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Forord

| Kreeftens Bekeempelse er vi optagede af, at den enkelte kreeftpatient far tilbudt den bedst mulige
behandling, med udgangspunkt i patientens gnsker, behov og samlede livsforhold. Dette kan kaldes
en patientcentreret tilgang. Feelles beslutningstagning er en kernedimension i en patientcentreret
tilgang, hvor patienten involveres i beslutninger, der vedrgrer egen behandling. Og netop dette er helt
afggrende for den patientoplevede kvalitet af behandlingen, da nogle former for kraeftbehandling for
den enkelte patient kan medfare starre lidelse, f.eks. i form af alvorlige bivirkninger og pavirket
livskvalitet. Derfor er det centralt at se patienten i gjnene og have mulighed for at tage patienten med
pa rad, nar der skal traeffes beslutninger om behandling.

| alle de organspecifikke kraeftpakkeforlgb er den sakaldte multidisciplineere teamkonference (MDT-
konference) skrevet ind som et centralt mgde, hvor sundhedsprofessionelle drafter, hvilken
behandling der er den bedste for den enkelte patient. Det vurderes, at MDT-konferencer har bidraget
til at hgjne kvaliteten i behandlingen.

| De Multidisciplinsere Cancer Grupper er der stor opmaerksomhed pa MDT-konferencerne samt en
erkendelse af, at disse er meget forskelligt organiseret pa tveers af landet, og at afholdelsen og
beslutningsprocesserne som faglge heraf er forskellige. Det har resulteret i en vejledning i afholdelse
af MDT-konferencer, som bl.a. fremhaever vigtigheden af, "at behandle patienten som en hel person,
herunder at medtage patientens synspunkter, preeferencer og generelle livsforhold, nar der treeffes
beslutninger om behandlingstilbud’.

Denne rapport praesenterer resultaterne af et studie, som undersggte hvordan patienter, der inviteres
med pa MDT-konferencer, involveres i drgftelser og valg af behandlingstilbud. Det er kun ganske fa
steder, at patienten inviteres med til dette mgde, som ellers er forbeholdt de sundhedsprofessionelle.

| Kreeftens Bekeempelse haber vi, at rapporten kan give forlgbsansvarlige, kliniske beslutningstagere,
politikere og patientforeninger indsigt i potentialet ved at inddrage kreeftpatienters praeferencer og
synspunkter pa MDT-konferencerne.
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Sammenfatning

Baggrund og formal

Denne rapport beskriver resultaterne af et studie, der belyser om og hvordan patienter involveres i
valg af kraeftbehandling pa multidisciplinsere team konferencer (MDT-konferencer), og hvilke faktorer
der spiller ind pa beslutningsprocessen.

MDT-konferencen er et centralt made i kreeftforlgbet. Det er her de sundhedsprofessionelle, som er
centrale i diagnosticering og behandling, mgdes for at drgfte behandlingsmuligheder og fastleegge
behandlingsplan. Selve MDT-konferencen og de tilhgrende beslutningsprocesser er forskelligt
organiseret pa tveers af Danmark. Kun enkelte steder er patienten inviteret med.

| regi af De Multidisciplineere Cancer Grupper (DMCG) er der udarbejdet en national vejledning med
anbefalinger til ensretning af MDT-konferencer pa danske hospitaler. Ifglge vejledningen er malet
med konferencen “at behandle patienten som en hel person, herunder at medtage patientens
synspunkter, preeferencer og generelle livsforhold, nar der treeffes beslutninger om
behandlingstilbud”.

Studiet er baseret pA MDT-konferencer med deltagelse af hoved-halskraeft patienter og eventuelt
deres pargrende. Behandling af hoved-halskreeft er et godt eksempel pa et preeference-sensitivt
omrade, hvor patientinvolvering i beslutninger om behandlingstilbud er centralt, da bivirkninger,
senfglger og livskvalitet i szerlig hgj grad pavirkes af, hvilken behandling patienten far.

Ud over at der er et etisk rationale for at involvere patienter i beslutninger om behandling, kan fokus
pa feelles beslutningstagning pa MDT-konferencer med deltagelse af patienter potentielt bidrage til
bedre behandlingscompliance, bedre brug af ressourcer, hgj patienttilfredshed med beslutning om
behandling samt bedre behandlingsresultater.

Design og metode

Denne kvalitative undersggelsen foregik over tre maneder fra april til juni 2017.

Undersggelse er baseret pa 41 observationer af MDT-konferencer med hoved-halskreeft patienter
samt seks interviews med kirurger fra @re-naese-halskirurgisk afdeling pa Rigshospitalet, som star
for kirurgisk behandling af patienter fra Region Hovedstaden og Region Sjeelland.

Denne afdeling er en af fa afdelinger pa landsplan, som inviterer kraeftpatienten til at deltage i MDT-
konferencen, hvor behandlingstilbud besluttes.

Til at vurdere omfanget af lsegernes patientinvolverende adfeerd er der i studiet anvendt et
observationsredskab kaldet OPTION12, som bestar af 12 items, som repraesenterer
ngglekompetencer inden for patientinvolvering i beslutningstagning.

Rapporten er bygget op omkring fire analysespgrgsmal:

1) Hvordan er MDT-konferencer pa Rigshospitalets @re-naese-halskirurgisk Afdeling
organiseret?

2) Hvad er hoved-halskreeft kirurgers opfattelse af patientdeltagelse pa MDT-konferencer?

3) | hvilket omfang involverer leegerne patienter i beslutninger om behandlingstilbud, og hvordan
harmonerer det med centrale elementer af feelles beslutningstagning?



4) Hvordan foretages beslutning om behandlingstilbud pa MDT-konferencer, og hvilke faktorer
har indflydelse pa aendringer i behandlingstilbud?

Resultater

Organisering af MDT-konferencer

Til MDT-konferencen pa Rigshospitalets @re-naese-halskirurgiske Afdeling deltager henholdsvis en
kirurg, onkolog, radiolog, sygeplejerske, patient og eventuelt pararende. MDT-konferencen indledes
med en billeddiagnostisk konference, hvor patienten ikke er tilstede. Oftest far klinikerne her en klar
formodning om, hvad der — ud fra en leegefaglig betragtning — er det bedste at tilbyde patienten. Alle
laegerne forteeller dog i interviewene, at de er ngdt til at se patienten, foretage en objektiv
undersggelse og vurdere helbredstilstand samt aktivitetsniveau for at kunne vurdere det endelige
behandlingstilbud.

Patienten er gennemsnitligt tilstede pd MDT-konferencen i 28 minutter. Her deltager radiologen ikke.
Til trods for at det er tidskreevende at have patienten med pa konferencen, vurderer laegerne i vores
undersggelse, at det er effektivt og resulterer i bedre behandling.

Leegernes vurdering af vaerdien af patientdeltagelse pa MDT-konferencer
Ifalge leegerne har patientdeltagelse pa MDT-konferencer to formal:

1) at foretage almen vurdering og fokuserede objektive undersggelser af patienten, som kvalificerer
det kliniske beslutningsgrundlag, og 2) at inddrage patienten i beslutning om behandling. Det farste
formal fylder mest pa MDT-konferencerne.

Vores undersggelse viser, at la&egerne er meget positive over for, at patienten deltager pa MDT-
konferencen, og de ser klare fordele ved dette. De interviewede leeger er enige om, at det er relevant
at have alle patienter fysisk tilstede pa MDT-konferencen og oplever ikke barrierer ved patientens
tilstedeveerelse.

Laegernes patientinvolverende adfeerd

| halvdelen af de observerede MDT-konferencer inviterer lsegerne patienten til feelles
beslutningstagning ved at understrege, at patienten har en vigtig rolle i beslutningsprocessen.

Laegerne udviser et hgit niveau af patientinvolverende adfaerd pa en tredjedel af MDT-konferencerne.
Pa de resterende to tredjedele af MDT-konferencerne falger leegerne ikke konsekvent de gaengse
principper for patientinvolvering i beslutningstagning, som beskrevet i OPTION12 redskabet. Det star
i kontrast til, at laegerne selv vurderer, at de er gode til at involvere patienterne pa MDT-
konferencerne. Laegerne oplever, at der ofte kun er ét muligt behandlingsvalg eller at der er et klinisk
overlegent behandlingstilbud, og at muligheden for feelles beslutningstagning derfor er begraenset.

Beslutningstagning pa MDT-konferencer og faktorer der influerer behandlingstilbud

| halvdelen af de observerede MDT-konferencer med hoved-halskraeftpatienter pavirkes
behandlingstilbuddet konkret af, at patienten er med pa MDT-konferencen, fordi:

e Laegerne far mulighed for at se patienten og vurdere hans eller hendes almentilstand,
aktivitetsniveau samt selve kreeftsygdommens udbredelse lokalt. Det kvalificerer den kliniske



viden om, hvilken behandling patienten kan tale og dermed valg eller justering af
behandlingstilbud

e Patienten kan direkte udtrykke preeferencer og synspunkter i forhold til behandling, hvilket gar
at leegerne revurderer eller justerer deres forslag til behandling.

| 46 % af MDT-konferencerne oplistes flere behandlingsmuligheder for patienten, herunder
muligheden for ikke at behandle eller tilgangen "wait and see”, hvor patienten eksempelvis fglges
med faste scanninger. | de tilfeelde, hvor der italeseettes flere behandlingsmuligheder, er det ofte
foranlediget af patienten selv, som enten ikke gnsker den behandling, leegen foreslar, eftersparger
behandlingsalternativer eller spgrger til konsekvenserne ved fravalg af behandling. Leegerne giver
oftest kun information om risici og bivirkninger ved én af behandlingerne.

Forventningen blandt laegerne er, at patienten gnsker behandling, med mindre patienten pa eget
initiativ italeseetter det modsatte. Observationer og interviews viser, at fglgende information kan
tydeliggeres: muligheder for fravalg af behandling; flere behandlingsalternativer (som ogsa kan vaere
mildere udgaver af den foreslaede behandling, f.eks. 13 fremfor 34 stradlebehandlinger); og at der
reelt er tale om et valg som patienten har indflydelse pa, safremt han eller hun gnsker det.

Kun pa én af de observerede MDT-konferencer naevner laegerne specifik sandsynlighed for
overlevelse. Information om stadie naevnes sjeeldent — og hovedsageligt kun i de tilfselde, hvor der er
tale om tidligt stadie og prognosen derfor er god. De interviewede lseger vurderer, at patienterne ikke
har gavn af at fa statistiske oplysninger om overlevelse, risici og lignende.

Diskussion og perspektivering

Patientdeltagelse pa MDT-konference kan vaere en made at sikre, at behandlingstilbud tager
udgangspunkt i patientens praeferencer, synspunkter og psykosociale forhold. Dette kraever
imidlertid, at der gares en indsats for, at patienten er forberedt pa, hvad der skal ske pd MDT-
konferencen, herunder at patienterne ved, at deres synspunkter og praeferencer er vigtige at
italeseette, og at leegerne aktivt gar en indsats for at involvere patienterne.

Rigshospitalets @re-naese-halskirurgiske Afdeling er blandt de meget fa afdelinger i Danmark, som
inviterer patienten med pa MDT-konferencen og gar en fokuseret indsats for at involvere patienter i
valg om behandling. Der er ingen tvivl om, at patientens deltagelse kvalificerer
behandlingstilbuddene, bade fordi leegerne kan justere behandling ud fra patientens almentilstand og
aktivitetsniveau, men ogsa fordi nogle patienter tydeligt far italesat deres praeferencer, synspunkter
og bekymringer i forhold til de foreslaede behandlingstilbud. Der er stadig forbedringspotentiale for
afdelingen i forhold til, hvordan de involverer patienten i beslutningstagningen. OPTION12 er et
veerktgj, der kan danne udgangspunkt for en drgftelse af, hvordan man i hgjere grad involverer den
enkelte patient pa en hensigtsmaessig made under selve MDT-konferencen.

Det er centralt at identificere de praeferencesensitive situationer i patientforlgbet, hvor feelles
beslutningstagning er seerligt relevant — og at disse situationer og behandlinger tydeliggeres i kliniske
retningslinjer og pakkeforlgb for kreeft.

Som det er i dag er MDT-konferencen i Danmark ikke en ydelse, der honoreres med en DRG-takst.
Den enkelte afdelings incitament for at invitere patienten med til MDT-konferencen kan saledes i hgj
grad afhaenge af, at der pa anden vis kan pavises en veerdi ved patientens deltagelse. Der er derfor
behov for at dokumentere veerdi og monitorere MDT-konferencer.



Der kan veere forskel pa leegers holdning til patientdeltagelse pa MDT-konferencer pa tveers af
kreeftspecialer og kulturer, ligesom der kan veere organisatoriske og logistiske udfordringer ved at
invitere patienter med. Inden for andre specialer end hoved-halskraeft bgr fglgende undersgges
neermere: Hvad er leegernes holdning til patientdeltagelse pa MDT-konferencer? Hvad er mulige
barrierer (pa bade organisatorisk og ledelsesmaessigt niveau) — og fordele? Patientens deltagelse
afhaenger af, at afdelingsledelser bakker op om og prioriterer, at leegerne bruger mere tid pA MDT-
konferencer som tilgodeser dette.

Konklusion

Rapporten bidrager med ny og vigtig viden om, hvilke fordele der er ved deltagelse af patienter pa
MDT-konferencer, patientinvolvering i feelles beslutningstagning om behandlingsvalg samt hvilke
rammer der bgr vaere tilstede og italesaettes for at fa det optimale ud af patientens deltagelse.



1.Baggrund

Den multidisciplinaere team konference (MDT-konference) er et veesentligt element i tilrettelseggelse
og gennemfarelse af det enkelte patientforlab og har opnaet bred international anerkendelse (1). Det
er her, de sundhedsprofessionelle, som er centrale i diagnosticering og behandling, drgfter
behandlingsmuligheder og fastleegger behandlingsplan pa baggrund af relevant diagnostik. Det er
bl.a. pavist, at MDT-konferencer kan reducere variation i de sundhedsprofessionelles individuelle
beslutningstagning (2).

Brugen af MDT-konferencer pa fastlagte beslutningstidspunkter fremgar som en integreret del af hver
af de organspecifikke kreeftpakkeforlgh. Der er et lovkrav om MDT-aktivitet i Danmark under Lov om
Informeret Samtykke, men i forhold til DRG-afregning er der ingen direkte afregning for afholdelse af
MDT-konferencer. | praksis er selve organiseringen af MDT-konferencerne og de tilhgrende
beslutningsprocesser meget varierende med mulighed for variation i kvaliteten (2).

| Danmark behandles hoved-halskreeft pa fire matrikler: Rigshospitalet, Odense Universitetshospital,
Aarhus Universitetshospital og Aalborg Universitetshospital. MDT-konferencen er organiseret
forskelligt disse steder, saledes at Rigshospitalet og Odense Universitetshospital inviterer patienten
med til selve MDT-konferencen hvor behandlingsmuligheder drgftes, hvorimod Aarhus
Universitetshospital og Aalborg Universitetshospital afholder MDT-konferencer uden patienten er
tilstede og efterfglgende informerer patienten ved en leegesamtale.!

En arbejdsgruppe under De Multidisciplineere Cancer Grupper (DMCG) har for nyligt udarbejdet en
national vejledning med anbefalinger til, hvordan MDT-konferencer kan og ber ensrettes pa de
danske hospitaler. | vejledningen star der bl.a., at malet med konferencen er “at behandle patienten
som en hel person, herunder at medtage patientens synspunkter, preeferencer og generelle
livsforhold, nar der traeffes beslutninger om behandlingstilbud” (3). Observationsstudier af MDT-
konferencer dokumenterer imidlertid, at disse patientforhold enten ikke foreligger eller ikke
medovervejes af det multidisciplineere team, nar der treeffes beslutninger om behandling, og at det er
en veesentlig barriere for implementering af den behandlingsanbefaling, som besluttes pa MDT-
konferencen (4-7). Gennemsnitligt bliver 10-15 % af behandlingsanbefalingerne fra MDT-
konferencerne saledes ikke implementeret, dvs. at det er en anden behandling patienten far (2). Der
star saledes ogsa i vejledningen fra arbejdsgruppen under DMCG, at "En MDT-konference traeffer
beslutninger, der formidles som anbefalinger. Anbefalingerne er aldrig bedre end den information,
der er til stede ved selve konferencen”(3).

Mens overlevelse forstaeligt anses for at veere det primaere resultat af mange behandlinger, er der
flere kliniske scenarier, hvor behandlingen pavirker livskvaliteten i omfattende grad, og hvor forbedret
eller bevaret livskvalitet kan betragtes som det primeere resultat. Det kan f.eks. veere tilfeeldet, hvor to
behandlinger har samme forventede effekt pa overlevelse men forskellige bivirkningsprofiler, eller
hvis der er tale om beslutninger vedrgrende palliativ behandling (8). Preeferencesensitive valg er
oplagt knyttet til de behandlingsmuligheder, hvor der ikke er meget steerk evidens, og hvor der
saledes er flere veje at ga. Dog kan der ogsa vaere tale om praeferencesensitive valg ved
behandlingssituationer med steerk evidens, f.eks. hvis patienten har flere diagnoser, som kreever et
laegefagligt skan af, hvad patienten kan tale, eller hvis patienten har steerke synspunkter vedrgrende
behandling, bivirkninger og senfalger (9).

! Disse oplysninger er baseret pa en rundringning til forlgbskoordinatorerne pa de respektive afdelinger.
8



Behandling af hoved-halskraeft er et godt eksempel pa et praeference-sensitivt omrade, fordi
bivirkninger, senfalger og livskvalitet i seerlig hgj grad pavirkes af, hvilken behandling patienten far.
For mange hoved-halskraeft patienter medfarer sygdoms- og behandlingsforlgbet risiko for alvorlige
folgesygdomme fra sygdommen savel som behandlingen, f.eks. vedvarende synke- og spisebesveer,
stemmeproblemer, vejrtreekningsproblemer, darlige teender samt kosmetiske konsekvenser i form af
aendret udseende, som alt sammen kan pavirke patienternes livskvalitet (10). Disse forhold —
sammen med mangfoldigheden af behandlingsmuligheder — skaber et behov for gget fokus pa
inddragelse af patientens gnsker, perspektiver og behov, sdledes at behandlingsvalg er tilpasset den
enkelte patient og dennes preeferencer.

Den multidisciplineere teamkonference (MDT-konference) for hoved-halskraeft patienter

MDT-konferencen afholdes ved overgangen mellem afslutning pa udredningsforlgbet og
igangseettelse af initial behandling. Forud for dette har en leege afholdt en diagnosesamtale med
patienten og evt. pargrende om resultatet af de billeddiagnostiske og patologiske undersggelser.

| Pakkeforlgb for hoved-halskreeft star, at "MDT-konferencen har til opgave at fastleegge en endelig
behandlingsplan pa baggrund af relevant diagnostik. PA MDT-konferencen foretages desuden
TNM klassificering?, og der sikres registrering i den nationale kliniske kvalitetsdatabase. Der
indhentes informeret samtykke fra patienten forud for den endelige beslutning” (1).

Feelles beslutningstagning er en kernedimension i en patientcentreret praksis. Udgangspunktet for
feelles beslutningstagning er, at der er behov for to typer viden, nar der skal veelges behandling:
Leegens viden om sygdomseetiologi, prognose og behandlingsmuligheder samt patientens egen
sygdomserfaring, sociale forhold, vaerdier, holdning til risici og praeferencer (11). Gennem dialog skal
de to parter sammen finde frem til, hvilken behandling, der er bedst for patienten. Bade patient og
laege spiller altsa en aktiv rolle i beslutningstagningen (12). Feelles beslutningstagning handler
saledes ikke om, at laegen laegger ansvaret for beslutninger om behandling over pa patienten, men at
lzegen involverer patienten heri. Udover et etisk rationale for patientinvolvering i beslutninger om
behandling, er det dokumenteret, at patientinvolvering medfarer bedre behandlingscompliance,
mindre efterspgrgsel efter omfattende kirurgi, bedre brug af ressourcer samt hgjere patienttilfredshed
med beslutningen om behandlingen (13, 14). Ved aktivt at inddrage patientens viden kan man bl.a.
opna bedre behandlingsresultater (11).

Kreeftens Bekaempelses Barometerundersggelse fra 2017 viser, at 79 % af hoved-halskraeft
patienterne angiver, at de gnsker at treeffe beslutning om behandling sammen med lszegen, mens 8 %
gnsker, at det er leegen, der tager beslutningen uden at involvere patienten (15). Det er sdledes en
relativ stor andel, som gerne vil involveres. Imidlertid angiver hver femte patient, at de er blevet
involveret mindre end gnsket (15).

MDT-konferencer og feelles beslutningstagning kan potentielt veere midler til at sikre en
patientcentreret behandling. Der er ikke meget viden om, hvordan disse to elementer fungerer
sammen inden for kreeftbehandling, og hvordan man bedst involverer patienten i beslutningstagning i
relation til MDT-konferencer (6).

2 TNM er et internationalt anvendt system til klassifikation og stadieinddeling af kreeftsygdomme. TNM er en forkortelse
af de engelske ord Tumor, Node (lymfeknude) og Metastasis (metastase). De tre parametre siger tilsammen noget om, hvor
alvorlig/fremskreden kraeftsygdommen er.
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Hvis et mal med MDT-konferencen er at traeffe individualiserede beslutninger om behandling, jf.
DMCG’s vejledning, argumenterer Hamilton et al for, at patientens veerdier og praeferencer ma vaere
centrale at inddrage (4). Nogle studier - dog ikke specifikt af hoved-halskreeft — peger pa, at klinikere
hovedsageligt baserer deres anbefalinger til behandlingstilbud ved MDT-konferencer pa
biomedicinsk information, og at patientens praeferencer kun sjaeldent overvejes, samt at klinikere
generelt set ikke er gode til at bedgmme patienters preeferencer for behandling, hvilket kan medfare
fejlvurderinger (6, 16, 17). Der foreligger imidlertid kun begraenset viden omkring medinddragelse af
hoved-halskreeftpatienter i behandlingsvalg (18).

1.1 Karakteristika ved hoved-halskreeft

Hoved-halskreeft er en samlet betegnelse for de kraeftformer, der opstar i de gvre luft- og spiseveje
og i kirtlerne i samme omrade. Det omfatter bl.a. kreeft i neese- og bihuler, mundhulen, mandler,
sveelget, spytkirtler, strube og skjoldbruskkirtel. Behandling af hoved-halskreeft er kendetegnet ved at
besta af flere behandlingsmodaliteter, som kan inkludere kirurgi, straleterapi og/eller kemoterapi.
Starstedelen af patienterne bliver behandlet med straleterapi og op mod halvdelen behandles initialt
med kirurgi (1).

Der registreres ca. 1.400 nydiagnosticerede tilfeelde af kreeft i hoved-hals omradet om aret (19) og
samlet set lever 31.450 personer med hoved-halskraeft i Danmark (NORDCAN, specialkarsel pa
data). Patienterne er kendetegnet ved typisk at veere eeldre, have flere samtidige sygdomme og
tilhgre lavere socialklasse, hvilket — sammen med behandlingskompleksiteten — understreger et
behov for en individualiseret behandlingsplan (10). Flere meend end kvinder rammes. En veesentlig
aetiologisk faktor er tobaks- og alkoholmisbrug og som falge heraf, er der ogsa en stor andel
patienter med misbrugsproblematikker og komorbiditet (1). En undtagelse er dog kraeft i mandler og
tungerod forarsaget af HPV-virus, som ogsa forekommer hos yngre og i @vrigt raske patienter. Kreeft
forarsaget af HPV-virus er stigende og udger arligt ca. en tredjedel af de nydiagnosticerede hoved-
halskraeft patienter (20). Den samlede 5 ars overlevelse for hoved-halskreeft er omkring 60 %,
varierende fra 10 % til 95 % afhaengig af kraeftform (19).

1.2 Formal

Da viden om inddragelse af patientperspektiver pA MDT-konferencer er begreenset, gnsker vi at
udforske beslutningstagning pa MDT-konferencer med et szerligt fokus pa inddragelse af patienten.
MDT-konferencer, hvor patienter inviteres med, skaber formelt gode rammer for, at netop patientens
synspunkter, veerdier og preeferencer kan involveres i beslutning om behandlingstilbud, idet patienten
direkte kan adspgrges og inddrages undervejs.

Projektets formal er at undersgge om og hvordan hoved-halskraeft patienter involveres i
valg af behandling pa MDT-konferencer, og hvilke faktorer der spiller ind pa
beslutningsprocessen.

Fokus i denne undersggelse er pa lsegernes involvering af patienten — patientens synspunkter
undersgges ikke.

Rapporten er bygget op omkring fire analysespgrgsmal (se naermere i afsnit 2.5 Analyse):
1) Hvordan er MDT-konferencer pa Rigshospitalets @re-naese-halskirurgisk Afdeling

organiseret?
2) Hvad er hoved-halskreeft kirurgers opfattelse af patientdeltagelse pd MDT-konferencer?
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3) | hvilket omfang involverer leegerne patienter i beslutninger om behandlingstilbud, og hvordan
harmonerer det med centrale elementer af feelles beslutningstagning?

4) Hvordan foretages beslutning om behandlingstilbud p& MDT-konferencer, og hvilke faktorer
har indflydelse pa aendringer i behandlingstilbud?
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2. Metode og materiale

2.1 Sted og studiepopulation

Studiet foregik pa Rigshospitalets @re-naese-halskirurgiske Afdeling, som er veertsafdeling for MDT-
konferencerne og har ansvaret for kirurgisk behandling af hoved-halskraeft patienter fra bade Region
Hovedstaden og Region Sjeelland. Den onkologiske behandling foregar enten pa Herlev Hospital
eller Rigshospitalet, og for patienter fra Region Sjaelland foregar onkologisk behandling pa Neestved
Sygehus.

Studiepopulationen, der blev observeret, bestod af de kirurger og onkologer, som deltog i MDT-
konferencerne pa Rigshospitalet @re-naese-halskirurgiske Afdeling. De gennemfarte interviews var
med gre-naese-halskirurger fra Rigshospitalet.

Studiet blev indledt med to dages pilotobservationer af MDT-konferencer samt en dag med
observation af diagnosesamtaler.

MDT-konferencer pa Rigshospitalets @re-naese-halskirurgiske Afdeling

Fa dage forud for MDT-konferencen har patienten en diagnosesamtale, hvor en kirurg informerer
patienten og evt. pargrende om resultatet af udredningen. Det er ved denne samtale, at patienten
far sin kreeftdiagnose.

Pa Rigshospitalet afholdes der MDT-konferencer alle hverdage for hoved-halskrzeft patienter fra
Region Hovedstaden og Region Sjaelland, safremt der er patienter til det. Der afholdes op til fire
MDT-konferencer dagligt i hverdagene.

Alle patienter med ny primeer kreeft eller recidiverende kreeft inviteres med til en MDT-konference —
derudover inviteres patienter med til en MDT-konference 2 maneder efter afsluttet behandling, hvor
formalet er at kontrollere for restsygdom.

Inden patienten inviteres med ind til konferencen, gennemgar onkolog, kirurg og radiolog
billeddiagnostik, patologi og sygehistorie. Patolog kan kontaktes ved behov.

Efter den billeddiagnostiske konference er der afsat 45 min. til hver patient pA MDT-konferencen
inklusiv objektiv undersggelse, drgftelse af behandlingsmulighed(er), diktering i journal, registrering
i den nationale kliniske kvalitetsdatabase, koordinering og booking af aftaler/kirurgisk eller
onkologisk behandling.

Det vurderes ved hver patient, om der er behov for at indkalde andre kirurgiske specialer for at
kvalificere behandlingen, eksempelvis plastikkirurg, tandleege eller neurokirurg.

| forleengelse af MDT-konferencen har alle patienter en samtale med en sygeplejerske, som
afdeekker, om patienten har behov, som endnu ikke er blevet afhjulpet, i sidste ende eventuelt med
fornyet laegeinvolvering?.

MDT-konferencer i dette studie blev inkluderet lgbende over en periode pa tre maneder fra april til
juni 2017 med 1-3 dages observationer pr. uge, hvilket afhang af, om MDT-konferencerne blev
afholdt de pageeldende dage, hvor det var muligt for observatgren at deltage i forhold til andre
opgaver. Fra start var der sat et mal om at inkludere MDT-konferencer svarende til 40-50 patienter.

Inklusionskriterier var, at MDT-konferencen skulle omhandle behandling af ny primaer cancer eller
recidiv, og at MDT-konferencen skulle munde ud i en (forelgbig) beslutning om behandlingstilbud.
Eksklusionskriterier var pilotobservationer, MDT-konferencer hvor beslutning om behandlingstilbud

3 Denne del er ikke observeret, da det er leegerne, der har veret fokus for denne undersggelse.
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blev udskudt samt de MDT-konferencer, som blev afholdt 2 maneder efter operation, og hvor
formalet med konferencen var kontrol.

Alle data blev indsamlet af én person (Anne Hjgllund Christiansen, Sundhedsfaglig Konsulent,
cand.scient.san.publ.), som ogsa har gennemfgart analyserne.

2.2 Godkendelse

Klinikchef p& Rigshospitalets @re-naese-halskirurgiske Afdeling, Mads Klokker, har godkendt
projektet.

Forud for observationerne blev leegerne pa @re-naese-halskirurgisk Afdeling og Onkologisk Afdeling
pa Rigshospitalet informeret om studiet og havde mulighed for at gennemse protokollen. Mundtligt
samtykke til at bruge datamaterialet i anonymiseret form til udviklingsformal blev indhentet fra leeger
og patienter forud for hver MDT-konference og interviews.

Idet der ikke indsamledes personfglsomme oplysninger, blev projektet ikke anmeldt til Datatilsynet.

2.3 Observationer

Studiedesignet er kvalitativt og anvender ikke-deltagende observationer af MDT-konferencer
suppleret med semistrukturerede interviews. Ikke-deltagende observationer indebeerer, at
observatgren er en "flue pa vaeggen”. Hver MDT-konference blev scoret ud fra et
observationsredskab kaldet "Observing Patient Involvement in Decision Making” (OPTION12), se
nedenfor.

| forleengelse af de indledende billeddiagnostiske konferencer, dvs. lige inden patienten er med pa
MDT-konferencen, blev leegerne spurgt om hvilke(t) behandlingstilbud patienten kunne tilbydes, og
det blev noteret i feltnoterne, om dette sendrede sig i Igbet af MDT-konferencen og hvorfor.

Under og i umiddelbar forleengelse af hver MDT-konference tog observatgren udfgrlige feltnoter af
verbal og nonverbal kommunikation bade leeger imellem og mellem laege og patient, baseret pa en
observationsguide (se bilag). Observationsguiden blev udviklet med udgangspunkt i litteratur om
beslutningstagning pa MDT-konferencer, organisatoriske forhold p4 MDT-konferencer, barrierer for
implementering af behandlingsbeslutninger taget pA MDT-konferencer samt hvilke patientforhold
(kliniske savel som preeferencerelaterede), der kan pavirke beslutningstagning. Observationsguiden
gav mulighed for at beskrive om og i givet fald hvilke konkrete patientperspektiver*, der indgik i dialog
om behandling, hvordan lsegen italesatte, at der skulle treeffes beslutning om behandling, oplysninger
om bivirkninger og sigte med behandling, samt om patient blev gjort bekendt med, at der var mere
end ét muligt behandlingstilbud, herunder fravalg af behandling. Organisatoriske karakteristika ved
konferencerne (f.eks. deltagere og varighed) blev noteret og suppleret med oplysninger fra de
uformelle og formelle interviews. Observationsguiden blev afpravet pa de indledende 2 dages
pilotobservationer og efterfglgende justeret og udbygget en smule, seerligt hvad angik et opsamlende
afsnit med overordnede refleksioner.

Observationsredskab: OPTION12

"Observing Patient Involvement in Decision Making” (OPTION12) er et observationsredskab udviklet
til at evaluere i hvilket omfang klinikere involverer patienter i beslutninger om behandling under en
konsultation. Klinikernes adfeerd vurderes ud fra 12 items, som hver iseer omhandler en

4 Med patientperspektiver menes her synspunkter, praeferencer, veerdier og samlede situation (dvs. psykosociale forhold,
livskvalitet, erfaringer mv.), som kan have indflydelse pa valg af behandling
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ngglekompetence/adfaerd inden for involvering af patienter i beslutningstagning (se tabel 2 samt
afsnit 2.5 om analyse) (21-23). Det er fundet, at en hgj OPTION-score er signifikant korreleret med
patienters tilfredshed med beslutninger og tilfredshed med laeegens kompetencer inden for feelles
beslutningstagning (24).

OPTION12 er et validt og palideligt observationsredskab, og det er hyppigt brugt pa tveers af lande
og typer af patientkonsultationer (25, 26). Brugen af OPTION12 munder ud i en samlet score for hele
konsultationen mellem laege og patient. Da der pa Rigshospitalet bade er en onkolog og kirurg
tilstede pa MDT-konferencen, scores deres patientinvolverede adfeerd samlet, da det ikke er muligt at
adskille dem med OPTION12.

Et skema med OPTION12-items blev udfyldt af observatgren undervejs i hver MDT-konference.

Observatgren har gennemfgrt treeningssessioner i brug af OPTION12-redskabet via hjemmesiden
http://www.optioninstrument.org/training-pack.html.

2.4 Interviews

Observationerne blev suppleret med semistrukturerede interviews med hoved-halskraeft kirurger
samt korte samtaler med de leeger og sygeplejersker, som var tilstede pad MDT-konferencerne.

Spargeguiden til de semistrukturerede interviews med kirurger bestod af en reekke overordnede
temaer og abne spargsmal, som gav kirurgerne mulighed for at fortzelle i dybden om nogle fastsatte
temaer, og intervieweren fik mulighed for at stille uddybende spargsmal (se bilag med spgrgeguide).
Spargeguiden blev udviklet pa baggrund af litteratur om hhv. beslutningstagning pad MDT-
konferencer, faelles beslutningstagning, inddragelse af patientperspektiver pa MDT-konferencer samt
med input fra medforfatterne, herunder en leege fra @re-naese-halskirurgisk afdeling pa
Rigshospitalet. Det farste interview fungerede som en pilotafpragvning af spgrgeguiden, men blev
ogsa inkluderet, da interviewet ikke gav anledning til starre rettelser i spargeguiden.

De korte samtaler med laeger bestod af opklarende spgrgsmal sdsom behandlingsmuligheder samt
leegens opgaver fgr og under MDT-konferencen.

2.5 Analyse

Interviews blev optaget med diktafon og transskriberet ordret. Interviewene fungerer som et
supplement til observationerne, bl.a. i forhold til at afklare de forhold, der fremstar uklare under MDT-
konferencerne. Interviewene blev gennemlaest i deres helhed, og der blev efterfglgende foretaget en
kondenseret tekstanalyse med udgangspunkt i 4 analysespargsmal, jf. nedenfor.

Feltnoter fra observationer blev renskrevet. Karakteristika ved MDT-konferencerne samt OPTION12
skemaerne blev indtastet i IBM SPSS Statistics 23 og underkastet deskriptiv analyse.
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OPTION12 scoring

Hvert af de 12 items i OPTION12 vurderes pa en skala fra 0-4, hvor 0 betyder, at adfeerden ikke
observeres, 2 betyder at adfeerden udfares pa basalt niveau, og 4 betyder at adfserden udfares til
en meget hgj standard, dvs. at der maksimalt kan opnas 48 point (21-23).

Den samlede OPTION12 score for de 12 items omregnes til en score fra 0-100 vha. formlen:
(samlet OPTION12 score/48)*100. En score pa 0 betyder at leegen overhovedet ikke har udvist
adfeerd i forhold til at involvere patienten i beslutninger om behandling, og 100 er ensbetydende
med maksimal patientinvolverende adfeerd. Hvis en konsultation har en OPTION12-score pa under
25 betyder det, at end ikke et overfladisk eller uklart forsgg pa at udfere patientinvolverende
adfeerd (svarende til de 12 items) blev observeret konsekvent. Ved OPTION12-score over 49 vil
der veere en gennemgaende tendens til, at patientinvolverende adfzerd (svarende til de 12 items)
udvises pa basalt niveau eller derover (25).

| nedenstaende oversigt beskrives, hvordan de fire analysespgrgsmal besvares.

Hvordan er MDT-konferencer | e Interviews e Deltagere pa MDT-konferencen
pa Rigshospitalets @re- e Observationer e Tid (minutter)
naese-halskirurgisk Afdeling e Hvem kommer med input
organiseret? e Informationer om patient draftet pa
billeddiagnostisk konference

Hvad er hoved-halskraeft e Interviews e Formal og fordele ved at have patienten med
kirurgers opfattelse af e Barrierer ved at patienten er med
patientdeltagelse p4 MDT- e Om det er relevant at alle patienter er med
konferencer?
| hvilket omfang involverer e OPTION12 e OPTION12 scorer opgjort pa 0-100 skala
laegerne patienter i redskabet samt scoringer pa de enkelte items
beslutninger om e Observationer e Hvordan leegerne italesaetter

e Interviews beslutningstagning (herunder patientens

behandlingstilbud, og
hvordan harmonerer det med
centrale elementer af faelles

muligheder for indflydelse) over for patienten
e Hvordan behandlingsmulighed(-er) og evt.
: ) fravalg af behandling italesaettes
beslutningstagning? e Laegernes risikokommunikation (prognose,
fordele og ulemper/bivirkninger,
sandsynligheder)
e Laegernes opfattelse af om patienter
involveres samt om patienter gnsker
involvering i beslutningstagning

Hvordan foretages beslutning | e  Interviews e Opteelling af, hvilke faktorer der afgar

om behandlingstilbud p& e Observationer behandlingsvalg

MDT-konferencer, og hvilke e Om behandlingstilbud aendres i Igbet af MDT-

faktorer har indflydelse pa konferencen

gendringer i e Huvilke faktorer der kan eendre/afggre

behandlingstilbud? behandlingstilbud (leegernes udsagn +
observationer)

Citater fra observationer og interviews samt patientcases bruges til at illustrere pointer. Patienter og
leeger er anonymiserede.
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3. Resultater

52 MDT-konferencer er observeret, hvoraf 41 MDT-konferencer er inkluderet. 11 MDT-konferencer er
ekskluderet enten fordi der er tale om pilotobservationer, MDT-konferencer afholdt 2 maneder efter
initial behandling, eller at beslutning om endeligt behandlingstilbud udskydes. Pa de 41 MDT-
konferencer er der bade patienter med recidiv og primaer cancer, og alle er over 18 ar.

Der blev gennemfart semistrukturerede interviews med 6 kirurger i samme periode, som der blev
observeret. Interviewene varede i gennemsnit 19 minutter (range: 10-25 minutter).

3.1 Organisering af MDT-konferencer pa Rigshospitalets @re-naese-
halskirurgiske Afdeling

| det fglgende praesenteres resultater fra de observerede MDT-konferencer.

| de observerede MDT-konferencer har der i alt deltaget hhv. 9 kirurger og 6 onkologer fra
Rigshospitalet, og 4 kirurger og 2 onkologer fra Region Sjeelland.

Indledende billeddiagnostisk konference, hvor patienten ikke deltager

Dagens MDT-konferencer indledes om morgenen med en samlet billeddiagnostiske konference, hvor
alle patienter drgftes samlet, og hvor kun radiolog, kirurg og onkolog er tilstede. Den indledende
konference er booket til samlet at vare 15 minutter, og hver patient drgftes i ca. 4 minutter. Her
drgftes billedmateriale, sygehistorie og patologi. Ligesom tumorstgrrelse og —type, samt udbredelse
og spredning ogsa draftes for at kunne fastlaegge TNM-stadie®.

Til den billeddiagnostiske konference naevnes nogle gange, hvis en af leegerne fgr har mgdt
patienten, eller og om det fremgar af journalen, at patienten har givet udtryk for gnsker om
behandling, f.eks. fravalg af behandling. Desuden naevnes patientens eventuelle komorbiditet og
misbrug samt helbredsstatus ofte ogsa helt overordnet.

Inden den enkelte MDT-konferencen, hvor patienten er inviteret med, har lsegerne saledes en idé
om, hvilken behandling patienten kan tilbydes.

MDT-konference hvor patienten er inviteret med

Patienten er gennemsnitligt tilstede p4 MDT-konferencen i 28 minutter (12-60 minutter, SD=11,0).
Foruden patient og eventuelle pargrende, er det normen, at en onkolog, kirurg og sygeplejerske (evt.
rehabiliteringssygeplejerske) er tilstede, se tabel 1. Enkelte gange indkaldes ad hoc deltagere, fordi
der er behov for anden kirurgisk specialviden, f.eks. plastikkirurgi. Derudover er der relativt ofte ph.d.-
studerende tilstede med henblik pa rekruttering til kliniske forsgg, som dog i gvrigt ikke har en aktiv
rolle i MDT-konferencen. Observationerne viser, at sygeplejersken bistar med praktik og planleegning
af behandling, gennemfgrelse af undersggelser og lignende, men ikke kommer med input i forhold til
patientperspektiver pa behandling og valg.

Kirurgen indleder MDT-konferencen med at opsummere resultater fra billeddiagnostik og andre
undersggelser. Derneest foretager kirurg og onkolog en fokuseret objektiv undersggelse af patienten
(inkl. endoskopi og ultralyd ved behov). TNM-stadie fastleegges endeligt efter den objektive
undersggelse, hvilket i nogle fa tilfaelde medfarer aendringer i forhold til TNM-stadie pa den
indledende billeddiagnostiske konference. Endeligt forteeller laegerne om behandlingsmulighed(er),
herunder i varierende omfang information om bivirkninger ved behandling. En stor del af

5 Se definition i baggrundsafsnit 1.
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registrerings- og planlagningsarbejdet i Sundhedsplatformen og DAHANCA foregéar, mens patienten
er tilstede, f.eks. ved at den ene laege skriver og lytter, mens den anden laege forteeller om
behandlingsmulighed(er) ud fra eget speciale. Der foregar saledes en koordineret og effektiv
arbejdsdeling mellem lsegerne. Registreringsarbejdet og planleegning fortsaetter, efter patienten har
forladt konferencen.

Tabel 1. Deltagere i MDT-konferencen med patienten (N=41 MDT-konferencer)

Patient 41 100 %
Pargrende 39 95 %
Leeger:
- 2 leeger (onkolog og kirurg) 37 90 %
- 3 laeger (onkolog, kirurg og anden leege 4 10 %
med seerlig ekspertise f.eks. plastikkirurg)
Sygeplejerske 37 90 %

3.2 Laegernes opfattelse af patientdeltagelse pa MDT-konferencer

De interviewede kirurger er enige om, at det overordnede formal med MDT-konferencen er todelt: 1)
At samle relevant viden om diagnostik og samle de lsegespecialer, som tilsammen kan udtale sig om
forskellige behandlingsmuligheder, og 2) At finde en behandling, som er skraeddersyet til patienten,
samt forteelle patienten om behandlingsmuligheden/-erne.

Det specifikke formal med at have patienten med til MDT-konference er ifglge kirurgerne: 1) At lave
en almen vurdering og fokuseret objektiv undersggelse af patienten, og 2) At patienten pa et
informeret grundlag kan traeffe beslutning om behandling, og at patienten kan tages med pa rad. Dog
er der én af kirurgerne, som kun fremhaever det farste punkt, som vedrgrer den kliniske vurdering af
patienten.

Alle de interviewede kirurger er meget positive over for, at patienten deltager i MDT-konferencen, og
de vurderer, at det gger kvaliteten i drgftelsen af behandlingsmuligheder.

"Det, at vi kan se patienten direkte foran os, har helt klart stor betydning. Vi kan laese os til en
del ting i journalen, men ved at patienten deltager, far vi et meget vigtigt direkte blik pa
patienten”. (Interview, Kirurg 5)

Leegernes argumenter for, at patienterne er med pa MDT-konferencer uddybes i det falgende:

e Kreefti hoved-hals-omradet er meget synlig i modseetning til f.eks. tarmkraeft, og kraeften
kan ofte ses med det blotte gje — derfor kan leegerne se og vurdere kraeften samt lokal
udbredelse ud fra en objektiv undersggelse. Dermed kan behandlingsmuligheder og
operabilitetsvurdering kvalificeres, mens patienten er tilstede. Nogle gange er
billeddiagnostikken ikke lige s& god som de undersggelser, leegerne foretager pa MDT-
konferencen:

o Case: Ved de objektive undersggelser af patienten under MDT-konferencen
konstateres det, at den ene side af tungen ikke bevaeger sig. Det betyder, at kreeften
er vokset ind i tungen, hvilket far betydning for diagnose og behandling. Laegerne
forklarer observatgren, at de ikke ville have opdaget dette, hvis patienten ikke deltog i
MDT-konferencen. (Observation, Patient)

e At se patienten med egne gjne spiller en stor rolle i forhold til den lsegefaglige vurdering
af, hvad patienten kan tale. Ved at patienten deltager kan almen tilstand og performance
status/aktivitetsniveau vurderes, og behandlingsforslagene kan modificeres:
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o Vi skal se mennesket bag kreeften: kommer patienten gaende ind, karende ind — det
siger sa meget om, hvordan vi skal behandle! [...] Fra vi ser scanningerne og laeser
om patienten til vi ser patienten, er der tit korrektioner. Sa det giver absolut mening at
have patienten med”. (Interview, Kirurg 2)

e At have mulighed for at tage patienten med pa rad ved at spgrge dem om, hvad de vil
veere med til:

o Vi kan godt vaere meget effektive i vores behandlinger, men det kan vaere pa
bekostning af noget andet, f.eks. funktionsnedszaettelse hos patienten. S spgrgsmalet
er, om de hellere vil leve med en gget risiko for, at kreeften kommer igen, eller med en
frygtelig masse mén [...] Det betyder noget, hvilket menneske det er, og hvilke
holdninger, de har til behandling. Det perspektiv far man ikke, hvis patienten ikke selv
er tilstede”. (Interview, Kirurg 1)

En af laegerne bliver spurgt, om det er tiden veerd, at patienten sidder med til MDT-konferencen og
svarer til det:

“Ja! Hvis vi ikke gjorde det, sa ville vi have aflyste operationer, aflyste operationer pa lejet,
tilbagehenvisninger fra straleterapi fordi det viste sig, at patienten alligevel godt kunne opereres
osv. For ikke at tale om de potentielle fejlbehandlinger, der ville blive foretaget, fordi vi f.eks.
kunne overse, at de tidligere havde faet stralebehandling ét sted. De 45 min. der er afsat til
MDT-konferencen med patienten, er de bedst investerede minutter i hele patientforlgbet, vil jeg

1

vove at pasta”. (Interview, Kirurg 2)

Ud fra ovenstaende citat vurderer laegen saledes, at det — trods ekstra tid afsat til MDT-konferencen
— bade er effektivt og resulterer i bedre behandling at have patienten med.

De interviewede kirurger er enige om, at det er relevant at have alle patienter fysisk tilstede pa MDT-
konferencen, og de oplever ikke, at der er barrierer ved, at patienten er tilstede:

*Vi taler jo helt abent, og patienten ved jo godt, hvorfor de sidder der, sa der er ikke nogen
barriere i forhold til beslutningstagning”. (Interview, Kirurg 5).

Leegerne forklarer derudover, at en del af den indledende diskussion om behandling foregar til den
billeddiagnostiske konference, hvor patienten ikke er inviteret med, og hvor eksempelvis usikkerhed
om hvad patienten kan tale, kan drgftes indledende. Derudover viser observationerne, at denne
samtale mellem lsegerne kan fortsaette, mens patienten er i rummet.

3.3 Laegernes involvering af patienter i beslutninger om behandling og
hvordan det harmonerer med feelles beslutningstagning

I hvilket omfang laegerne udviser patientinvolverende adfaerd i forhold til beslutningstagning er, som
beskrevet i metodeafsnittet, vurderet ud fra OPTION12, som bestar af 12 items oplistet i tabel 2.

Vi finder, at den mediane OPTION12-score er 29 (gennemsnit=37,3, SD=26,0) pa en skala fra 0-100.
Scoren pa de enkelte MDT-konferencer varierer fra 4-94, og der er sdledes bade observeret
konsultationer med meget lidt patientinvolverende adfserd og meget hgjt niveau af
patientinvolverende adfeerd. Nar OPTION12-scorer opgares pa kvartiler, fordeler de sig som i figur 1.
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Figur 1. Fordeling af OPTION12 scorer pa kvartiler
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Til 39 % af MDT-konferencerne observeres det, at end ikke et overfladisk forsgg pa at udfgre
patientinvolverende adfaerd bliver udvist konsekvent (svarende til de 12 items i OPTION12). Til 29 %
af MDT-konferencerne udviser lsegerne en patientinvolverende adfserd, der gennemsnitligt betragtet
ligger under det basale niveau. | samlet 32 % af MDT-konferencerne er der observeret en
gennemgaende tendens til, at patientinvolverende adfeerd (svarende til de 12 items) bliver udvist pa
basalt niveau eller derover, og at laegerne saledes agerer responssive i forhold til den enkelte
patients behov, synspunkter og preeferencer. Dette er forudseaetninger for feelles beslutningstagning.

| tabel 2 ses en samlet opgarelse over OPTION12-scorer pa de 41 MDT-konferencer opdelt pa de 12
items.
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Tabel 2. Leegernes patientinvolverende adfaerd — opgjort pa de 12 items i OPTION12-redskabet*
(N=41)

behandling

Score 0 Score 1 Score 2 | Score3 | Score 4
Adfeerd Uklart/ Adfeerd | Adferd | Adfeerd
udvises | overflad- | udvises | udvises | udvises
ikke isk forsgg | pa mini- pa et pa
pa at mum/ godt meget
udvise basalt niveau hgijt
adfeerd niveau niveau
Item 1: Leege identificerer et problem som 0 % 24 % 29 % 22 % 24 % 76 %
kreever en beslutningsproces** (0) (10) (12) 9 (20) (31)
Item 2: Leege forklarer, at der er mere end 49 % 7% 12 % 10 % 22 % 44 %
én made at behandle/handtere (20) (3) (5) (4) 9) (18)
sygdommen pé (ikke at behandle er ogsa
en mulighed)
Item 3: Laege afklarer patientens 90 % 2% 2% 2% 2% 7%
foretrukne made at modtage information (37) (2) (2) (2) Q) 3)
pa, som kan hjaelpe med
beslutningstagning
Item 4. Leege oplister behandlings- 49 % 5% 12 % 7% 27 % 46 %
muligheder, hvilket ogsa kan inkludere (20) (2) (5) 3) (1)) (19)
ikke at ggre noget
Item 5: Leege forklarer fordele og ulemper 15 % 51 % 5% 17 % 12 % 34 %
ved behandlingsmulighederne (ikke at (6) (21) (2) @) (5) (14)
gare noget er ogsa en mulighed)***
Item 6: Laege undersgger patientens 24 % 29 % 15% 7% 24 % 46 %
forventninger/synspunkter i forhold til (10) (12) (6) 3 (10) (19)
hvordan sygdommen skal behandles
Item 7: Leegen undersgger patientens 37 % 15 % 24 % 15 % 10 % 49 %
bekymringer/aengstelighed ift. hvordan (15) (6) (20) (6) 4) (20)
sygdommen skal behandles
Item 8: Laegen sikrer sig, at patienten har 37 % 29 % 22 % 7% 5% 34 %
forstaet informationen (15) (12) 9) (3) 2 (14)
Item 9: Laegen giver patienten eksplicit 10 % 39 % 17 % 12 % 22 % 51 %
mulighed for at stille spgrgsmal under 4) (16) (7 (5) 9) (21)
beslutningsprocessen
Item 10: Leege afklarer/fremkalder patient- 34 % 20 % 34 % 10 % 2% 46 %
ens praeference for at vaere involveret | (14) (8) (14) (4) 1) (19)
beslutningstagning om behandling
Item 11: Leege tydeligger, at der skal 22 % 20 % 29 % 5% 24 % 59 %
treeffes en beslutning/udskydelse af 9) (8) (12) (2) (20) (24)
beslutning
Item 12: Laege fremhaever mulighed for at 66 % 7% 5% 7% 15 % 27 %
patienten kan ombestemme sig ift. (27) (3) 2) (3) (6) (11)

* De 12 items er her oversat fra engelsk til dansk. Original version fra Elwyn et al 2005 (21).
**Hvis laegen naevner, at det er en beslutningsproces, hvor ogsa patienten skal veere med, scores 2-4 afheengigt af, hvor

meget der ggres ud af at forklare denne proces.

***Hyis der kun fortaelles om fordele og ulemper ved én behandling scores 1.




| det fglgende uddybes udvalgte items i OPTION12 redskabet, som er centrale for feelles
beslutningstagning.

Ad item 1 og 6) Italeseettelse af at der skal treeffes en beslutning: invitation til feelles
beslutningstagning

Resultaterne fra item 1 viser, at lsegen i 53 % af MDT-konferencerne indledningsvist forteeller ganske
kort om formalet med MDT-konferencen indledningsvist, uden at antyde eller forklare, at patienten
kan/skal veere med til at treeffe denne beslutning (svarende til score pa 2=), eksempelvis:

"Vi [leegerne] har samlet tradene, og vi kan se, at du ikke kan opereres. Vi [leegerne] har i
stedet vurderet, at du skal have strdlebehandling”. (Observation, kirurg)

Til 47 % af MDT-konferencerne (svarende til score >2) tydeligger lsegen, at patientens gnsker og
synspunkter er vigtige i beslutningstagningen. Laegerne praver her pa forskellig vis i begyndelsen af
konferencen at fa patienten pa banen, f.eks. ved at fa et indtryk af patientens sygdomsindsigt, og om
patienten har nogle forestillinger om og gnsker til behandling. Eksempler pa involverende mader at
seette scenen for MDT-konferencen er fglgende:

Kirurg til patient: Vi er samlet her i dag, fordi vi sammen med dig skal beslutte hvilken
behandling, du skal have [...] Vi skal sikre os, at du far den behandling, som passer bedst til dig
og dine gnsker til behandling. Har du hgrt om, hvordan man behandler din kraeft? (Observation,
Kirurg)

Onkolog til patient: "Grunden til at du kommer i dag er, at vi i feellesskab skal beslutte, hvad der
skal ske. Du har henvendt dig pga. smerter. Og vi kan se, at det er kraeft igen. Har du gjort dig
nogle tanker om, hvad der kan gares?” (Observation, Onkolog)

Hvis leegen ikke gar det Klart, at patienten kan veere med til at treeffe beslutning om behandling, kan
det veere sveert for patienten at vide, at dette er en mulighed. En laege forteeller imidlertid, at:

"Det er min egen fornemmelse, at de allerfleste patienter forstér, at det er en dialog, hvor vi
[leegerne] kommer med en faglig vurdering, men at vi prgver at finde ud af, hvad de vil. Jeg ville
veere ked af, hvis jeg fandt ud af, at de falte sig forbigaet i beslutningsprocessen”. (Interview,
Kirurg 5)

En anden leege fremhaever dog, at man godt kunne forberede patienten bedre p4, at patienten kan
veere med til at treeffe beslutning om behandling forud for MDT-konferencen:

"Man kunne godt gare mere for at fa patientens perspektiver i spil pA MDT-konferencen ved
forinden at fa fortalt patienten, at ‘du vil blive preesenteret for forskellige former for behandling’.
Og at man fik understreget, at ‘det er dig og dit valg’, sa patienterne bliver bevidste om, at det
ikke kun er leegerne, der skal traeffe en beslutning, men at det er 'dig’. Det kunne maske veere
en sygeplejerske, der havde til opgave at fortzelle om formalet med MDT-konferencen til
patienten, uden at komme ind pa noget neermere om behandling”. (Interview, Kirurg 2).

Ad item 2 og 4) Fremstilling af behandlingsmulighed(er), herunder mulighed for fravalg af
behandling

Alle kirurgerne forklarer i interviewene, at de i hgj grad synes, at patienterne pa MDT-konferencerne
har indflydelse pa valg af behandling. En kirurg siger dog i forleengelse af dette:
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"Men jeg kan godt blive i tvivl, om patienterne far muligheden for at forsta, at der er andre
muligheder [...] Jeg teenker, at patienten kender jo ikke hele det batteri, vi har, sa de ved kun
det, som vi forteeller dem”. (Interview, Kirurg 2)

Ofte fremstilles overvejelser om behandling helt kort i et kommunikativt samspil mellem kirurg og
onkolog, som giver indtryk af, at leegerne er vant til at samarbejde pa MDT-konferencerne: Kirurg: "Vi
kan ikke operere, da det indebeerer at fierne tungen”. Onkolog tager over: "Den made, vi skal
behandle dig pa er vha. straler 34 gange og maske kemo 7 gang ugentligt”. Det netop beskrevne
illustrerer et eksempel blandt en stagrre andel af MDT-konferencerne, hvor behandlingstilbuddet har
karakter af at blive dikteret uden, at der abnes op for at hare patientens betragtninger, eller at der
kan veere tale om andre mader at behandle pa, f.eks. en mindre hard behandling eller fravalg af
behandling. Der er dog flere af disse MDT-konferencer, hvor leegerne forteeller observatgren, at
behandlingstilbuddet er klokkeklart.

Observationerne viser, at den laegefaglige begrundelse for fravalg af kirurgi altid naevnes for
patienten, safremt laegerne vurderer, at kirurgi ikke er en mulighed. Det formuleres ofte helt kort,
sasom: "Hvis vi skulle operere, ville det indebaere, at du mistede stemmen” eller “Hvis vi skulle
operere, ville du fa mad ud af neesen, fordi vi i sa fald skulle fierne det meste af ganen”.

Selvom der kun er ét klart behandlingstilbud, som er at foretraekke og ikke umiddelbare alternativer,
mener de interviewede kirurger stadig, at det er relevant, at patient samt kirurg og onkolog er tilstede:

"Selvom patienterne maske ikke altid har sa meget et valg, s& har de mulighed for at fa
begrundelsen for, hvorfor vi har valgt den behandlingsstrategi, vi har. Jeg synes, det er vigtigt
at begrunde over for patienten, hvorfor vi som lseger eksempelvis fraveelger kirurgi. Patienterne
skal have mulighed for at sparge 'Hvorfor?’ og 'Hvorfor ikke stralebehandling?’ Og det er sveert,
hvis der ikke sidder en specialist med”. (Interview, Kirurg 1)

"Der er ingen tvivl om, at i en del af sagerne [patienterne med hoved-halskreeft] er den ret
lukket i forhold til behandlingsmuligheder, f.eks. fordi der er tale om stor sandsynlighed for
helbredelse med den foreslaede behandling. Der giver det maske ikke s& meget mening, at
patienten deltager, end ikke at kirurger og onkologer mades. Sa det er ikke de patienter, der er
problemet. Problemet er de andre patienter, og det kan veere meget sveert at spotte dem pa
forhand”. (Interview, Kirurg 4)

| 46 % af MDT-konferencerne (svarende til 19 ud af 41) oplister laegerne flere
behandlingsmuligheder, herunder ikke at ggre noget eller "wait and see”, hvor patienten eksempelvis
folges med faste scanninger. At der naevnes flere behandlingsmuligheder betyder dog ikke i alle
tilfeelde, at det gares klart for patienten, at han eller hun kan have indflydelse pa valg af behandling,
og behandlingerne er heller ikke ngdvendigvis ligestillede. 1 9 ud af de 19 tilfeelde siger laegen
eksplicit, at der kan veelges mellem to aktive behandlinger, og i 7 ud af de 19 konferencer siger
laegen, at patienten kan veelge mellem aktiv behandling og ikke at ggre noget. Ofte frames en af
mulighederne dog mere positivt end den anden, f.eks.:

Kirurg siger til patient: "Vi anbefaler stralebehandling efter kirurgi for at ga med livrem og seler,
fremfor operation alene”, eller Kirurg: *Vi skal finde ud af med dig, hvad vi skal gare nu. Vi kan
1) Se an — det er ren lottogevinst, 2) Vi vil anbefale, at vi sammen med plastikkirurgen fjerner et
stykke af overlaeben, 3) Straler er en lang behandling — det er et alternativ, men det er en
meget hard behandling. Hvad teenker du selv?” [Patient svarer: “Lad os fa det hele vaek — bare
det bliver paent’]. (Observation, Kirurg)
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Leegerne naevner hovedsageligt mulighed for fravalg af behandling, nar patienten direkte spgrger om
alternativer, eller hvad der sker ved fravalg af behandling.

Case: Pa en af MDT-konference deltager en patient, som ikke kan opereres, da svulsten er for
stor. Stralebehandling er kurativt intenderet og anbefales som standardbehandling, men det vil
patienten ikke have, bl.a. fordi patienten har et familiemedlem, som har gennemgaet en sadan
behandling. Laegerne foreslar efter lidt overvejelser tilgangen wait-and-see, da de vurderer, at
det er meningsfuldt at se tiden an og falge patienten med kontroller (Observation).

Tre af de interviewede kirurger siger eksplicit, at laeger kan blive bedre til at forteelle patienterne om
fravalg af behandling:

*Ja, det tror jeg bestemt, vi kunne blive bedre til. BAde over for patienterne, men ogsa over for
hinanden [laegerne] i forhold til at veere realistiske omkring, hvem der egentlig har gavn af
behandling. Man pafarer nogle slemme bivirkninger, og hvad er det, vi vinder ved det? [...] Men
hvis vi ikke kan fa patienten til selv at tage det valg/fravalg af behandling, sa er det os som
leeger, der skal gare det, og det er sveert for leeger at sige, at nu gar vi ikke mere”. (Interview,
Kirurg 4)

"1 nogle sammenhaenge — i vores [leegernes] bedste gnske om at kurere patienten — er vi ikke
altid gode nok til at informere dem om, at der er mulighed for at lade vaere med at behandle,
eller gare noget andet”. (Interview, Kirurg 2)

En anden lzege beskriver fravalg af behandling noget anderledes og ligger ansvaret helt over pa
patienten:

Vi gér ud fra, at patienter gerne vil behandles. Og der er altid mulighed for at sige fra. Dem,
som er skeptiske og som ikke gnsker behandling, far altid dette sagt, uden undtagelse”.
(Interview, Kirurg 3)

Endelig viser observationerne, at proaktive patienter i sig selv faciliterer, at leegen udviser mere
patientinvolverende adfeerd, hvilket medfarer en hgjere OPTION score. Det sker pa flere mader,
f.eks.: 1) patienten stiller mange spgrgsmal (sasom "Hvad sker der, hvis jeg ikke tager imod
behandling?”) og laegen tager sig tid til at forklare og uddybe eksempelvis fordele og ulemper, og 2)
patienten har klare preeferencer (nogle gange allerede inden, der bliver fortalt om behandlingstilbud)
eller gar imod lzegens anbefaling, som medfgrer en diskussion af behandlingsalternativer og
patientens bekymringer.

Ad Item 5) Fordele, prognose og bivirkninger ved behandling - risikokommunikation

Pa neer ét tilfeelde fortzeller laegen i de observerede MDT-konferencer om sigtet med behandlingen
(helbredende eller lindrende). Som regel bruger laeger formuleringer som: *Vi kan ikke give garantier,
men vi gar efter at helbrede dig”. Derudover bliver der kun sjeeldent givet en mere detaljeret
forklaring af prognosen, med undtagelse af mandelkreeft forarsaget af HPV, hvor det konsekvent
forklares, at prognosen er rigtig god.

| nogle tilfaelde naevner leegen starrelsen pa tumor (‘stor’, ’lille’, konkret starrelse i centimeter) og om
der er fundet spredning til lymfeknuder. Nogle enkelte patienter far eksplicit at vide, at deres kraeft er i
stadie 1 kreeft. Stadie 2, 3 eller 4 naevnes ikke eksplicit — ganske fa patienter far at vide, at kreeften er
"fremskreden” og ikke kan kureres, men ikke mere detaljeret end det.
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Laegerne naevner ikke sandsynligheder for overlevelse pa de observerede MDT-konferencer, med
undtagelse af én konference, hvor patienten selv skal veelge mellem to behandlinger. Her far
patienten konkret at vide, at kemoterapi kun er lindrende, mens et kirurgisk indgreb medfarer 30-40
% sandsynlighed for overlevelse. Til dette forklarer en laege i et interview:

"Vi giver ikke procentsatser, hvis vi kan undga det, for hvad kan patienten bruge oplysninger
som ‘du har 25 % sandsynlighed for 5 ars overlevelse’til? [...] Det, patienterne har brug for at
vide er, om vi kan helbrede dig, og at vi selvfglgelig ikke kan love dem det, men at det er det, vi
gar efter”. (Interview, Kirurg 1)

Observationerne viser, at information om fordele og ulemper ved behandlingsmulighederne generelt
ikke gives i seerlig detaljeret grad, og at der — selvom der naevnes to behandlingsmuligheder — i flere
tilfeelde kun forteelles om bivirkninger ved den ene behandling, hvilket afspejler sig i resultaterne fra
OPTION12. Senfglger beskrives ikke detaljeret. For stralebehandling er onkologernes begrundelse
for det overordnede informationsniveau om bivirkninger pA MDT-konferencen bl.a., at patienterne
bookes til en konsultation pa den onkologiske afdeling forud for behandlingsopstart, hvor de far flere
detaljer. Ligeledes forklarer flere onkologer og kirurger, at patienterne ofte ikke *kan rumme mere
information”, og at de "begynder at se fjerne ud i blikket”, hvis de forteeller meget detaljeret.

"Du skal principielt ha’ informationen nu, da vi skal planlaegge behandling, men du far mere
information senere, nar du mgder pa onkologisk klinik”. (Observation, Onkolog)

En kirurg fortzeller, at han ikke gar meget i detaljer om bivirkninger, da han synes, det er
uhensigtsmaessigt:

"Hvis du [laegen] gar for meget i detaljer om de negative ting ved behandlingen, sa kan du tage
pippet fra enhver patient. Min erfaring er, at hvis man har meget tid, sa vil laegen fokusere
uhensigtsmeessigt meget pa de negative ting ved behandling”. (Interview, Kirurg 3)

Nar patienter udtrykker bekymringer for behandling vedrarer det ofte enten muligheden for at passe
et arbejde samtidig med behandling, bivirkninger ved stralebehandling (f.eks. fordi de har darlige
oplevelser med familie/venner, som har gennemgaet et stralebehandlingsforlgb) eller
langtidsbivirkninger ved behandling — sidstneevnte bliver dog ofte nedtonet eller affejet med
formuleringer som “det er meget forskelligt, og det er for tidligt at sige endnu’.

Ad item 10) Afklaring/fremkaldelse af patientens gnskede rolle i beslutningstagning

Patientens gnskede rolle i beslutningstagning er ikke noget, laegerne spgrger direkte ind til i de
observerede MDT-konferencer, hvilket item 10 i OPTION scoren afspejler, da der kun er ganske fa
MDT-konferencer med en score over 2 (=basalt niveau). Dog afklares patientens gnskede rolle i
nogle tilfeelde mere indirekte, som tiden skrider frem, og der bliver talt om valg af behandling. | disse
tilfeelde er det f.eks. fordi patienten eksplicit beder om lsegens anbefaling, efter at laegen har fortalt
om to behandlingsmuligheder, eller fordi patienten har en klar preeference for behandling som de far
fremsat.

To af de interviewede kirurger forteeller, at de oplever, at mange patienter ikke gnsker at veere med til
at treeffe beslutning om behandling:

"Hvis vi snakker om selv at bestemme valg af behandling, nar behandling har ekstremt sveere
bivirkninger, sa vil langt de fleste patienter sige Det ved jeg ikke — det ma | bestemme — det
ansvar vil jeg ikke have’. Sa rammerne er der for at involvere patienten i valg, og leegernes vilje
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er der ogsa nogle gange, ikke altid — jeg er godt klar over, at jeg selv og ogsa mine kollegaer
nogle gange bare ruller standardbehandling ned over patienten — men min oplevelse er nogle
gange, at patienten ikke er interesseret i at blive taget med pa rad”. (Interview, Kirurg 4)

Af ovenstaende citat kan man dog tolke det som om, at patienter som giver leegen ansvaret for
beslutningstagning heller ikke er interesseret i at blive taget med pa rad. Det er dog veerd at veere
opmaerksom pa, at en variant af faelles beslutningstagning er, at lzegen lytter til og inddrager
patientens gnsker og holdninger, men at det derefter er leegen, der tager beslutningen, f.eks. fordi
det ansvar fales for stort for patienten. Mange patienter vil sdledes gerne tages med pa rad, men
gnsker ikke at f ansvaret for beslutningstagningen.

Det er forskelligt blandt de interviewede laeger, hvorvidt de mener, at de kan vurdere i hvilken grad
patienten gnsker at veere involveret i valg af behandling. Nogle mener, at de — baseret pa deres
erfaring som laeger — godt kan vurdere om det er en patient, der “@gnsker at veere i kontrol selv eller
overlade ansvaret for beslutningen til laegen”, mens andre leeger synes, det er sveert at vurdere:

"Det kan veere sveert pa forhand at vide, hvor aktiv/passiv patienten gnsker at veere — det kan
man ikke se pa dem”. (Interview, Kirurg 1)

Ad item 11 + 12) Mulighed for at fortryde/overveje behandling

Flere laeger beskriver, at de — hvis de kan fornemme at patienten er i tvivi om behandling ved flere
behandlingsalternativer — siger til patienten, at de booker en tid til operation, for ikke at miste
operationstiden, og hvis de finder ud af, at de ikke gnsker at blive opereret, sa kan de annullere
operationen. Det samme er tilfeeldet med stralebehandling, hvor onkologerne forklarer patienterne, at
de kommer til en forberedende samtale med en onkolog nogle dage efter MDT-konferencen, hvor de
far mulighed for at se, hvad straling handler om, og sa har de inden da mulighed for at teenke sig om.

| 2 ud af de 41 MDT-konferencer blev det observeret, at valget mellem to behandlingsmuligheder har
veeret sa sveert for patienten, at patienten har faet betaenkningstid — det har konkret veeret op til en
time, hvor patienten har snakket med sin pargrende om fordele og bivirkninger, mens leegerne i
mellemtiden har haft en ny patient pA MDT-konference. Patienterne er derefter vendt tilbage med
deres gnske til behandling. Begge patienter har virket afklarede og glade for beteenkningstiden, ogsa
selvom denne har veere kort.

Case: En patient med kreeft i tidligt stadie har mulighed for enten stralebehandling eller kirurgi,
som i dette tilfeelde er ligestillede i forhold til overlevelse, men med meget forskellige
bivirkningsprofiler. Patienten siger til lazgerne "Det jeg slas med i forhold til valg mellem
behandlinger er risikoen for langtidsbivirkninger og hvilke, der er veerst" og hentyder samtidig til
sin religigse overbevisning. Patienten spgrger til leegernes anbefaling, men de vil ikke afgare
det. Patienten ender med at leegge veegt pa en bestemt bivirkning i kraft af sin religigse
overbevisning, og fraveelger derfor en af behandlingsmulighederne. (Observationer, Patient)

3.4 Beslutningstagning pa MDT-konferencer samt faktorer som har
indflydelse pa behandlingstilbud

Oftest far klinikerne en klar formodning om, hvad der — ud fra en lsegefaglig betragtning — er det
bedste at tilbyde patienten ved den indledende billeddiagnostisk konference og den efterfglgende
drgftelse mellem onkolog og kirurg forud for at patienten kommer ind i lokalet. De forteeller dog alle,
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at de er ngdt til at se patienten, foretage en objektiv undersggelse og vurdere helbredstilstand samt
aktivitetsniveau for at kunne vurdere behandlingstilbuddet endeligt:

Onkolog til kirurg efter billeddiagnostisk konference: "Manden er ikke seerlig frisk [det fremgar af
journalen], sa vi ma se, om han kan klare 13 eller 34 gange stralebehandlinger”. (Observation)

"Ofte har vi [leegerne] en mening om behandling, inden patienten kommer ind, men det sker
0gs4, at vi skifter mening. Hvis vi eendrer mening skyldes det enten almen tilstand, komorbiditet
eller patientens egne holdninger. De kan have holdninger til f.eks. en bestemt bivirkning, hvor
de hellere vil leve med en hgijere risiko for kraeft”. (Interview, Kirurg 1)

Fglgende MDT-konference er et eksempel pa, at et behandlingstilbud kan aendre sig i Igbet af
samtalen med patienten, og at nonverbal kommunikation og afstemning lsegerne imellem kan have
en indflydelse. Samtidig illustrerer casen ogs4, at leegerne i nogle tilfeelde anvender positiv framing af
ét behandlingstilbud frem for et andet, hvis de selv er overbeviste om, hvad der er det bedste for
patienten:

Case: Kirurg siger til patient: "Sidst vi snakkede sammen, var du meget ked af, at vi skulle
operere — sa vi ma diskutere i dag, hvad du vil veere med til af behandling”. Patient gares
bekendt med, at der er flere muligheder. Der foregar en del nonverbal kommunikation i denne
MDT-konference, hvor seerligt onkologen aendrer behandlingstilbud undervejs, fordi han kan se,
at forslagene ikke falder i god jord hos patienten [patient sukker dybt og opgivende, da onkolog
foreslar 34 gange straler, hvorefter han hurtigt eendrer det til 13 gange fordelt pa 2 gange om
ugen — i forbindelse med at onkolog aendrer behandlingsforslag kaster han et hurtigt og
indforstaet blik pa kirurgen]. Samtidig nedtoner han bivirkningerne, da patienten begynder at ga
i retning mod helt at fraveelge behandling. Onkolog siger til patienten: “Jeg vil vaere ked af, hvis
du slet ikke tager imod behandling. Straling er en alternativ mulighed til operation — det er
bestemt en god behandlingsmulighed, maske kan det fa kreeftknuden til at forsvinde”.
(Observation)

Onkolog og kirurg udviser til alle MDT-konferencerne meget stor enighed om, hvad patienten skal
tilbydes. Kun i ét tilfeelde har onkologen veeret i gang med at tilbyde patienten en mindre omfattende
onkologisk behandling, hvor kirurgen har interveneret og hvisket til onkologen, at han mente
patienten skulle have en mere omfattende behandling. | det tilfeelde havde de to lseger forskellige
opfattelser af, hvad patienten kunne tale, og hvad der ville vaere det bedste at tilbyde patienten.

Faktorer af betydning for behandlingstilbud

En stor del af beslutningsprocessen foregar pa selve den del af MDT-konferencerne, hvor patienten
er tilstede, seerligt de behandlingstilbud, som afklares eller &endres pga. laeegernes vurderinger af
patientens almentilstand og aktivitetsniveau eller patientens praeferencer og synspunkter, jf.
nedenstaende. De afgarende faktorer for valget af behandlingstilbud opgjort pa de 41 MDT-
konferencer er:

e Standardbehandling/Laegens anbefaling baseret pa kliniske retningslinjer: Pa 51 % af
MDT-konferencerne (dvs. 21 ud af 41 konferencer) fglger behandlingstilbuddet
standardbehandling baseret pa de kliniske retningslinjer, f.eks. fordi ét behandlingstilbud er
andre overlegne baseret pa overlevelsessandsynligheder. Det kan f.eks. ogsa veere tilfaelde,
hvor patienten tidligere er blevet strdlebehandlet, og hvor operation saledes er eneste
mulighed for kurativt intenderet behandling. | disse tilfeelde aendrer behandlingstilbuddet sig

26



ikke i lgbet af MDT-konferencen med patienten, og er sdledes det samme som drgftet
indledningsvist pa den billeddiagnostiske konference.

o Case: Kirurg forteeller seldre patient, at operation ikke er en mulighed, da kreeftknuden
er for stor og sidder et sted, hvor det er vanskeligt at operere. Onkologen forteeller, at
34 strélebehandlinger er standardbehandling, og at prognosen er god. Laegerne
beskriver ikke alternativer til patienten, ej heller muligheden for ikke at lade sig
behandle. Patienten fremstar lettet over, at der kan gares noget, og stiller ikke
spargsmalstegn ved behandlingsstrategien. (Observation).

Almen tilstand og aktivitetsniveau: Pa 24 % af MDT-konferencerne (dvs. 10 ud af 41
konferencer) er onkolog eller kirurg forud for mgdet med patienten usikre pa, hvor meget
behandling patienten kan tale, og det bliver saledes lsegernes vurdering af patientens almene
tilstand og aktivitetsniveau, som de vurderer ved patientens tilstedeveerelse, der afgar
behandlingsniveauet. Det kan f.eks. vaere tilfeelde, hvor onkologen gar fra 34 til 13
stralebehandlinger, eller tilfeelde hvor kemobehandling fraveelges i tillzeg til stralebehandling,
fordi onkologen vurderer, at patienten ikke kan tale det. Denne vurdering foregar
hovedsageligt uden, at det forklares eksplicit til patienten, og patienten er derfor ikke
ngdvendigvis bevidst om denne prioritering.

o Case: Der er ikke fastlagt et behandlingstilbud til patienten forud for at patienten
kommer ind; lsegerne overvejer kirurgi, men de er ngdt til at se patienten farst. Da
patienten ankommer, ser de, at patienten har udtalte andre sygdomme, og at det vil
veere for stort et indgreb for patienten at gennemga kirurgi — desuden medfarer
svulstens placering, at det alligevel ikke er muligt at operere. (Observation)

Patientens preeferencer og synspunkter: Pa 24 % af MDT-konferencerne (dvs. 10 ud af 41
konferencer) er det patientens preeferencer og holdninger, der afger valget af behandling. Det
er eksempelvis i form af tilfeelde, hvor patienten far valget mellem to ligestillede
behandlingsmuligheder (operation eller stralebehandling), eller hvor patienten fraveelger tilbud
om aktiv behandling og i stedet veelger, at der ikke skal ggres noget. | 6 af de 10 MDT-
konferencer aendrer behandlingstilbuddet sig i labet af MDT-konferencen, hvor patienten er
tilstede, i forhold til den behandling, leegerne havde draftet pa den indledende
billeddiagnostiske konference.

o Ud over at der kommer patienter, som f.eks. har darlige erfaringer med bekendte, der
har gennemgaet straleterapi, sa er der ogsa nogle patienter, som er meget afklarede

med, hvordan de vil leve den sidste del af livet, og at de fraveelger behandling”.
(Interview, Kirurg 5)
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4. Diskussion

Dette studie har belyst, hvordan behandlingsbeslutninger foregar pA MDT-konferencer med hoved-
halskreeft-patienter som eksempel, her med seerligt fokus pa laegernes patientinvolvering i
beslutningstagningen. Det er ud fra vores kendskab den farste rapport, der undersgger dette
perspektiv.

Vi mener, at undersggelsen giver indblik i nogle af de fordele, der knytter sig til patientens deltagelse
pa MDT-konferencer, og hvilke rammer der bar veere tilstede og italeszettes, for at fa det optimale ud
af, at patienten er inviteret med til MDT-konferencen.

4.1 Veerdi af patientdeltagelse pa MDT-konferencer og feelles
beslutningstagning

Laegerne i vores undersggelse er meget positive over for, at patienten deltager pa MDT-konferencen
og ser klare fordele ved dette. Ifglge leegerne er der to formal med at have patienten med: 1) at
foretage objektive vurderinger og undersggelser, der kan kvalificere den kliniske beslutningstagning,
og 2) at inddrage patienten i beslutning om behandlingen. Seerligt det farste delformal fylder meget
pa MDT-konferencerne.

| halvdelen af de observerede MDT-konferencer pavirkes behandlingstilbuddet konkret af, at
patienten er med pa MDT-konferencen, fordi:

e Leegerne far mulighed for at se patienten og vurdere almen tilstand, aktivitetsniveau samt
selve kreeftsvulsten. Det kvalificerer den kliniske viden om hvad patienten kan klare og
dermed valg af behandling

e Patienten kan direkte udtrykke praeferencer og synspunkter i forhold til behandling, hvilket gor
at lsegerne revurderer eller justerer deres initiale forslag til behandling.

Til trods for at det er en tidskreevende aktivitet at have patienten med (28 minutter i gennemsnit)
vurderer lsegerne i vores undersggelse det som effektivt, og at det resulterer i bedre behandling.

Litteratur viser, at det ikke er alle leeger, der er ligesa positive over for, at patienten inviteres med til
MDT-konferencen. Et interviewstudie af brystkreeftleegers holdning til patientdeltagelse pa MDT-
konferencer fandt saledes, at kun 32 % af kirurgerne og 25 % af onkologerne mente, at det ville
gavne patienterne at deltage. Derimod mente hhv. 93 % af patienterne og 73 % af sygeplejerskerne,
at det ville gavne patienter at deltage (27). Som modargumenter for at have patienter med pa MDT-
konferencer fremhaever klinikerne inden for hoved-halskreeft og andre kreeftsygdomme bl.a., at
patienters manglende evne til at handtere information om f.eks. risici kan vaere et problem, og at det
er uhensigtsmaessigt, at patienter oplever uenigheder og forskellige holdninger til behandling mellem
klinikere pA MDT-konferencen (2, 4). Disse fund har vi ikke genfundet i vores studie.

Som neevnt indledningsvist er MDT-konferencer i dag ikke en ydelse, der honoreres med en DRG-
takst. Hvis den enkelte hospitalsafdeling skal have et incitament for at invitere patienten med til MDT-
konferencen med tilstedeveerelse af flere klinikere, er der behov for at dokumentere veerdi og
monitorere MDT-konferencer, hvor patienten deltager. Hvis patienten deltager i selve MDT-
konferencen er den efterfglgende samtale om behandlingstilbuddet ikke ngdvendig — og dermed kan
det antal behandlingstilbud, der skal revurderes — enten pga. patientens almene tilstand og
aktivitetsniveau eller pga. praeferencer — minimeres.
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4.2 Leegernes patientinvolverende adfeerd

Observationerne viser, at laegerne udviser meget hgijt niveau af patientinvolverende adfzerd til en
tredjedel af MDT-konferencerne. De samlede OPTION12-scorer viser imidlertid ogs3, at laegerne til
to tredjedele af MDT-konferencerne ikke konsekvent fglger de gsengse principper for
patientinvolvering i beslutningstagning, som beskrevet i OPTION12-redskabet. Det star i kontrast til,
at leegerne i vores undersggelse selv vurderer, at de er gode til at involvere patienterne pa MDT-
konferencerne, selvom flere dog erkender, at de og deres kollegaer kunne veere bedre til dels at tale
om fravalg af behandling, dels nogle gange at naevne flere behandlingsmuligheder, og endelig gare
det klart, at der er tale om et 'valg’.

Vi fandt en middelveerdi pa 29 point og et gennemsnit pa 37 point pa den totale OPTION12-score (0-
100 skala). Et review af studier, der ligeledes har anvendt OPTION12, fandt en gennemsnitlig
OPTION12-score pa 23 (SD=14) ved observationer af konsultationer, hvor der — tilsvarende vores
studie — heller ikke havde vaeret interventioner malrettet patientinvolvering i beslutningstagning (25).
Den gennemsnitlige score i vores stude er saledes vaesentligt hgjere sammenlignet med disse
studier. Der er stadig leering at hente for afdelingen i, hvordan de forbedrer involvering af patienten i
beslutningstagningen. Vi formoder dog, at MDT-konferencer uden patientens tilstedevaerelse med
stor sandsynlighed vil inddrage patientens preeferencer, synspunkter og samlede livsforhold i mindre
grad ved drgftelse af behandlingstilbud sammenlignet med MDT-konferencer, hvor patienten er med.

OPTION12 er ikke udviklet specifikt til MDT-konferencer, og vores erfaringer med brug af redskabet
til observation af MDT-konferencer er, at nogle items i OPTION12 er vanskelige eller mindre
relevante at anvende i relation til MDT-konferencen frem for i andre typer af konsultationer. Vi mener
saledes, at OPTION12 resultaterne fra vores studie kan gares til genstand for klinisk refleksion,
herunder at klinikerne gar sig nogle tanker omkring, hvilke af de 12 items de finder relevante (og
eventuelt irrelevante), og hvilke de gerne vil forbedre.

Hvis MDT-konferencerne i Danmark skal have som mal, jf. DMCG'’s vejledning, “at behandle
patienten som en hel person, herunder at medtage patientens synspunkter, praeferencer og generelle
livsforhold, nar der treeffes beslutninger om behandlingstilbud” (3) peger vores undersggelse pa, at
der skal szettes aktivt ind for at realisere dette. Safremt patienter inviteres med pa MDT-konferencen,
bar de veere klar over, at deres praeferencer og vaerdier i forhold til behandling er vigtige at fa italesat,
0g at laegerne aktivt opfordrer patienterne til at italeseette disse. En metode til at understgtte
patientinvolvering kunne veere at lade sygeplejerskerne fa en aktiv rolle i at sikre, at patienten bliver
forberedt pa dette, herunder at de involveres i beslutningstagningen efter gnske. Pa MDT-
konferencer hvor patienten ikke selv er tilstede, eller hvis patienten ikke er i stand til at udtrykke
preeferencer og synspunkter, er det vigtigt, at der er én tilstede, som far mulighed for at formidle
patientens perspektiver. Det er sdledes vigtigt, at der forud for afholdelse af MDT-konferencen
indfgres en mulighed for, at patient eller pargrende kan oplyse om preeferencer og synspunkter i
forhold til behandling til en person, der kan videregive dette pA MDT-konferencen, samt at denne
person kender til patientens almene tilstand og psykosociale baggrund.

4.3 Patienters gnskede rolle i beslutninger om behandling

| knap halvdelen af MDT-konferencerne i vores studie kommer patientens gnskede rolle i
beslutningstagningen til udtryk, dog sjeeldent ved at laegen afklarer dette direkte, men derimod ved at
patienten selv mere implicit giver udtryk for hvordan han eller hun gnsker at veere involveret. Vi fandt,
at halvdelen af laeegerne mener, at de — baseret pa deres erfaring — kan vurdere, hvilket niveau af
involvering patienten gnsker uden at spgrge.
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Resultaterne fra vores observationer viser, at der er potentiale for gget afklaring af patienternes
gnskede rolle i beslutningstagning — seerligt med tanke pa, at litteratur viser, at patienters gnskede
rolle i beslutningstagning om deres behandling i mange tilfeelde ikke matcher med deres faktiske
rolle. Specifikt viser Kreeftens Bekeempelses landsdaekkende spgrgeskemaundersggelse, at en
femtedel af hoved-halskraeft-patienterne er mindre involveret i beslutninger om behandling end
gnsket (15). Patientpraeferencer kan ikke forudsiges og korrelerer ikke altid med sociodemografiske
variable sasom alder eller kan (9, 15). Det er saledes vigtigt fremadrettet at vaere opmaerksom pa
dette aspekt blandt de leeger, der deltager i MDT-konferencer, sa der ikke kun traekkes pé erfaring og
intuition i forhold til patientens gnskede niveau af involvering, da litteratur viser, at det kan medfare
forkerte beslutninger om behandlingen (16, 25). Der findes beslutningsstatteredskaber udviklet til at
afklare den enkelte patients praeference for involvering i beslutningstagning, f.eks. Control
Preference Scale, og det kunne vaere relevant at bringe disse i spil i relation til MDT-konferencer.
Dog er ikke alle tilpasset dansk kontekst endnu, ligesom de heller ikke er malrettet MDT-konferencer.

Vi er opmaerksomme pa, at en stor andel af hoved-halskrzeft-patienterne tilharer socialklasse 5 og at
denne gruppe af patienter ofte ikke er gode til at involvere sig selv, og at laegerne i vores studie kan
opleve, at det er vanskeligt at fa patienten til at tale om behandling. Vores observationer viser, at de
MDT-konferencer, hvor patienten er proaktiv ogsa resulterer i mere patientinvolverende adfaerd hos
laegerne. Et review fremhaever i trad med dette, at patienterne selv har stor indflydelse p&, om der
bliver praktiseret feelles beslutningstagning (25). Det er vigtigt at veere opmaerksom pa forskelle i
patienters niveauer af sundhedskompetence samt den mulige sociale ulighed, der kan ligge til grund
for, hvem der aktivt engagerer sig i faelles beslutningstagning. Det er sdledes vigtigt, at feelles
beslutningstagning ikke kun er for de patienter, der selv formar aktivt at involvere sig. Det er i sidste
ende altid lsegens ansvar at invitere patienten til involvering i beslutningstagning. Nogle patienter
ansker ikke at blive involveret i beslutningstagning (14), og det er saledes ikke et mal i sig selv, at
alle patienter skal involveres.

4.4 Preeferencesensitive valg

Til en fierdedel af de observerede MDT-konferencer var patientens preeference og synspunkter
afggrende i forhold til valget mellem behandlinger eller fravalg af behandling. Vi fandt, at muligheden
for helt at fraveelge behandling hovedsageligt berares, nar patienten pa eget initiativ sparger efter
dette — forventningen er, at patienten gnsker behandling, og at patienten ellers pa eget initiativ siger
fra. Leegerne anvender i flere tilfelde positiv framing af en behandlingsmulighed for at fa denne til at
fremsta mere attraktiv end en anden.

Litteratur viser, at patientpraeferencer for behandling af livstruende sygdomme er sensitive over for
beskrivelsen af behandlingsmuligheder, og dermed er et produkt af en interaktion mellem laege og
patient (28). Samtidig viser studier, at positiv framing er hyppigt brugt i konsultationer med
kreeftpatienter, og at det udgar en barriere for feelles beslutningstagning, samt at leeger ofte forpasser
muligheder for feelles beslutningstagning, ogsa selvom der er tale om praeferencesensitive valg inden
for kreeftbehandling (29-31). Dermed ligger der en stor opgave for leeger i at praesentere information
om forskellige behandlingsmuligheder, og at veere opmaerksom pa, om og hvordan man fremstiller
nogle behandlingsmuligheder mere positivt end andre.

En refleksion, der er baseret pa denne undersggelses observationer er, at der kan veere forskel p3,
om det er relevant at italeszette flere behandlingstilbud eller fravalg af behandling pa en MDT-
konference. Der er sdledes kreeftformer og stadier, hvor valg af behandling er "klokkeklar” (f.eks. en
HPV-relateret mundhulecancer i lavt stadie hos en yngre patient), og hvor laegens
behandlingsanbefaling ikke sendrer sig fra den indledende billeddiagnostiske konference frem til
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slutningen af MDT-konferencen. OPTION12-scoren kan til disse MDT-konferencer veere forholdsvis
lav, men hvor det ikke nadvendigvis er relevant at opna en hgjere score. Derimod kan det i hgjere
grad veere relevant at involvere patienten og italeseette behandlingsalternativer, herunder mindre
hard behandling eller fravalg af behandling, hvis der eksempelvis er tale om en zeldre patient med
andre samtidige sygdomme, idet livskvaliteten og falger af behandlingen i hgj grad pavirkes af,
hvilket behandlingsalternativ der tilbydes. Det er sdledes centralt at finde frem til og markere de
preeferencesensitive situationer og behandlinger i patientforlabet, hvor det er relevant med feelles
beslutningstagning i et behandlingsforlgbh. Og at disse situationer og behandlinger tydeliggares i
kliniske retningslinjer og pakkeforlgb for kreeft.

4.5 Risikokommunikation

Vores observationer viste, at laegernes information til patienten om fordele og ulemper ved de
oplistede behandlingsmuligheder oftest foregar pa et overordnet niveau, og at der — selvom der
naevnes to behandlingsmuligheder — i flere tilfaelde kun fortaelles om bivirkninger ved den ene
behandling. Kun i fa tilfeelde beskrives senfalger detaljeret. Det overordnede sigte med behandlingen
(kurativt intenderet eller lindrende) gives altid. Derudover naevnes ikke specifikke sandsynligheder for
overlevelse, med undtagelse af ét tilfeelde. Leegerne bekreefter i interviewene, at de ikke giver
procentsatser, hvis de kan undga det. Tendensen i MDT-konferencerne er, at prognose ved kraeft i
stadie 1 bliver mere detaljeret beskrevet end hgjere stadier.

Andre observationsstudier af risikokommunikation finder, at preecise usikkerheder ved behandling
kun beskrives overordnet, og at det er tilfeeldigt, hvilke usikkerheder der italesaettes. Usikkerheder
ved behandling bliver i flere tilfeelde affejet for at undga at skulle sige noget mere preecist herom (32).
Kreeftens Bekeempelses landsdaekkende spgrgeskemaundersggelse viser samstemmende, at
risikokommunikationen kan forbedres, idet 21 % af hoved-halskreeft patienterne siger, at de
manglede information om hvilke komplikationer, der kan forekomme efter operation, 19 % manglede
information om bivirkninger efter medicinsk kraeftbehandling, og 35 % manglede information om,
hvilke fglger de kan forvente af sygdom/behandling pa lang sigt (15). Givet at det i stigende grad er
relevant for klinikere at diskutere udfald og sandsynligheder ved behandling med deres patienter, er
der behov for vejledning om, hvorvidt og hvordan man bedst kommunikerer usikkerheder, f.eks. ved
hjeelp af beslutningsstatteveerktgjer, som kan understgtte en afbalanceret preesentation af
risikoinformation. Ikke mindst er der potentiale til at forbedre kommunikationen om senfglger.

4.6 Generaliserbarhed og metodemaessige overvejelser

Dette studie er baseret pa observationer af 41 MDT-konferencer og 6 interviews med leeger fra én
afdeling. Det er ikke muligt at sige om disse fund ogsa geelder andre @re-naese-halskirurgiske
afdelinger, hvor patienter er inviteret med til MDT-konferencen. Endvidere kan fundene ikke
ngdvendigvis generaliseres til andre kreeftformer, da der kan veere forhold, som er helt seerlige for
hoved-halskrzeft patienter. Der kan veere forskel pa leegers holdning til patientdeltagelse pa MDT-
konferencer pa tveers af kreeftspecialer og kulturer, ligesom der kan vaere organisatoriske og
logistiske udfordringer ved at invitere patienter med til MDT-konferencer. Inden for andre specialer
end hoved-halskreeft bgr fglgende undersgges nsermere: Hvad er lsegernes holdning til
patientdeltagelse pa MDT-konferencer? Hvad er mulige barrierer (pa bade organisatorisk og
ledelsesmaessigt niveau) — og fordele? Skal alle patienter tilbydes deltagelse pa MDT-konferencer —
og hvis ikke, hvad er begrundelserne herfor? Det kraever ledelsesmaessig opbakning og prioritering
at sikre at leegerne har tilstraekkelig tid til at afholde MDT-konferencer med deltagelse af patienten.
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Vi mener, at de valgte metoder er hensigtsmaessige i forhold til at undersgge patientinvolvering i
beslutningstagning pa et eksplorativt niveau. Imidlertid skal det understreges, at data er indsamlet og
analyseret af én person, og det kan derfor ikke udelukkes, at en anden kunne have fundet andre
resultater, ligesom at der ikke er anvendt en metode til at vurdere datamaetning, hvorfor der kan veere
perspektiver i materialet, som ikke er belyst. OPTION12-redskabet er anvendt i overensstemmelse
med det, metoden foreskriver, blandt andet ved, at observatgren har fulgt en udfgrlig manual og
gennemgaet kurser i dette. Observatgren har dybdegéende kendskab til patientinvolvering.

Hawthorne-effekten skal ogsa naevnes, idet der ved observationsstudier er en risiko for, at
observatgren med sin blotte tilstedeveerelse kan pavirke de personer, som observeres. | dette studie
har leegerne saledes maske aendret adfeerd og udvist mere patientinvolverende adfeerd, da de forud
for observationerne er blevet informeret om, at dette har veeret temaet for undersggelsen.

4.7 Mere viden

Der mangler viden om effekten af, at patienter hhv. deltager eller ikke deltager pd MDT-konferencer.
"Overlevelse” er ikke ngdvendigvis et godt mal for effekt. | stedet kan man overveje at se pa
falgende: 1) om der oftere traeffes en behandlingsanbefaling/-beslutning pa MDT-konferencer hvor
patienten er med (f.eks. fordi der ikke mangler information om patientens helbredstilstand,
aktivitetsniveau, praeferencer eller veerdier, da det kan afklares med det samme), 2) om de
behandlingsbeslutninger der tages pa MDT-konferencen oftere er de beslutninger der
implementeres, dvs. den behandling som gives 3) om der er forskel pa hvilke behandlinger der
tilbydes afhaengigt af, om patienten deltager pa MDT-konferencen eller ej, 4) hvordan det pavirker
patienttilfredsheden og beslutningskvaliteten, 5) hvordan det pavirker tidsforbruget, at patienten
deltager, f.eks. i forhold til at der ikke efterfglgende skal afholdes samtale om behandling med
patienten.

Specifikt for MDT-konferencer mangler der viden om, hvorvidt alle kreeftpatienter gnsker at deltage
pa MDT-konferencer safremt de fik mulighed herfor, herunder hvordan patienter oplever at deltage,
0g om de oplever sig involveret.

Ligeledes mangler der viden om, hvordan forskellige former for organisering fungerer i relation til
MDT-konferencer. Det er vaerd at se naermere pa, om MDT-konferencen skal rammesaettes pa en
anden made, sa det bliver tydeligere, at involvering af patientens praeferencer og synspunkter samt
hensynet til patientens generelle livsforhold er centralt i beslutninger om behandling, herunder hvilke
metoder klinikerne har behov for, for at praktisere dette.

Vi er spaendte pa at se resultaterne, der udspringer af det arbejde, der lige nu foretages af MDT-
arbejdsgruppen under DMCG, som skal se naermere pa organiseringen af MDT-konferencer i
kraeftoehandlingen pa tveers af landet. | Kreeftens Bekaempelse haber vi, at det kan give indsigt i
nogle potentialer for at sikre, at kraeftpatienters praeferencer og synspunkter bliver inddraget pa MDT-
konferencerne.
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5.Konklusion

Rapporten bidrager med ny og vigtig viden om, hvilke fordele der er ved deltagelse af patienter pa
MDT-konferencer, patientinvolvering i behandlingsvalg samt hvilke rammer der bgr veere tilstede og
italesaettes for at fa det optimale ud af patientens deltagelse.

Til halvdelen af MDT-konferencerne inviterer laegerne til feelles beslutningstagning ved at tydeliggare,
at patientens gnsker og synspunkter er vigtige i beslutningsprocessen.

Hoved-halskirurgisk Afdeling p& Rigshospitalet har et godt udgangspunkt for patientinvolvering i
beslutningstagning om behandling, da patienten er tilstede, og fokus er pa at inddrage patientens
synspunkter og preeferencer. Observationerne viser saledes, at leegerne udviser meget hgijt niveau af
patientinvolverende adfeerd pa en tredjedel af MDT-konferencerne. Observationerne viser imidlertid
0gsa, at laegerne pa to tredjedele af MDT-konferencerne ikke konsekvent falger de geengse
principper for patientinvolvering i beslutningstagning, som beskrevet i OPTION12-redskabet. Det star
i kontrast til, at leegerne i vores undersggelse selv vurderer, at de er gode til at involvere patienterne
pa MDT-konferencerne, selvom flere dog erkender, at de og deres kollegaer godt kunne veere bedre
til at tale om fravalg af behandling, naevne flere behandlingsmuligheder, og endelig gare det klart at
der er tale om et 'valg’.

| halvdelen af de observerede MDT-konferencer pavirkes behandlingstilbuddet konkret af, at
patienten er med pa MDT-konferencen, fordi:

e Laegerne far mulighed for at se patienten og vurdere almen tilstand, aktivitetsniveau samt
kreeftsygdommen og lokal udbredelse. Det kvalificerer den kliniske viden om hvad patienten
kan klare og dermed valg af behandling

o Patienten kan direkte udtrykke praeferencer og synspunkter i forhold til behandling, hvilket gor
at lsegerne revurderer eller justerer deres initiale forslag til behandling.

Til trods for at det er en tidskreevende aktivitet at have patienten med (28 minutter i gennemsnit)
vurderer lsegerne i vores undersggelse det som effektivt, og at det resulterer i bedre behandling.
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Bilag 1. Observationsguide

Patientundersggelser foretaget under MDT, herunder om det pavirker beslutninger/stadie/diagnose:
Patientens tilstand (herunder funktions-/aktivitetsniveau, helbredsstatus, hvis det neevnes):
Komorbiditet (ja/nej)

Pargrende med, og dennes rolle ift. patientperspektiver:
Patientens perspektiver
Psykosociale forhold

Tilretteleeggelse, f.eks. ift. arbejde,
afstand, ferie

Leveforhold, herunder bosted, afstand
Livskvalitet — bergres hvordan behandling
pavirker hverdagslivet, herunder
livsstilseendringer der haenger sammen
med livskvalitet

Patientens synspunkter (gnsker,
meninger, veerdier, indstilling til
behandling)

Erfaringer med
sundhedsveaesenet/tidligere behandling
som tilleegges veerdi

Hvem deltager til mgdet?
Hvem kommer med input?
Varighed patienten er tilstede

Risici ved behandling fremlaegges for Hvilke italeseettes? Er der tale om positiv framing?
patienten
Risici ved behandling/bivirkninger
Senfglger og sequelae
Usikkerhed om effekt ved behandling?
Denne kontra andre behandlinger?
TNM diskussion, herunder information om
formal med behandling, prognose samt
usikkerhed om effekt ved behandling.

Far MDT-konferencen med patientdeltagelse: Er der et klart behandlingstilbud? (Ja; Nej, hvorfor ikke?
Hvilke overvejelser)

Under MDT-konferencen, f.eks.:

Hvordan italeseettes det, at der skal traeffes beslutning om behandling?

Gares patient bekendt med, at der er mere end ét muligt behandlingstilbud?

Bliver der fremstillet behandlingsmuligheder, herunder hvad der vil ske ved fravalg af behandling?

Efter MDT-konferencen: Er der et klart Ja Nej

behandlingstilbud?
Laves den om i lgbet af MDT- Ja, hvorfor Nej En af de foresldede muligheder
konferencen? Hvorfor? tilveelges

Hvorfor veelges den pagaeldende behandling (almen tilstand, patientens holdning, kliniske retningslinjer)
Hvilke patientforhold ligger til grund for valg/fravalg af hhv. kirurgi og onkologisk behandling?

Overordnede refleksioner, f.eks.

Giver patient udtryk for at gnske at overlade beslutning om behandling til laege eller vil gerne involveres?
Sager leegen at afdeekke hvilket niveau af involvering patienten gnsker?

Sgges patientens preeferencer at blive afdaekket/inddraget — sgger kliniker at undersgge patientens
forventninger omkring hvordan kreeften skal behandles?

Overordnet vurdering: Leegges der op til faelles beslutningstagning?
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Bilag 2: Sp@rgeguide

1. Hvad er efter din mening formalet/forméalene med at afholde MDT-konferencer? Oplever du — helt
overordnet — at dette formal opfyldes?

2. Hvad er formélet/formalene med at have patienten med ved MDT-konferencen? Oplever du — helt
overordnet - at dette formal opfyldes?

3. Hvordan treeffes beslutning om behandling pa MDT-konferencer (kliniske retningslinjer,
patientperspektiver....). Er beslutningen som regel taget inden selve konferencen)?

4. Hvad er fordelen ved at have en MDT-konference, hvor forskellige specialer og patient er tilstede?
Er der begraensninger hvis det kun er en leege, der tager samtalen med patient om de mulige
behandlingstilbud?

5. Oplever du at patientens gnsker/preeferencer for behandling diskuteres/kommer i spil paA MDT-
konferencen? Og hvis ja, hvordan?

6. Oplever du at patienten har indflydelse pa beslutninger, der vedrgrer behandling? Hvad kan
patienten tage beslutning om? Hvad hvis der kun er ét behandlingstilbud, giver det s& mening at tale
om at involvere patienten i beslutninger om behandling?

7. Opsamlende: Kan det inden for nuveerende rammer af MDT-konferencen lade sig gare at inddrage
patientpraeferencer og synspunkter? Er der nogle barrierer for dette (begraenset tid til at patient kan
na at teenke sig om ift. behandlingsvalg)? Er der uudnyttede muligheder (kan patient forberedes
bedre ift. at teenke over preeferencer)? F.eks. muligheder for at tale om fravalg af behandling.

8. Nar behandlingstilbuddene zndres i lgbet af MDT-konferencen, hvad skyldes det da (f.eks. almen
tilstand er darlig...)? Hvad er det for nogle patientperspektiver (livskvalitet, praeferencer,
synspunkter, oplevelser mv.) som du oplever kan vaere med til at pavirke behandlingsvalg/-
muligheder?

9. Er der nogle barrierer/ulemper ved, at patienten sidder med ved MDT-konferencen?
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