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Indledning

Denne rapport indeholder det metodiske grundlag for Barometerundersagelsen del 1 0g 2, 2023.
Undersggelsens to dele er udviklet sidelebende og haenger metodisk sammen. Derfor praesenteres
metoden for undersggelsens to dele samlet i denne rapport. Dele af metoden er helt ens for de to
rapporter og beskrives dermed samlet, hvorimod andre dele beskrives separat pa grund af forskelle i
de to rapporter.

Baggrund og formal

Som led i Kraeftens Bekaempelses arbejde med at sikre den bedst mulige kvalitet i sundhedsvaesenet
og livskvalitet for kraeftpatienter, er der siden 2011 blevet udfert Barometerundersagelser.

Barometerundersagelserne indsamler overordnede og specifikke perspektiver pd sundhedsvaesenets
indsats direkte fra patienterne selv. De leverer aktuel og repraesentativ viden om kraeftpatienters be-
hov og oplevelser i hele kraeftforlabet fra forste oplevede symptom til opfelgnings- og efterforlagbet.

FORMALET MED BAROMETERUNDERS@GELSERNE

Det overordnede formal med Kreeftens Bekaempelses Barometerundersagelser er at belyse
danske kreeftpatienters behov og oplevelser i det samlede kraeftforlab, herunder hvilke problem-
stillinger kraeftpatienter oplever i relation til egen sygdom og sundhedsvaesenets indsats.
Undersggelsen giver viden om:

» Patienternes oplevelser og vurdering af sundhedsvaesenets indsats gennem hele forlgbet
» Patienternes behov, praeferencer og adfaerd i forbindelse med en kraeftsygdom

» Patienters egen vurdering af helbred, gener og livskvalitet

Projektorganisering

Undersggelsen er forankret i Kraeftens Bekaempelses afdeling for Patientstatte & Frivillig Indsats og
gennemfgres i samarbejde med Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus (FEAP) og Kraeftens
Bekaempelses Center for Kraeftforskning.

Det faglige sekretariat bestar af sundhedsfaglig konsulent Louise Vindslev Nielsen og sundhedsfaglig
konsulent Nanna Bjerg Eskildsen. Herudover er der nedsat en styregruppe i Kraeftens Bekaempelse, der
udover det faglige sekretariat bestar af Pernille Slebsager (afdelingschef, Patientstatte & Frivillig Ind-
sats), Lisbeth Hgeg-Jensen (chef for Kvalitet & Udvikling i afdeling for Patientstatte & Frivillig Indsats),
Heidi Smollerup Rasmussen (chefkonsulent, Politik & Jura) samt Susanne Oksbjerg Dalton (forsknings-
gruppeleder, Kraeftens Bekaempelses Center for Kraeftforskning).

Projektet er blevet fulgt af en faglig referencegruppe, som har ydet sparring og radgivning i forbindelse
med udviklingen af undersggelsens design, spergeskema og felgemateriale samt i analysen og fortolk-

ningen af undersagelsens resultater. Referencegruppen bestar af medlemmer, der hver iszer har eksper-
tise inden for de hovedtemaer, som spergeskemaet omhandler. Herudover bestar referencegruppen af

personer med klinisk erfaring og metodemaessige kompetencer samt fem patientrepraesentanter.
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Metode og datagrundlag

Design

Denne Barometerundersagelse er den tredje af sin slags, hvor de tidligere todelte undersegelser blev
udfert i henholdsvis 2011 og 2013 og igen i 2017 og 2019. Barometerundersegelsen 2023 er som tidlige-
re todelt, og omfatter sdledes to spargeskemaundersggelser. Del 1-undersggelsen indsamler viden om
kraeftpatienters behov og oplevelser i udrednings- og behandlingsforlgbet 4-8 maneder efter deres
diagnose. Del 2-underggelsen har isaer fokus pa opfelgnings- og efterforlebet, herunder rehabilitering,
handtering af senfelger og livet med eller efter kraeft. Del 2-undersagelsen sendes til kreeftpatienter
ca. 2,5 ar efter, de blev diagnosticeret med kreeft.

Tidligere er del 2-undersegelsen blevet sendt ud til de patienter, som to ar forinden besvarede del
T-undersggelsen. | Barometerundersagelsen 2023 er dataindsamlingen til del 1 og 2 foregaet samtidig,
og respondenterne er derfor ikke de samme i de to undersegelser. Designet for Barometerundersa-
gelsen 2023 adskiller sig dermed pa dette punkt fra de tidligere Barometerundersagelser. Derudover
er spgrgeskemaerne vaesentligt forkortet i et forseg pa at lave et mere stringent design, som vil kunne
gennemfares hurtigere end tidligere og i hgjere grad kunne anvendes politisk. Ud over disse aendringer
adskiller designet af Barometerunderseagelsen 2023 sig ikke vaesentligt fra de tidligere undersggelser.

Det overordnede design ses nedenfor i figur 1.

FIGUR 1: Overordnet design:

Forste undersegelse: Anden undersegelse:
Kraeftpatienters oplevelser i Kraeftpatienters oplevelser i
forlgbet fra forste symptom til endt behandlings-, opfelgnings- og
primaer behandling efterforlgb

Almen praksis
SR 2
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Udvikling af spergeskemaer

Udviklingen af spargeskemaerne til Barometerundersagelsen 2023 bygger i hgj grad pa spergeskema-
erne fra Barometerundersggelserne 2017 og 2019 samt en omfattende vidensafdaskning, der blev lavet
i forbindelse hermed. Denne vidensafdaekning indebar [1, 7]:

Kommune - rehabilitering mm.

+ Litteratursegning

+ Gennemgang af tidligere undersegelser af danske kraeftpatienters perspektiver

+ Identificering af temaer gennem undersogelse i Kreeftens Bekaempelses brugerpanel

*  Mgader med relevante eksperter og sygdomsforeninger

* Interviews og fokusgruppeinterview med kraeftpatienter

» Identificering af eksisterende maleredskaber

« Uddybning af temaer i 2019 baseret pa litteratursagning, meder med eksperter og fokusgruppein-
terview

Udviklingen af de to spargeskemaer til Barometerundersagelsen 2023 er foregaet sidelgbende, og
spergsmalene i skemaerne daekker hele forlgbet fra udredning og diagnose, til behandling, opfalgning
og efterforlgb. | denne proces har det vaeret muligt at afkorte spargeskemaerne, hvilket ifglge litteratu-
ren, har positiv betydning for et spargeskemas svarprocent og undersggelsers repraesentativitet.

| figur 2 ses de tre faser, som har ledt til genereringen af de endelige spergeskemaer.
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FIGUR 2: Udvikling af spargeskemaer

Fase 3
Validering af

Fase 1 Fase 2
Udveelgelse af Opdatering af

Endelige
spergeskemaer

kernespargsmal vidensafdaekning spergeskemaer
samt revidering
og tilfgjelse af

items

Fase 1: Udvaelgelse af kernespargsmal
samt revidering og tilfgjelse af items

Udviklingen af spargeskemaerne til Barometerundersagelsen 2023 begyndte med udveelgelsen af
kernespergsmal. Denne udveelgelse tog udgangspunkt i skemaerne fra 2017 og 2019 for at sikre en vis
mulighed for sammenligning af resultaterne over tid. Nogle af spergsmalene fra 2017 og 2019 er dog

i processen blevet opdateret eller revideret f.eks. pd baggrund af tidligere erfaringer med lignende
spergsmalskonstruktioner eller svarkategorier, der fungerede eller ikke fungerede efter hensigten.
Andre spergsmal blev i denne proces frasorteret. Eksempelvis var det et gnske at spergeskemaet i
hajere grad skulle kunne anvendes til politisk/strategisk arbejde, hvormed spargsmal med forsknings-
sigte sdsom livskvalitetsskalaer som EORTC blev frasorteret. Andre eksempler pd eendringer siden
seneste undersegelser omfatter blandt andet justering af spergsmal vedrarende opfelgningsforlabet.
Derudover er der tilfgjet nye spargsmal om f.eks. sociale behov med udgangspunkt i Kraeftens
Bekaempelses pejlemaerker "Mindre ulighed i kraeft” og “Ingen skal sta alene med kraeft".

Fase 2: Opdatering af vidensafdaekning

Den udferlige vidensafdaekning, som blev udfert i 2017 og opdateret i 2019, ligger fortsat til grund for
denne barometerundersagelse. Vidensafdaekningen er dog yderligere udbygget og opdateret for at
sikre, at det er det nyeste litteratur som ligger til grund for rapportens temaer og spergsmal. Udover
en grundig litteraturs@gning har opdateringen indbefattet indsamling af input fra interne og eksterne
fagfolk samt undersegelsens referencegruppe.

Fase 3: Validering af spagrgeskemaer

Spergeskemaerne gennemgik en omfattende valideringsproces for at sikre, at kraeftpatienter forstod
spergsmalene pa den made, de var tiltaenkt. Valideringen foregik ved brug af kognitive interviews

med kraeftpatienter i malgruppen for undersagelsen. Patienterne blev rekrutteret enten via Kraeftens
Bekampelses brugerpanel eller de sygdomsspecifikke patientforeninger og blev herefter telefon-
interviewet for at teste, at spargsmal og svarkategorier var forstaelige og meningsfulde for malgruppen.
Der blev udarbejdet grundige interviewguides med udvalgte spergsmal, som blev vurderet relevante at
validere. Der blev udfert 20 interviews til hvert af spergeskemaerne. Spergeskemaerne blev efterfalgende
revideret pa baggrund af de interviewede patienters input.

De endelige spargeskemaer

De endelige spargeskemaer bestar af 61 spargsmal eller spargebatterier med i alt 125 items (del 1), og
53 spergsmal eller spargebatterier med i alt 118 items (del 2). Til sammenligning bestod spargeskemaet
fra 2017 af 129 spergsmal/182 items og spargeskemaet fra 2019 af 107 spergsmal/186 items.

| undersagelsens del 1 er 10 spargsmal gengangere fra 2017, 49 er nye (i del 1) og 66 er revideret.
| undersagelsens del 2 er 33 spergsmal gengangere fra 2019, 31 er nye (i del 2) og 54 er revideret.
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Sampling og deltagere

Barometerundersagelsen 2023 er en national populationsbaseret tvaersnitsundersagelse. Malpopu-
lationen til undersggelsens del 1 blev identificeret i Landspatientregisteret (LPR) og valideret ud fra
principperne beskrevet i Larsen et al., 2014 [2] og tilpasset og valideret i den nye version af Landspa-
tientregisteret fra 2019. Malpopulationen for undersagelsens del 2 blev identificeret i Cancerregistret.

Til begge del-undersggelser var malet at sample 7.350 patienter, hvilket betad, at samplingen startede
pa en bestemt dato og sluttede nar malet var naet. Malet pa 7.350 patienter var sat ud fra et estimat
om henholdsvis svarprocent pa tidligere unders@gelser og hvor mange patienter, der gerne skulle veere
en del af den endelige studiepopulation.

DEL 1 Populationen til undersegelsens ferste del omfatter alle farstegangskraeftpatienter
gennem en 4-maneders periode i 2022, der opfyldte felgende kriterier:

AL PN
[ S 8 - Bosiddende i Danmark
e 30-99 ar pa diagnosetidspunktet

» Registreret i LPR med en anmeldelsespligtig kreeftdiagnose i perioden 22. februar — 20. juni
2022, og som ikke tidligere har haft kraeft

ovelser

DEL 2 Populationen til undersggelsens anden del omfatter alle farstegangskraeftpatienter
gennem en cirka 4-maneders periode i 2020, der opfyldte felgende kriterier:

» Bosiddende i Danmark
e 30-99 ar pa diagnosetidspunktet

B 00 cotvetanr » Registreret i Cancerregisteret med en kraeftdiagnose i perioden 12. juni — 22. oktober 2020,
R 10 et og som ikke tidligere har haft kraeft

C9

Patienter med en tilknyttet observationsdiagnose eller diagnoserne basalcellehudkraeft, godartede,
uspecifikke tumorer samt celleforandringer (carcinoma in situ-tumorer) blev ikke inkluderet i under-
segelsen. Endvidere er patienter med kraeft i mesothel og bindevaev samt maend med brystkraeft
ekskluderet, da disse grupper i 2017 blev ekskluderet, idet antal incidente tilfeelde i disse grupper langt
oversteg det forventelige, hvilket udgjorde en risiko for fejlregistreringer. De udelades dermed ogsa fra
denne undersagelse ud fra et forsigtighedsprincip og af sammenligningshensyn.

Til undersegelsens del 1 blev der samplet patienter i perioden 22. februar — 20. juni 2022. Inden udsen-
delse af spargeskemaet tjekkede Sundhedsdatastyrelsen vitalstatus og adressebeskyttelse via CPR-
registret. | alt blev 466 personer, som var dade eller havde adressebeskyttelse, ukendt adresse eller
ukendt vitalstatus ekskluderet i denne proces. | alt blev 6.884 patienter (malpopulation) inviteret til at
deltage i undersggelsens del 1.
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FIGUR 3: Flowdiagram over populationen for undersggelsens del 1

IDENTIFICEREDE PATIENTER

Personer registreret med en ferstegangs-

kraeftdiagnose i Landspatientregistret:

- Fra februar til juni 2022

- Mellem 30 og 99 ar

- Adresse i Danmark

n=7.350 Dgde
Kraeft kan ikke verificeres
Udrejst/ukendt status
Andet
n=466

MALPOPULATION

Personer, der er bosiddende i Danmark,

i live, og nydiagnosticeretmed en kraeft-

sygdom for ferste gang
n=6.884

MULIGE RESPONDENTER

n=6.639
Patienthenvendelser
Uanbringelige breve
n=245

STUDIEPOPULATION
n=3.070 (45 %)

Til undersagelsens del 2 blev der samplet patienter i perioden 12. juni — 22. oktober 2020. Inden
udsendelse af spargeskemaet tjekkede Sundhedsdatastyrelsen vitalstatus og adressebeskyttelse via
CPR-registret. Her blev 291 personer, som var dede eller havde adressebeskyttelse, ukendt adresse eller
ukendt vitalstatus ekskluderet. | alt blev 7.059 patienter (malpopulation) inviteret til at deltage i under-
sogelsens del 2.
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FIGUR 4: Flowdiagram over populationen for undersggelsens del 2

IDENTIFICEREDE PATIENTER

Personer registreret med en

forstegangskraeftdiagnose i

Landspatientregistret:

- Fra juni til oktober 2020

- Mellem 30 og 99 ar

- Adresse i Danmark

n=7.350 Dade
Kraeft kan ikke verificeres
Udrejst/ukendt status
Andet
n=291

MALPOPULATION

Personer, der er bosiddende i Danmark, i

live, og diagnosticeret med en kreeftsyg-

dom i den aktuelle periode

n=7.059
Patienthenvendelser
Uanbringelige breve
n=269

STUDIEPOPULATION
n=3.232 (48 %)

Udsendelse af spagrgeskemaer

Udsendelsen af spergeskemaerne er foregdet over tre omgange. Brevene og spargeskemaerne blev
omdelt af Bladkompagniet, og Express Paperbased var ansvarlig for pakning, udsendelse, modtagelse
og verificering af udsendte breve og returnerede spgrgeskemaer samt scanning og verificering af de
udfyldte spergeskemaer.

Den forste udsendelse foregik den 23.-25. oktober. | den ferste udsendelse modtog patienterne et brev
med et link til en elektronisk version af en af de to undersggelser, samt en informationspjece (ens for
begge undersagelser). De patienter, der ikke deltog efter ferste udsendelse, modtog efter 3 uger en
pamindelse med spargeskemaet i papirformat. | tilfaelde af intet svar blev endnu en pamindelse med et
fysisk skema sendt 4 uger herefter. Udover at kunne besvare spergeskemaet online eller i papirformat,
havde respondenterne mulighed for at besvare skemaet telefonisk, hvilket et fatal benyttede sig af.

For del 1 har 54 % udfyldt spergeskemaet elektronisk og 46 % har udfyldt skemaet i papirformat.
For del 2 er det 51 %, der har udfyldt spergeskemaet elektronisk og 49 % har udfyldt skemaet i papirformat.

Databehandling og analyse

Det folgende afsnit beskriver hvordan data er valideret, analyseret og formidlet. Fremgangsmaden har vaeret
ens for del 1 og del 2 og beskrives derfor samlet, med undtagelse af konkrete totaler og procentsatser,
som er udregnet og praesenteret for de to dele hver for sig. Al databearbejdning er udfert i SAS version 9.4.

Validering af data

Express Paperbased leverede et samlet datasaet pa baggrund af indscannede besvarelser samt billed-
filer af de oprindelige spergeskemaer. Hvis deltagerne havde sat mere end to markeringer i spargsmal,
hvor kun ét kryds var gyldigt, blev vaerdien returneret som en 99-kode. Samtlige 99-koder blev manu-
elt gennemgaet ved at koden i datasezettet blev sammenlignet med den indscannede besvarelse af
spargeskemaet. Som hovedregel blev to angivne kryds omkodet til missing. For en stor del af 99-vaer-
dierne handlede det om, at det ene kryds helt eller delvist var streget over af respondenten igen. | disse
tilfaelde blev det ikke-overstregede kryds omkodet til en gyldig veerdi.
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Flere steder i spargeskemaet var der indsat stier med det formal at lede deltagerne uden om spergs-
mal, der ikke var relevante for dem. Deltagere, der har besvaret spergeskemaet online, er ved sti-
spergsmal automatisk ledt videre til det naeste relevante spargsmal. Deltagere, der har besvaret
papirskemaet, kan have overset relevante stier eller ikke have fulgt dem korrekt, og derfor have afgivet
inkonsistente svar. Svar pa spergsmal, der felger efter et stispergsmal, hvor stien ikke er fulgt korrekt,
er omkodet til "ikke besvaret” eller missing.

Udregninger og analyse af kvantitative resultater

Procentsatserne, der er angivet for de enkelte spergsmal, er beregnet ud fra det antal personer, der har
svaret pa det pagaeldende spergsmal. Antallet, der har svaret, varierer fra spargsmal til spargsmal, idet
ikke alle personer har svaret pa alle spargsmal. | flere tilfaelde praesenteres procentsatser baseret pa

en delpopulation, f.eks. svarfordeling for respondenter, der har angivet et stgttebehov eller har veeret i
kontakt med praktiserende leege. De steder, hvor resultaterne er baseret pa en delpopulation, er dette
angivet i figur-/tabelteksten.

Alle tal i figurer angiver en procentsats. De fleste steder summerer tallene i figurerne til 100 %. For de
spargsmal, hvor det var muligt at seette flere kryds, er procentsatsen beregnet ud fra det samlede antal
personer, der har sat ét eller flere kryds, og summen af procenter kan i disse tilfeelde overskride 100 %
(angivet i figuren).

For udvalgte spergsmal og baggrundsvariable er der foretaget en krydstabulering for at undersage
korrelationen. Der er benyttet et chi2-test for at teste, om forskelle var statistisk signifikante (p<0,05).
Statistisk signifikante p-vaerdier er angivet i figur-/tabelteksten.

Fortolkning af tabeller og figurer

Resultaterne er praesenteret i tabeller eller figurer. Spergsmal, som udtrykker en oplevelse eller vurde-
ring, praesenteres med farvenuancerne gren, gul og rad, som skitseret herunder. Gra beskriver andelen,
der svarer "ved ikke" eller “ikke relevant” [3].

FIGUR 5: Eksempel pa figur fra en rapport

Ja,ihgjgrad ' Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant for mig

Fortolkningsmaessigt beskriver de grenne farver andelen af kraeftpatienter, som giver udtryk for de
mest positive oplevelser eller vurderinger. Den gule farve beskriver en oplevelse, der ikke er optimal,
men som stadig vurderes overvejende positivt. De rgde farver er udtryk for overvejende negative
oplevelser. Udgangspunktet er, at kraeftpatienter skal have den bedst mulige oplevelse, og derfor er
kun den mest positive svarkategori tildelt en gren farve [3].

| formidlingen af resultaterne lsegges den gule andel indimellemn sammen med de r@de andele og den
grenne andel beskrives for sig. Dette valg er foretaget for at fremhaeve omrader med forbedrings-
potentiale. Dette er i trad med litteraturen, der viser, at en negativ vurdering altid er et udtryk for et
oplevet problem, mens en positiv vurdering kan vaere pavirket af en reekke faktorer, der kan resultere i,
at en negativ oplevelse alligevel vurderes positivt [3-5]. Sdledes ligger den starste informationsvaerdi i
de svarandele med forbedringspotentiale.

Bearbejdning af kvalitative kommentarer

Fire steder i spergeskemaet for del 1 og fire steder i spergeskemaet for del 2 var det muligt for del-
tagerne at uddybe deres oplevelser i fritekstfelter. Patientkornmentarerne er analyseret ved hjaelp

af meningskondenserende analyse, hvor udsagn kondenseres og sammenfattes under et eller flere
overordnede temaer i de to rapporter. Analysen af kommentarerne er baseret pa samtlige patient-
kommentarer til hver af spargsmalene. Resultaterne af de kvalitative analyser er praesenteret lgbende i
rapporterne og underbygget med beskrivende og centrale citater. De overordnede temaer identificeret
ved analyse af kommmentarerne udger overskrifterne i praesentationen af de kvalitative resultater.
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Fritekstbesvarelser ved "andet”-kategorier

Flere steder i undersagelserne har det veeret muligt for deltagerne at uddybe deres oplevelser i fri-
tekstfelter. Undersagelsens del 1 rummer 11 spagrgsmal med dbne svarkategorier, f.eks.: “Andet, beskriv
gerne” efterfulgt af et tekstfelt, mens del 2 rummer 15. Alle fritekstsvar blev manuelt kategoriseret i te-
maer og optalt med henblik pd at beskrive svar i “andet”-kategorien. | abne svarkategorier, hvor teksten
var en uddybning af et svar angivet i en anden svarkategori for det pageaeldende spergsmal (gaelder for
spergsmal hvor flere svar var mulige), blev disse svar ikke talt med i opgerelsen af, hvor mange der har
besvaret "andet”-kategorien.

| nogle spergsmal var det kun muligt at seette ét gyldigt kryds. | disse tilfaelde har fritekstkommentaren
ofte fort til, at svaret pa spergsmalet er blevet omkodet til en anden veerdi. Et eksempel er ved spargs-
malet om, hvordan forlgbet startede, hvor mange angav kryds i "andet” og skrev "gik til egen laage med
knude/blod i urin/..". Disse svar er omkodet til kategorien “Jeg var i kontakt med praktiserende laege”.

Besvarelser af datoangivelser

Patienterne blev bedt om at angive datoer for fire centrale milepaele i patientforlgbet i undersagelsens
del 1. Patienterne blev bedt om at angive dag, maned og ar for hver milepael, og hvis ikke de kunne
angive den preecise dato, blev de bedt om blot at angive maned og ar.

For patienter, der har anfert en delvis datoangivelse (kun maned og ar), er der blevet estimeret en dato,
sa disse datoer ogsd kan indga i beregningen af intervallerne. Ved manglende ‘dag’ er '16' indsat som
standard. | tilfaelde hvor dette har medfert manglende kronologi i datoangivelserne, er dagen’ i stedet
erstattet med den angivne ‘dag’ i hosliggende milepaelsdatoer, givet at maned og ar var identiske i de
to datoangivelser. Som udgangspunkt er den naestliggende milepaelsdato benyttet. Hvis dette ikke har
veaeret muligt, er den ferliggende milepaelsdato indsat.

Ud fra milepaelsdatoerne har det vaeret muligt at beregne patientintervallet, det diagnostiske interval,
behandlingsintervallet samt det totale interval. | tilfaelde hvor det beregnede datointerval var negativt,
er intervallet sat til ‘'0".

Etik og tilladelser

Deltagerne har i et saerskilt spergsmal i spergeskemaet givet deres udtrykkelige samtykke til at deltage
i undersggelsen, herunder at resultaterne ma bruges til formidling, kvalitetsudvikling samt forskning.
De er endvidere blevet informeret om, at det er frivilligt at deltage og at de til enhver tid har mulighed
for at trackke samtykket tilbage og traede ud af undersggelsen.

Inden en undersggelse som denne igangsaettes, er det vigtigt at overveje en raekke etiske aspekter,
herunder de uhensigtsmaessige effekter undersegelsen kan have for de bergrte, og om uhensigts-
maessigheder kan undgas eller reduceres, samt hvordan de bedst handteres, hvis de opstar.

For at reducere belastningen for de personer, hvor undersagelsen ikke er relevant eller gnskelig, er det
tydeligt angivet, at de kan ringe til det faglige sekretariat i Kraeftens Bekaempelse og blive slettet fra
undersggelsen.

Nogle fa personer vil ga bort i udsendelsesperioden, og det vil i disse tilfeelde potentielt veere patien-
tens efterladte parerende, der modtager spergeskemaet. For at reducere risikoen for sddanne situationer
er der foretaget vitalstatustjek sa taet pa udsendelsen som muligt. | det indledende arbejde har vi
desuden haft fokus pa at sikre, at kraeftpatienter, der ikke opfylder kriterierne for deltagelse, er blevet
ekskluderet fra undersagelsen og saledes ikke bliver kontaktet. F.eks. er grupper af personer, hvor
risikoen for fejlregistrerede diagnoser blev vurderet hgj, ekskluderet fra undersegelsen.

| hele indsamlingsperioden var det muligt for inviterede til undersagelserne at kontakte det faglige
sekretariat telefonisk, hvis de havde spargsmal. Hvis en person ved henvendelse til os har udtrykt
behov for hjeelp eller raddgivning, eller sekretariatet har vurderet, at der kunne vaere et behov hos den
pageeldende, er personen blevet informeret om Kraeftens Bekaempelses radgivningstilbud (Kraeftlinjen
og kraeftradgivningerne), eller vedkommende er blevet tilbudt en opringning fra en radgiver pa
Kreeftlinjen. Kraeftlinjens telefonnummer fremgik desuden af spergeskemaet ledsaget af en tekst om
muligheden for at tage kontakt, hvis man blev pavirket af at svare pa skemaet, havde brug for hjeelp
eller stgtte eller blot havde brug for at tale med nogen.
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