ar. Deretter
presenteres resultatene fra 2015 for alle enkeltspgrsmalene i figurer som viser hvor
stor prosentandel som har svart i hver svarkategori. Vi har deretter testet forskjeller i
gjennomsnittsskarene til svarerne i 2014 og svarerne i 2015 statistisk ved bruk av
independent samples t-test. Dette for & undersgke hvor sannsynlig det er at forskjellen
er reell, eller om den kan veere 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 vaert
inkludert i Pakkeforlgp og andre pasienter, samt kreftpasienter og andre pasienter. De
som gnsker a se detaljerte resultater fra 2014 henvises til rapporten publisert fra
nullpunktmalingen (1).

[ foregdende rapport (1) undersgkte vi bivariate sammenhenger mellom svarene pa
spgrsmalene og kjennetegn som for eksempel kjgnn, alder og helseregion.
Regresjonsanalyse ble deretter brukt for & analysere sammenhengen mellom svarene
og flere variabler som kjennetegner svareren. Vi gjorde de samme analysene i
datamaterialet fra 2015. Resultatene viste at bakgrunnsvariablene fortsatt forklarer
sveert lite av variasjonen i svarene (mellom 2-6 prosent av variansen), og derfor blir
ikke tilsvarende analyser rapportert for dette materialet.

De fleste svarene pa spgrsmal fra 2015 fremstilles enkeltvis slik som i rapporten fra
nullpunktmalingen. 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 muliggjer 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 begge ar. Vi har testet om det er forskjeller i gjennomsnittsskaren
pa denne indeksen fra 2014 til 2015.
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Tabell 1. Indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter» med underliggende enkeltspgrsmal,
faktorladninger og mal for intern konsistens, begge ar.

Faktor- alpha?  Faktor- alpha2
ladning 2014  ladning 2015

Indeks og underliggende spgrsmal 2014 2015
Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter 0,910 0,909
1 Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av 0.772 0.784
helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter i Norge?
2 Dersom du skulle fa kreft, faler du deg trygg pa at 0.794 0.804
helsetjenesten ville gitt deg den beste behandlingen som er
tilgjengelig?
5 1 Kreftbehandlingen som tilbys pasientene har hgy kvalitet 0.794 0.828
59 Helsetjenestene for kreftpasienter setter pasientene i 0.823 0.795
- sentrum
5 3 Helsetjenestene for kreftpasienter er tilgjengelige nar 0.793 0.752
pasientene har behov for det
5 4 Helsetjenestene legger til rette for god livskvalitet for 0.784 0.795

kreftpasientene og deres pargrende
a; Cronbach’s alpha

Fritekstkommentarer fra déggnsomatikkundersgkelsen

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 fgrst gjennomlest
for & fa en best mulig oversikt over materialet. Ved neste gjennomlesning ble materialet
grovsortert etter kategorier eller tema, og etter en ny gjennomgang ble innholdet i
kategoriene systematisert i underkategorier. Det ble vektlagt & se pa om noen av
kommentarene omhandlet Pakkeforlgp, og om pasientene hadde kommentarer til
skjemaet som kan ha betydning for tolkning av resultatene.
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Resultater fra
befolkningsundersgkelsen

Kjennetegn ved svarerne

Tabell 2 viser kjennetegn ved svarerne i befolkningsundersgkelsen for bade 2014 og
2015.

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

Spm Sparsmél Antall svar Antall svar Svarkateqori Prosent- Prosent-
nr P 2014 2015 g andel 2014  andel 2015
Mann 49 47
* Kjenn 1000 1290
Kvinne 51 53
* Alder 1000 1290  (gjennomsnitt) 51 ar 52 ar
Utmerket 14 10
Meget god 37 37
23 ﬁé‘l)srf:r“ vildusi din 998 1287 God 36 38
Noksa god 12 12
Darlig 3 3
Grunnskole (inntil 10-arig
grunnskole, 7-arig folkeskole eller 8 7
lignende)
Videregaende (allmennfag,
22 22
yrkesskole eller annet)
2% Hva er din hgyeste 997 279 Fagutdannelse etter videregaende 16 15
fullfarte skolegang? skole eller fagskole
Universitets-/hagskoleutdanning
bachelornivé/cand. mag. eller 35 37
lavere
Universitets-/hagskoleutdanning,
19 18
mastergrad eller hgyere
Ser-@st 56 56
_ Vest 22 20
* Helseregion 999 1288
Midt 14 14
Nord 9 10

*Informasjonen er hentet fra TNS Gallup sine databaser.
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Omtrent hver fjerde svarer (26 prosent) hadde hgrt om den nasjonale satsningen pa
Pakkeforlgp for kreft. Vi spurte ogsd om hvor god eller darlig kjennskap den enkelte
hadde til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge. Figur 1 viser at resultatene for
2015 var nesten identiske med funnene fra 2014; 26 prosent svarte «sveert god» eller
«ganske god», 36 prosent «ganske darlig» eller «veldig darlig». Kjennskapen var basert
pa blant annet andres erfaringer (64 prosent), tv/radio (40 prosent), aviser/ukeblader
(32 prosent) og internett (27 prosent).

Spm 7. Hvor god eller darlig er din kjennskap til

helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge? _ 38 21 .

(n=1254)
m Sveert darlig mGanske darlig = Badeog ® Ganskegod m Sveert god

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 drene
og resterende av dem som hadde erfaringer som pargrende i samme tidsperiode. Vi har
derfor delt denne delen inn i tre underkapitler.

Befolkningens syn

Figur 2 til 6 viser befolkningens svar pa spgrsmalene om helsetjenestetilbudet til
kreftpasienter i Norge.

Resultatene i Figur 2 og 3 viser at mange i befolkningen har et godt inntrykk av
helsetjenestetilbudet, og fgler seg trygge pa at de ville fatt den best tilgjengelige
behandlingen hvis de skulle fatt kreft. I likhet med foregdende ar plasserer mange seg i
midtkategorien «bade og». Hvis man ser pa de tre mest negative svarkategoriene
samlet er det 35 prosent som har inntrykk av at helsetjenestetilbudet er «veldig darlig»,
«ganske darlig» eller «<bade og». 40 prosent svarer at de «ikke i det hele tatt», «i liten
grad» eller «i noen grad» fgler seg trygg pa at de ville fatt den beste behandlingen som
er tilgjengelig, ngyaktig lik andel som i 2014.

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

helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter i l 30 51 -
Norge? (n=1225)

m Veldig darlig m Ganske darlig Bade og Ganske godt m Svaert godt

Figur 2. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmal 1). Prosentandeler for hver svarkategori.
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Spm 2. Dersom du skulle fa kreft, feler du deg

trygg pa at helsetjenesten ville gitt deg den beste . 31 45 -

behandlingen som er tilgjengelig? (n=1252)

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

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

[ Figur 4 ser vi at 34 prosent av befolkningen mener det er «veldig sannsynlig» eller
«ganske sannsynlig» at kreftpasienter kan bli skadet ved behandling utenfor sykehus i
Norge. Feerre (19 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 78 4
sykehusbehandling i Norge? (n=1162)

Spm 4. Hvor sannsynlig mener du det er at

kreftpasienter kan bli skadet ved behandling utenfor _ 65 1

sykehus i Norge? (n=1011)

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

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

Figur 5 viser resultater for spgrsmal basert pa de viktigste malene i Nasjonal
kreftstrategi 2013-2017 (4). 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 54 prosent «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og». Pa
pastanden om det gis god informasjon om hvordan kreft kan forebygges svarer 42
prosent «helt uenig», «ganske uenig» eller «bade og». Befolkningen gir best
tilbakemeldinger pa pastandene om kreftbehandlingen har hgy kvalitet og om
helsetjenestene setter pasientene i sentrum, her svarer henholdsvis 74 prosent og 66
prosent at de er «ganske enig» eller «helt enig».
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Spm 5_1. Kreftbehandlingen som tilbys pasientene l
har hgy kvalitet (n=1241)

Spm 5_2. Helsetjenestene for kreftpasienter setter . 28 49

pasientene i sentrum (n=1196)

Spm 5_4. Helsetjenestene legger til rette for god
livskvalitet for kreftpasientene og deres pargrende . 32 49
(n=1175)

Spm 5_5. Helsetjenestene og helsemyndighetene gir
god informasjon om hvordan kreft kan forebygges - 31 44
(n=1214)

Spm 5_3. Helsetjenestene for kreftpasienter er
tilgiengelige nar pasientene har behov for det - 41 38
(n=1190)

m Helt uenig  m Ganske uenig Bade og Ganske enig  m Helt enig

Figur 5. Resultater fra befolkningsundersgkelsen (spgrsmal 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 har inntrykk av at
tilbudet har blitt «litt bedre» eller «mye bedre», 45 prosent mener det er omtrent som
for.

Spm 6. Alti alt, har du inntrykk av at

helsetjenestetilbudet som gis til kreftpasienter har I 45 34 -
blitt darligere eller bedre det siste aret? (n=1144)

m Mye darligere m Litt darligere Omtrent som far Litt bedre m Mye bedre

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

Egne erfaringer med utredning og behandling

Totalt oppga 103 personer at de hadde egne erfaringer fra utredning og behandling for
kreft de to siste arene. 1 2014 svarte 54 personer bekreftende pa dette spgrsmalet.
Figur 7 og 8 viser resultater pa de syv spgrsmalene der kun de som har krysset av for at
de har egne erfaringer har svart. Siden disse spgrsmalene hadde et lavt antall svarere
er det heftet 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 2015 om fastlegens
informasjon om behandling og utredning. Resultatene i Figur 7 viser at 53 prosent
svarer «ikke i det hele tatt», «i liten grad» eller «i noen grad» pa spgrsmalene om
informasjonen om henholdsvis behandling og utredning var tilfredsstillende. Over
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halvparten av svarerne bruker de samme svarkategoriene pa spgrsmalene om
henvisende lege og sykehus samarbeidet bra. Totalt svarer 67 prosent at ventetiden fra
henvisning til sykehus til man mgtte der fgrste 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 75 prosent «i stor grad»
eller «i sveert stor grad».

Spm 17. Alti alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i
forbindelse med utredning og eventuelt behandling . 19 49
for kreft tilfredsstillende? (n=103)

Spm 16. Opplevde du at samarbeidet internt pa - 17

sykehuset/sykehusene var bra? (n=82) 4

Spm 14. Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus - 17

og til du matte der farste gang akseptabel? (n=91) 26

Spm 15. Opplevde du at henvisende lege/fastlege og
sykehuset/sykehusene samarbeidet bra? (n=83) - 3 e

Spm 11. Opplevde du at fastlegen ga deg
tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i - 30 32
forbindelse med utredningen for kreft? (n=94)

Spm 13. Opplevde du at fastlegen ga deg
tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i - 33 37
forbindelse med behandlingen? (n=77)

m |kke i det hele tatt m | liten grad = I1noengrad =1 storgrad m | sveert stor grad

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

Figur 8 viser at hver tredje 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.

Spm 12. Opplevde du at det gikk lang tid fra det var _
mistanke om kreft til diagnosen ble satt? (n=93) 24 4 -
m lkke i det hele tatt =1 litengrad =1noengrad mIstorgrad m| sveert stor grad

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

Pargrendes erfaringer ved utredning og behandling

Totalt svarte 329 personer at de hadde pargrende som hadde veert utredet eller
behandlet for kreft de siste to arene. 1 2014 svarte 242 personer bekreftende pa dette
spgrsmalet. Figur 9 og 10 viser erfaringene til pargrende. For spgrsmal 19 og 20 betyr
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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.

Fgrti prosent svarer i de tre mest negative svarkategoriene pa spgrsmalet om det gikk
lang tid fra mistanke om kreft til diagnose ble satt (Figur 9). Tid fra diagnose ble satt til
behandlingen startet vurderes noe mer positivt; her svarer 32 prosenti de samme

svarkategoriene.
Spm 20. Opplevde du at det gikk lang tid fra _
diagnosen ble satt til behandlingen startet? (n=302) 82 2 -
Spm 19. Opplevde du at det gikk lang tid fra det var _
mistanke om kreft til diagnosen ble satt? (n=316) 2 2t -
m |kke i det hele tatt [ liten grad Inoengrad m|storgrad ® | sveertstor grad

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

Resultatene i Figur 10 viser at 43 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 naerstdende. Sekstifem prosent mente
helsetjenestetilbudet «i stor grad» eller «i sveert stor» grad hadde veert tilfredsstillende.

Spm 22. Alti alt, var helsetjenestetiloudet pasienten

fikk i forbindelse med utredning og eventuelt - 24 44 -

behandling for kreft tilfredsstillende? (n=317)

Spm 21. Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester - 2 40

samarbeidet bra om behandlingen? (n=265)

m lkke i det hele tatt  m | liten grad [ noen grad I storgrad 1 sveert stor grad

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

Endringer fra 2014 til 2015

I denne delen vil vi undersgke om det er endringer i svarene til befolkningen over tid,
det vil si fra 2014 til 2015. Endringene markeres med en pil som forteller om endringen

er statistisk signifikant eller ikke. Grgnn pil oppover (t) betyr en signifikant forbedring
av resultatene pa det aktuelle spgrsmalet. Rgd pil nedover (1) betyr signifikant negativ

endring. Gr3, flat pil (<) betyr at det ikke er noen signifikante endringer. Vi har testet
forskjeller i giennomsnittsskdrene med et signifikansniva pa 0,05. Forskjellene testes
for alle enkeltspgrsmal, men ogsa for indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til
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kreftpasienter» (Tabell 1) siden indekser er mer reliable og utgjgr mer robuste mal enn
enkeltspgrsmal.

Resultatene i Tabell 3 viser at for ti av spgrsmalene er gjennomsnittsskaren hgyere i
2015 enni 2014, for sju er den lavere og for fire er det ingen endringer. Blant annet ser
vi at svarere som selv har erfaringer fra utredning eller behandling for kreft har mer
positive vurderinger av ventetiden fra henvisning til fgrste time pa sykehus (spgrsmal
14). Det er viktig a gjgre oppmerksom pa at antall svarere pa spgrsmalene som
omhandler egne erfaringer er fa, fglgelig er spredningen i svarene og usikkerheten
rundt resultatene stgrre. Endringen er kun statistisk signifikant for ett enkeltspgrsmal,
om inntrykket befolkningen har av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge
(spgrsmal 1). Her er det en signifikant forbedring fra 2014 til 2015.

Tabell 3. Gjennomsnitt og endringer over tid for enkeltspgrsmal. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennom- Gjennom- Endringer
Spmnr  Spagrsmal snitt snitt 2014-
2014 2015 2015

Alle svarerne (n=1000 i 2014 og 1290 i 2015)

Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av helsetjenestetilbudet
1 tur VIket i 67 69 1
som gis til kreftpasienter i Norge?
9 Dersom du skulle fa kreft, feler du deg trygg pa at helsetjenesten 66 66
ville gitt deg den beste behandlingen som er tilgjengelig?
Hvor sannsynlig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet
3 L 62 61
under sykehusbehandling i Norge?
4 Hvor sannsynlig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet 55 54
ved behandling utenfor sykehus i Norge?
51 Kreftbehandlingen som tilbys pasientene har hay kvalitet 74 73
52 Helsetjenestene for kreftpasienter setter pasientene i sentrum 70 69
Helsetjenestene for kreftpasienter er tilgjengelige nar pasientene
53 58 60
= har behov for det
Helsetjenestene legger til rette for god livskvalitet for
54 , X 66 66
- kreftpasientene og deres pargrende
Helsetjenestene og helsemyndighetene gir god informasjon om
55 64 65
= hvordan kreft kan forebygges
1251 L , ' :
54 Indeksen «Kvalitet pa helsetjenester til kreftpasienter» 66 67
Egen erfaring fra utredning eller behandling (n=54 i 2014 og 103 i 2015)
11 Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om 55 56
hva som skulle skje i forbindelse med utredningen for kreft?
Opplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til
12 . 65 72
diagnosen ble satt?
13 Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om 51 51
hva som skulle skje i forbindelse med behandlingen?
14 Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du mette der 60 20

farste gang akseptabel?
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Opplevde du at henvisende lege/fastlege og sykehuset/

15 sykehusene samarbeidet bra? 61 59
Opplevde du at samarbeidet internt pd sykehuset/sykehusene

16 73 69
var bra?

17 Alt i alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i forbindelse med 69 7
utredning og eventuelt behandling for kreft tilfredsstillende?

Erfaring fra pargrendes utredning eller behandling (n= 242 i 2014 og 329 i 2015)

19 Opplevde du at det gikk lang tid fra det var mistanke om kreft til 66 66
diagnosen ble satt?
Opplevde du at det gikk lang tid fra diagnosen ble satt til

20 . 71 73
behandlingen startet?
Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester samarbeidet bra om

21 . 60 63
behandlingen?

2 Alti alt, var helsetjenestetilbudet pasienten fikk i forbindelse med 69 67

utredning og eventuelt behandling for kreft tilfredsstillende?
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Resultater fra undersgkelsen blant
innlagte sykehuspasienter

Kjennetegn ved svarerne

Totalt oppga 1531 (12 prosent) av de 12 884 svarerne fra undersgkelsen blant
utskrevne dggnpasienter at de hadde vzert utredet eller behandlet for kreft i 2015.
Dette er samme andel av utvalget som i 2014. Tabell 4 viser kjennetegn ved svarerne
for begge ar.

Tabell 4. Beskrivelse av svarerne. Antall svar, giennomsnitt og prosentandel i hver svarkategori.

Spm Sparsmal Antall svar Antall svar Svarkateqori Prosentandel Prosentandel
nr P 2014 2015 g 2014 2015
Mann 56 53
* Kjgnn 1538 1531
Kvinne 44 47
* Alder 1538 1531 (giennomsnitt) 67 ar 67 ar
Utmerket 3 4
Meget god 14 14
50 Stort sett vil du si din 1433 1415 God 3 3
helse er...
Noksa god 31 29
Dérlig 18 20
Sar-@st 55 55
Vest 15 15
* Helseregion 1541 1531
Midt 14 14
Nord 16 17

*Informasjonen er hentet fra det pasientadministrative systemet.

Totalt var det 592 (39 prosent) av de 1531 svarerne som hadde kreft som
hoveddiagnose (kapittel C i ICD10-klassifiseringen); de stgrste gruppene var kreft i
fordgyelsesorganer (19 prosent), mannlige kjgnnsorganer (13 prosent), lymfoid,
hematopoetisk (bloddannende) eller beslektet vev (13 prosent) og urinveier (12
prosent).

[ 2015-undersgkelsen spurte vi pasientene om de hadde veert inkludert i Pakkeforlgp

for kreft. Mange svarte at de ikke visste eller de unnlot & svare pa spgrsmalet. Totalt
krysset 42 prosent (n=648) av for «vet ikke» mens 9 prosent (n=138) svarte ikke pa
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spgrsmalet. Av de 1531 svarerne hadde 16 prosent (n=245) svart «ja» og 33 prosent
(n=500) svart «nei».

Det andre spgrsmalet som var nytt i 2015-undersgkelsen var om innleggelsen vurdert i
skjemaet var relatert til utredning eller behandling for kreft. Sekstien prosent (n=928)
svarte «ja», 27 prosent (n=408) «nei». De resterende hadde enten unnlatt & svare eller
svart «vet ikke».

Dggnpasienters erfaringer med utredning og behandling for kreft

Figur 11 viser svarene til dggnpasienter som har vert utredet eller behandlet for kreft i
2015. 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.
Sekstien prosent mener fastlegens informasjon om behandling «ikke i det hele tatt», «i
liten grad» eller «i noen grad» er tilfredsstillende; 54 prosent svarer i samme
svarkategorier pd spgrsmalet om informasjon om utredning. Figur 11 viser ogsd at
mange ikke har erfaring med at fastlegen har informert om behandling eller utredning.
Dette kommer ogsa fram i fritekstkommentarene som presenteres pa slutten av dette
kapittelet. Nar det gjelder spgrsmalet om henvisende lege og sykehus samarbeidet bra
svarer 36 prosent «ikke i det hele tatt», «i liten grad» eller «i noen grad». Tre
fjerdedeler av svarerne mener ventetiden fra henvisning til fgrste oppmgte pa sykehus
«i stor grad» eller «i sveert 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 l 10 41
tilfredsstillende? (n=1372)

Spm K6. Opplevde du at samarbeidet internt pa . 12 47 _
sykehuset (sykehusene) var bra? (n=1348)

Spm K4. Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus - 1
og til du matte der farste gang akseptabel? (n=1313)

Spm K5. Opplevde du at henvisende lege eller

fastlege og sykehuset (sykehusene) samarbeidet - 18 37 _

bra? (n=1190)
Spm K2. Opplevde du at fastlegen ga deg

tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i _ 18 25 -

forbindelse med utredningen for kreft? (n=1102)
Spm K3. Opplevde du at fastlegen ga deg

tilfredsstillende informasjon om hva som skulle skje i _ 20 23

forbindelse med behandlingen? (n=943)

mlkkeidetheletatt m|litengrad =Inoengrad =1storgrad ™| sveert stor grad

Figur 11. Resultater fra undersgkelsen blant dggnpasienter (spgrsmal K2-K7). Prosentandeler for
hver svarkategori.

Erfaringene til de som har vart inkludert i Pakkeforlgp og andre
pasienter

[ 2015-undersgkelsen spurte vi som nevnt om pasientene hadde vert inkluderti et
Pakkeforlgp for kreft. [ denne delen ser vi naermere pa forskjeller i
gjiennomsnittsskarene til de som svarte «ja» (n=245) og de som svarte «nei» (500) pa
dette spgrsmalet. Mange unnlot a svare, og disse er ekskludert fra analysene. Vi har
testet forskjeller i giennomsnittsskarene med et signifikansniva pa 0,05. Forskjellene
ble testet for alle enkeltspgrsmal.

Tabell 5 viser at pasienter som har vert inkludert i Pakkeforlgp for kreft har hgyere
gjennomsnittsskarer pa alle de seks enkeltspgrsmalene. Pasienter som har veert
inkludert i Pakkeforlgp for kreft rapporterer bedre erfaringer enn resterende
pasienter. Det er signifikante forskjeller pa gjennomsnittsskarene pa to av
spgrsmalene, om ventetiden fra man ble henvist til sykehus og til man mgtte der fgrste
gang var akseptabel, og om utredningen og behandlingen alt i alt har veaert
tilfredsstillende.
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Tabell 5. Gjennomsnittsskarer til de som har vaert inkludert i Pakkeforlgp for kreft og andre
pasienter. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennomsnitt Gjennomsnitt

Inkluderti  Ikke inkludert

Pakkeforlap i Pakkeforlgp
(n=245) (n=500)

Spmnr  Spgrsmal p?

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
K2 informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med 55 50 0,126
utredningen for kreft?

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende
K3 informasjon om hva som skulle skje i forbindelse med 49 44 0,196
behandlingen?

Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du

K4 matte der farste gang akseptabel? " & 0,010

K5 Opplevde du at henw_sende lege/fastlege og sykehuset/ 69 65 0.104
sykehusene samarbeidet bra?

K6 Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/ 77 24 0.119
sykehusene var bra?

K7 Altialt, har utredningen og behandlingen du har fatt i 82 78 0.014

forbindelse med kreft veert tilfredsstillende?

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

Erfaringene til kreftpasienter og andre pasienter pa indikatorene i
dggnsomatikkundersgkelsen

[ den nasjonale rapporten fra dégnsomatikkundersgkelsen presenteres blant annet
resultatene pa ni indikatorer som beskriver pasientenes erfaringer med
sykehusoppholdet (9,10).

De ni indikatorene er pleiepersonalet, legene, informasjon, organisering, pargrende,
standard, utskriving, samhandling og ventetid. Indikatorene bestar av enkeltspgrsmal
som pasientene ble bedt om a vurdere pa en skala fra 1 (ikke i det hele tatt) til 5 (i
svert stor grad) med unntak av indikatoren ventetid. Vi har sett litt neermere pa
svarene til de som har oppgitt at de har vaert utredet eller behandlet for krefti 2015
(n=1531) og de andre pasientene (n=11 353). Svarene er ogsa her omregnet til en skala
fra 0 til 100 hvor hgy skare angir en positiv vurdering.

Resultatene i Tabell 6 viser at de som har veert utredet eller behandlet for krefti 2015
har signifikant lavere skarer enn andre pasienter pa indikatorene pleiepersonale,
organisering og standard. Indikatoren ventetid inkluderer enkeltspgrsmalet «Matte du
vente for a fa et tilbud ved sykehuset?». Pa denne indikatoren skarer kreftpasienter
signifikant hgyere enn andre pasienter med en gjennomsnittsskare pd 75 pa skalaen fra
0-100 der 100 er best. Gjennomsnittsskaren til andre pasienter er ti poeng lavere.
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Tabell 6. Gjennomsnittsskarer til kreftpasienter og andre pasienter pa de ni indikatorene som
rapporteres i dggnsomatikkundersgkelsen. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennomsnitt Gjennomsnitt
Indikator kreftpasienter andre pasienter p?
(n=1531) (n=11353)

Pleiepersonalet 77 79 0,000
Legene 7 78 0,076
Informasjon 75 75 0,844
Organisering 68 71 0,000
Pargrende 78 78 0,491
Standard 71 75 0,000
Utskrivning 66 66 0,873
Samhandling 61 60 0,203
Ventetid 75 65 0,000

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

Fritekstkommentarer

[ skjemaets kommentarfelt var det satt av fem linjer med plass til fritekstbeskrivelser
(vedlegg 2). Pasientene ble bedt om a gi kommentarer til skjemaet eller utdype
erfaringer med utredning eller behandling for kreft i 2015. I alt hadde 476 pasienter
skrevet noe i dette feltet, dette utgjgr 31 prosent av svarerne. | 2014 hadde 36 prosent
skrevet noe i fritekstfeltet.

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 &
fortelle om. Vi summerer ogsa opp kommentarer som omhandler Pakkeforlgp for kreft
og kommentarer om skjemaet som kan ha betydning for tolkning av resultatene.
Beskrivelser av sykdomshistorie eller sykdomsforlgp uten at dette var knyttet til
helsetjenesters utredning eller behandling ble ikke analysert. Vi knytter noen av
pasientenes egne utsagn opp mot teksten, men har anonymisert det som har blitt
skrevet slik at ingen skal kunne identifiseres. 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.

Sporreskjemaet og spgrsmalene

Kommentarer til spgrsmalene handlet mest om fastlegens rolle i forbindelse med
utredning og behandling for kreft. Mange svarte at det ikke var aktuelt & svare siden de
ikke hadde blitt utredet eller fulgt opp av fastlegen; «Kreftspredning oppdaget ved
rutinekontroll ved sykehuset, derfor ikke informasjon fra fastlege (K2-K3)»; «Arsaken
til svarene K2-K5 var at sykdommen ble oppdaget ved periodisk kontroll pa
sykehuset». Dette avspeiles ogsa i Figur 11 som viser at disse spgrsmadlene har feerre
svarere.
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Tre pasienter kommenterte at det var vanskelig 4 vurdere samarbeidet mellom
lege/fastlege og sykehus eller internt pa sykehus.

Pakkeforlgp for kreft

Totalt kommenterte 22 pasienter Pakkeforlgp. Av disse skrev fire at de ikke visste hva
pakkeforlgp var; «K8 Hva er pakkeforlgp?». Tre pasienter skrev at de selv var usikre pa
om de var inkludert, «Er usikker pd om jeg har veert inkludert i pakkeforlgpet». I fire
kommentarer gikk det ikke tydelig frem for oss om svareren var inkludert eller ikke.
Seks pasienter skrev at de var inkludert i Pakkeforlgp og hadde positive erfaringer;
«Jeg er imponert over og takknemlig for det raske pakkeforlgpet jeg ble behandlet etter
vedrgrende brystkreft»; «Ma rose hele opplegget, fglte meg godt ivaretatt og trygg». De
resterende fem kommentarene beskrev mer blandede erfaringer; «Pakkeforlgpet ble
ikke fulgt 100%p»; «Jeg ble fortalt at jeg var i Pakkeforlgpet. Jeg har mattet mase og
ringe og mase meg til hver eneste legetime!!».

Generelle vurderinger

En del hadde skrevet generelle opplysninger om utredning eller behandling, for
eksempel spesifisert type behandling eller oppfglging de skulle ha videre. Andre ga
korte, generelle oppsummeringer av erfaringene; «Jeg synes sykehuset gjgr jobben sin
pa en god og hyggelig mate»; «Mektig imponert over behandlingen og omsorgen»; «Jeg
matte ga privat for 3 fa tilfredsstillende utredning».

Organisering, samarbeid og koordinering

[ likhet med resultatene fra 2014-undersgkelsen (1) og den nasjonale undersgkelsen
fra 2009 (2) viste de kvalitative analysene at det som hyppigst kommenteres kan
relateres til organisering, samarbeid og koordinering, og szerlig mellom ulike tjenester
eller behandlingssteder. Om lag en tredjedel av kommentarene omhandlet disse
temaene.

Ikke overraskende handlet mange av kommentarene om ventetid i ulike faser av
utredning og behandling. Ventetiden fgles uforholdsmessig lang og belastende, og med
denne sykdommen oppleves tiden som avgjgrende for mange. «Det tar for lang tid fgr
fastlegen finner ut av at du har kreft»; «Sen utredning»; «Fra bekreftet positiv prgve til
operasjon gikk det 5 mnd., noe som er lite tilfredsstillende i dag hvor garantien er 3
uker»; «Mye venting, brev om innkallinger, kansellering av avtaler». Andre opplevde at
det gikk raskt, og hadde mer positive beskrivelser; «Rask reaksjon fra fastlegen, sendte
meg videre til behandling, kjempebra»; «Eg er sveert nggd med behandlinga og at det
gikk kort tid fra kreften vart oppdaga til eg vart operert».

Opplevelse av mangel pa koordinering mellom fastlegen og sykehus, gvrig
primeerhelsetjeneste og sykehus og aller mest mellom ulike sykehus ble beskrevet av
mange: «Samarbeidet mellom utredende og behandlende institusjon kunne veert
naermere og bedre»; «<Samarbeidet mellom sykehusene har vert darlig»; «Rot mellom
sykehusene. Vart avglemt i noen uker. Skyldte pd kvarandre»; «Overfgringen til
primaerhelsetjenesten var ikke bra»; «<Samhandlingen er treg og det glipper pa
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koordinering». Et fatall beskriver godt samarbeid; «Teamarbeid pd meget hggt plan (pa
sykehuset)».

Flere foreller at lite gar av seg selv og at man ofte selv ma etterlyse timer,
dokumentasjon og videre oppfalging; «Nar flere sykehus eller avdelinger er involvert i
behandlingen, har det vist seg at et stort ansvar hviler pa pasienten, for a sikre at
legene kommuniserer godt nok»; «Matte selv purre pa flere ganger for a fa startet
behandling».

En del opplevde manglende kontinuitet i kontakt med helsepersonell som krevende og
belastende; «Fikk ulike beskjeder fra ulike leger»; «Har under hele behandlingen hatt
forskjellige leger, noe jeg synes har veert en belastning»; «For mye bytte av
sjukepleiere. Vanskelig 4 huske hva de har fortalt til hvem. Spesielt vanskelig nar du ma
fortelle om og om igjen om ting du sliter med». Koordinatorer blir fremhevet som
viktige; «Kreftkoordinatorane viktige, trygghet i 8 kunne kontakte dei».

Informasjon og kommunikasjon

Enkelte savnet mer informasjon, bl.a. om sykdom og diagnose, bivirkninger, og tiden
etter behandling eller utskrivning. «Informasjon er mangelfull»; «Svikt i informasjon
rundt diagnosen»; «Usikker pa oppfalging «kreftkontroll» framover. Her er det
mangelfull info»; «Mer opplysning om fglgene av behandling, operasjon osv.»; «Virker
som om denne diagnosen med dens daglige konsekvenser er noe jeg skal finne ut av
selv/alene». Andre hadde positive tilbakemeldinger: «Saerdeles godt forngyd med
informasjonen gitt fgr operasjonsdagen».

Mange kommenterte maten informasjon ble formidlet pa; «Svevende og lite konkrete
svar»; «Utenlandsk vikarlege. Litt vanskelig a forsta han»; «Da jeg fikk diagnosen fikk
jeg 2 ar igjen a leve og at jeg ikke kunne bli operert. Denne beskjeden ble gitt uten
tilbud om noen a snakke med»; «Innimellom fikk jeg litt mye info pa en gang -
vanskelig a ta inn».

Pasientsikkerhet

Enkelte av kommentarene kan muligens relateres til pasientsikkerhet. Enkelte
pasienter skriver om feilvurderinger knyttet til diagnose, medisinering, infeksjoner og
skader etter operasjoner. «Fastlegen konkluderte med at pasienten hadde kreft, fgr han
hadde blitt undersgkt av sykehus. Pasienten hadde ikke kreft»; «Feil info i journal, fikk
ikke medisin jeg vanligvis bruker selv om det ble opplyst ved innleggelse». Noen
fortalte om undersgkelser der symptomer og funn var blitt oversett og oppdaget eller
formidlet mye senere; «Erfaringen er den at det ble konstatert kreft i juni/juli, fikk ikke
vite dette fgr i slutten av oktober».

Helsepersonell

Helsepersonell ble ogsa kommentert, noen kommentarer handlet om det relasjonelle
eller kompetanse; a bli tatt pa alvor, bli vist omsorg, fa nok tid men ogsa faglig
dyktighet. «Kreftsykepleier var saerdeles omsorgsfull, informativ og tok seg god tid til &
besvare spgrsmal etc»; «Fantastisk team av flinke pleiere»; «Legene ma ta pasientene
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pa alvor, og ikkje sende dei ut fgr dei er blitt undersgkt»; «Fastlegen fulgte ikke opp
tilfredsstillende, etter 14 dager tok vi direkte kontakt med sykehuset».

Endringer fra 2014 til 2015

I denne delen vil vi undersgke om det er endringer i svarene til pasientene over tid.
Endringene markeres med en pil som forteller om endringen er statistisk signifikant

eller ikke. Grgnn pil oppover (t) betyr en signifikant forbedring av resultatene pa det
aktuelle spgrsmalet. Rgd pil nedover (1) betyr signifikant negativ endring. Gr3, flat pil

(+*) betyr at det ikke er noen signifikante endringer. Vi har testet forskjeller i
gjennomsnittsskarene med et signifikansniva pa 0,05. Forskjellene testes for alle
enkeltspgrsmal.

Tabell 7 viser at alle gjennomsnittsskdrerne er hgyere for spgrsmalene i 2015 enn i
2014, hvilket peker pa mer positive erfaringer, men det er kun spgrsmalet om
ventetiden fra henvisning til sykehus til fgrste time som har endret seg signifikant. Vi
har undersgkt om effekten av ar holder seg nar det justeres for alder, kjgnn og
egenvurdert helse. Det er fortsatt en statistisk signifikant forskjell med et
signifikansniva pa 0,01 nar det justeres for disse variablene.

Tabell 7. Gjennomsnitt og endringer over tid for enkeltspgrsmal. Skala 0-100 der 100 er best.

Gjennom Gjennom Endringer
Spmnr  Spagrsmal snitt snitt 2014-
2014 2015 2015

Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om

K2 hva som skulle skje i forbindelse med utredningen for kreft? 5 52

K3 Opplevde du at fastlegen ga deg tilfredsstillende informasjon om 16 47
hva som skulle skje i forbindelse med behandlingen?

Ka Var ventetiden fra du ble henvist til sykehus og til du mgtte der 7 24 1
farste gang akseptabel?
Opplevde du at henvisende lege/fastlege og sykehuset/

K5 . 66 67
sykehusene samarbeidet bra?

K6 Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/ sykehusene 76 77
var bra?

K7 Alt i alt, har utredningen og behandlingen du har fatt i forbindelse 79 80

med kreft veert tilfredsstillende?
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Avslutning

Hensikten med denne rapporten var a presentere oppdaterte resultater fra
undersgkelsen i befolkningen og blant pasienter i 2015, og & undersgke endringer
siden nullpunktmalingen i 2014 - som ble gjennomfgrt fgr innfaringen av Pakkeforlgp
for kreft i Norge.

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

Oppsummering av resultatene fra 2015

Resultatene fra befolkningsundersgkelsen i 2015 viste at befolkningen stort sett hadde
et godt inntrykk av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter, men ogsa at det er
forbedringspotensial pa flere omrader.

Mange mente at det er en viss sannsynlighet for at pasienter kan bli skadet ved
behandling bade i sykehus og utenfor. Resultatene pa spgrsmalene om malene i
Nasjonal kreftstrategi viser darligst resultat for utsagn om tilgjengelighet og kvalitet pa
informasjon om kreftforebygging. Svarere med egne erfaringer fra utredning og
behandling mente at de stgrste forbedringsomradene var fastlegens informasjon om
henholdsvis behandling og utredning, og samarbeidet mellom henvisende lege og
sykehus. Ifglge pargrende er de stgrste forbedringsomrddene samarbeidet mellom
ulike helsetjenester og tiden fra mistanke om kreft til diagnosen blir satt.

Resultatene fra undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter viste at det ogsa her var
fastlegens informasjon om behandling og utredning som hadde stgrst
forbedringspotensial. Spgrsmalene som kom best ut handler om hvorvidt utredning og
behandling alt i alt var tilfredsstillende og om samarbeidet internt i sykehuset var
tilfredsstillende. Pasienter som hadde veert inkludert i Pakkeforlgp for kreft hadde
hgyere skarer enn gvrige pasienter pa alle spgrsmalene, men kun vurderinger av
ventetid og alt i alt-vurdering av utredningen og behandlingen var signifikant bedre. Pa
indikatorene som det rapporteres pa i dggnsomatikkundersgkelsen, hadde de som
hadde veert utredet eller behandlet for kreft i 2015 signifikant lavere skarer enn andre
pasienter pa indikatorene pleiepersonale, organisering og standard. Pa
ventetidsindikatoren skaret kreftpasienter signifikant bedre enn andre pasienter.
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Analysene av fritekstkommentarene viste at det fortsatt var temaene organisering,
samarbeid og koordinering som ble hyppigst kommentert av pasientene. Sentrale
undertema var ventetid i ulike faser, mangel pa koordinering eller samarbeid mellom
ulike aktgrer i helsetjenesten, og lite kontinuitet i kontakt med helsepersonell.
Konsekvensen som mange uttrykte er at man selv ma fglge opp, noe mange opplevde
som belastende og utrygt. Fa nevnte Pakkeforlgp for kreft i kommentarfeltet.

Utvikling over tid

Resultatene viste at for ti spgrsmal i befolkningsundersgkelsen var
gjennomsnittsskaren hgyere i 2015 enn i 2014, for sju var den lavere og for fire var det
ingen endringer. Kun én endring var statistisk signifikant, spgrsmalet handler om
inntrykket befolkningen alt i alt har av helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge.
Svarene til befolkningen endret seg i positiv retning fra 2014 til 2015.

Undersgkelsen blant innlagte sykehuspasienter 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
spgrsmalene var gjennomsnittsskarerne hgyere i 2015 enn i 2014. Dette peker pa
giennomgaende mer positive erfaringer, men det var kun spgrsmalet om man opplevde
ventetid fra henvisning til sykehus til fgrste time som akseptabel som hadde endret seg
signifikant.

Metodiske vurderinger

Den korte tidsrammen for prosjektet i 2014 gjorde det umulig & bruke
standardtilnzermingen for utvikling og validering av nye spgrreskjemaer og utvikling
av innsamlingsmetodikk. Skjemaene er derfor ikke testet og validert slik som gvrige
skjemaer om brukeropplevd kvalitet.

Mangelen pa et vektegrunnlag for resultatene fra dggnsomatikkundersgkelsen kan
pavirke representativiteten (1). 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 (11). Vi kan heller ikke si noe om
potensielle systematiske forskjeller mellom svarere og ikke-svarere i denne
undersgkelsen.

Resultatene viser gjennomgaende smd, men positive endringer. Det er imidlertid ikke

mulig ut fra vare undersgkelser a si om det er Pakkeforlgp for kreft som er arsaken til
endringene, eller om andre forklaringsfaktorer ligger til grunn.
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Til tross for metodiske svakheter mener vi undersgkelsene gir et godt bilde av
oppfatninger og erfaringer av krefthelsetjenesten i befolkningen og blant pasienter, og
en tidlig indikasjon pa endringer i resultatene over tid.

Veien videre

Endring tar tid, og de siste undersgkelsene ble gjennomfgrt knapt ett ar etter
innfgringen av Pakkeforlgp for kreft hadde startet. I Igpet av 2015 ble til sammen 28
pakkeforlgp for kreft implementert, men halvparten av pakkeforlgpene hadde ikke
oppstart fgr tidlig pa hgsten 2015. Vi anbefaler derfor at utviklingen fglges opp med
nye malinger i alle de tre utvalgene, der det foreligger en nullpunktmaling.
Undersgkelsen blant fastleger er ikke malt pa nytt og bgr gjentas. En mulighet er i
forbindelse med Commonwealth Fund-undersgkelsen i 2018. Det vil vaere viktig a fglge
utviklingen av resultatene over tid i alle de tre populasjonene. Undersgkelsene kan gi
nyttige tilbakemeldinger av relevans for pakkeforlgpene fra den norske befolkningen,
de som selv har erfaringer med helsetjenestene til kreftpasienter og de som skal bista
pasientene under utredning og behandling.

38 Avslutning



Referanser

39

10.

11.

Iversen HH, Bjertnaes @A, Holmboe O. Pakkeforlgp for kreft: nullpunktmaling
med basis i spgrreskjemaundersgkelser blant befolkningen, pasienter og
fastleger. Rapport fra Kunnskapssenteret nr. 28 - 2015. ISBN 978-82-93479-
06-2 ISSN 1890-1298

Iversen HH, Holmboe O, Dahle KA. Kreftpasienters erfaringer med somatiske
sykehus i 2009. Nasjonale resultater. PasOpp-rapport nr. 1 - 2010. ISBN 978-
82-8121-380-7

Iversen HH, Holmboe O, Bjertnaes @A. The Cancer Patient Experiences
Questionnaire (CPEQ): reliability and construct validity following a national
survey to assess hospital cancer care from the patient perspective. BM] Open
2012;2:e001437

Sammen - mot kreft. Nasjonal kreftstrategi 2013-2017. Helse- og
omsorgsdepartementet

Nasjonal Handlingsplan for Kreft 2015-2017. Helsedirektoratet 02/2015. IS-
2298 ISBN-nr. 978-82-8081-377-0

https://helsedirektoratet.no/kreft/pakkeforlop-for-kreft

Implementering av pakkeforlgp for kreft. Nasjonal plan for implementering av
pakkeforlgp for kreft 2014-2015. Helsedirektoratet 2015. IS-2240. [SBN-nr.
978-82-8081-343-5

http://www.galluppanelet.no/

Holmboe O, Bjertnaes @A. Pasienterfaringer med norske sykehus i 2014. Lokale
rapporter og nasjonale resultater. PasOpp-rapport nr. 2 - 2015. ISBN 978-82-
8121-961-8 ISSN 1890-1565

Holmboe O, Bjertnees @A. Pasienterfaringer med norske sykehus i 2015.
Resultater etter en nasjonal undersgkelse. PasOpp-rapport nr. 147 - 2016. ISSN
1890-1565

Baker R, Blumberg SJ, Brick JM, Couper MP, Courtright M, Dennis JM, et al.
Research Synthesis: AAPOR Report on Online Panels. Public Opinion Quarterly
2010;74(4):71



Vedlegg 1 Sparreskjema fra
befolkningsundersgkelsen

1 1Ikunnskapssenteret
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten




Befolkningens syn pa helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge

VI GARANTERER ANONYMITET

| undersgkelsen er du sikret full anonymitet, og vi garanterer at besvarelsene behandles fortrolig.

TNS Gallup arbeider i henhold til retningslinjer gitt av Datatilsynet, og er underlagt taushetsplikt. Resultatene leses
maskinelt og vil kun bli brukt i statistiske tabeller.

HVORDAN SKAL DU BESVARE SPORSMALENE?
Nesten alle sparsmal skal besvares pa samme mate - ved a sette kryss i det svaralternativ som passer best, slik
det er vist nedenfor:

slik: B Ikke slik: [ Tall skrives slik: i 2. 5 LT] 5 6 7 8 q O

Det vil veere til stor hjelp for oss om du er nayaktig nar du setter kryss i det aktuelle alternativ, og at du bruker bla
penn.

HAR DU SPORSMAL ANGAENDE UNDERS@KELSEN?
Har du sparsmal i forbindelse med utfyllingen av skjemaet, kan du ringe gratis til vart grenne telefonnummer
800 84 700.

Ferdig utfylte skjema legges i vedlagte svarkonvolutt og returneres sa fort som mulig.
Med vennlig hilsen

Prosjektleder
TNS Gallup
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n Alt sett under ett, hvilket inntrykk har du av helsetjenestetilbudet
som gis til kreftpasienter i Norge?
Merk: Sett ett kryss
[0 Sveert godt
[J Ganske god
[0 Bade og
[0 Ganske darlig
L veldig darlig
LI 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

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad

Vet ikke

OoOooooag

Hvor sannsynlig mener du det er at kreftpasienter kan bli skadet under sykehusbehandling
i Norge? Med sykehusbehandling mener vi a 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

Oo0O0oagd

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

Ikke sannsynlig i det hele tatt
Vet ikke

OoO0O0ogd

3 14101633
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Hvor enig eller uenig er du i felgende pastander om helsetjenestetilbudet som gis til

kreftpasienter i Norge?
Merk: Sett ett kryss pa hver linje

Kreftbehandlingen som tilbys pasientene har hay
kvalitet

Helsetjenestene for kreftpasienter setter pasientene i
sentrum

Helsetjenestene for kreftpasienter er tilgjengelige nar
pasientene har behov for det

Helsetjenestene legger til rette for god livskvalitet for
kreftpasientene og deres pargrende

Helsetjenestene og helsemyndighetene gir god
informasjon om hvordan kreft kan forebygges

Alti 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

oooooad

Spersmalene nedenfor handler om din kjennskap til og erfaring med utredning og

behandling for kreft

Helt enig

[

O
O]
O
O

Ganske
enig

O

O 0 004

Bade og

|

0 I B I Iy

Ganske
uenig

(]

O 0O 00

Helt uenig

|

O 0 0 a

Vet ikke

O

O 0O 0O 0d

Hvor god eller darlig er din kjennskap til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter i Norge?

Merk: Sett ett kryss
Sveert god
Ganske god
Béade og
Ganske darlig
Veldig darlig
Vet ikke

Merk: Mulighet for flere kryss
Egne erfaringer

Andres erfaringer

TViradio

Aviser/ukeblader

Internett

Annet

Ikke aktuelt

goooood g ocoaoooo

Hva er kjennskapen din til helsetjenestetilbudet til kreftpasienter basert pa?

Har du hert om den nasjonale satsningen pa Pakkeforlgp for kreft? (Startet 1. januar 2015)

Merk: Sett ett kryss
L] Ja
LI Nei
L] Vetikke

L

14101633
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m Har du vaert utredet eller behandlet for kreft i Iepet av de to siste arene?
Merk: Sett ett kryss

O Ja — catil
O Nei — cati @

Nedenfor felger noen spersmal 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
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

B 000000

i 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

| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad

Ikke aktuelt

oooood

13 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
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

B Looood

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

Ikke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

ogooood

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

lkke i det hele tatt

| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad

Ikke aktuelt

oooOooo

Opplevde du at samarbeidet internt pa sykehuset/sykehusene var bra?
Merk: Sett ett kryss

lkke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
lkke aktuelt

O0ooOood

M Alti alt, var helsetjenestetilbudet du fikk i forbindelse med utredning og eventuelt

behandling for kreft tilfredsstillende?
Merk: Sett ett kryss

lkke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

Oooooad

| sveert stor grad

Har noen av dine pargrende vart utredet eller behandlet for kreft i Igpet av de to siste
arene?
Merk: Sett ett kryss

O Ja — catil[@
O Nei —  Gatil &

Nedenfor fglger noen spgrsmal om erfaringer fra dine pargrendes 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

lkke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
lkke aktuelt

Vet ikke

oooOooon

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
I liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Ikke aktuelt

Vet ikke

B 0oooood

@l Hadde du inntrykk av at ulike helsetjenester samarbeidet bra om behandlingen?
Merk: Sett ett kryss

Ikke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
lkke aktuelt

Vet ikke

gooboood

2

Alt i alt, var helsetjenestetilbudet pasienten fikk i forbindelse med utredning og eventuelt

behandling for kreft tilfredsstillende?
Merk: Sett ett kryss

Ikke i det hele tatt
| liten grad

| noen grad

| stor grad

| sveert stor grad
Vet ikke

oOoOoooan

Bakgrunnsspgrsmal

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

Utmerket
Meget god
God
Noksa god

ogoood

Darlig

1 7 14101633
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Hva er din hovedkilde til livsopphold?
Merk: Sett ett kryss

Inntektsgivende arbeid heltid
Inntektsgivende arbeid deltid
Selvstendig naeringsdrivende
Alderspensjonist

For tiden arbeidsledig/arbeidstrygd
Annen type trygd

Elev, student
Hjemmevaerende/husarbeid i hjemmet

ooooooood

Annet

]
(4]

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

Bor med ektefelle/samboer

Bor med ektefelle/samboer og barn
Bor med mine barn

Bor med mine foreldre

Bor alene

Bofellesskap eller tilsvarende
Annet

2,

ad Hva er din hoyeste fullferte skolegang?
Merk: Sett ett kryss

Grunnskole (inntil 10-arig grunnskole, 7-arig folkeskole eller lignende)

B uoooooo

Videregaende (allmennfag, yrkesskole eller annet)

Fagutdannelse etter videregaende skole eller fagskole
Universitets-/h@gskoleutdanning bachelorniva/cand. mag. eller lavere
Universitets-/h@gskoleutdanning, mastergrad eller hayere

Ubesvart

ooodooag

|

Hvor bor du?
Merk: Sett ett kryss

[] Oslo/Akershus

[ Resten av @stlandet

O ser og Vestlandet

O 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

ogoood

Sveert godt

Takk for hjelpen!

1 . 8 14101633
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Vedlegg 2 Spgrsmal i undersgkelsen
blant innlagte sykehuspasienter

Spgrsmalene nedenfor handler om utredning og behandling for kreft, og kun de som
har blitt utredet eller behandlet for kreft i 2015 bes om & svare.

Utredning og behandling for kreft i 2015

Ka. Har du i 2015 vaert utredet eller behandlet for kreft? (Du kan sette flere kryss.)

Ja, utredet |:| = Gdtil spersmil K2

Ja, behandlet [] = catilsporsmai k2

Nei I:l =+ Takk for dine svar, du er ni ferdig med underspkelsen i 1
A Ikkeidet Iliten  Inoen  lIstor  |sveert Ikke

heletatt  grad grad grad  storgrad | aktuelt

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

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 motte der forste gang akseptabel?

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

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

K7. Alti alt, har utredningen og behandlingen du
har fatt i forbindelse med kreft vaert
tilfredsstillende?

HE pE] .
HE ' EEl .
HE ' EE] .
HE | EEl .
HE  (gE] .
HE | EE] .

S
Vet
Ja Nei ikke
K8. Har du veert inkludert i Pakkeforlgp for kreft? D D |:|
Kg. Tidligere i dette skjemaet har du vurdert din D I:l I:l
siste innleggelse. Var denne innleggelsen relatert

til utredning eller behandling for kreft?

Har du andre erfaringer fra utredning eller behandling for kreft i 2015 kan du
skrive mer om dette her:

u 'kunnskapssenteret
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