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Forord

| Kreeftens Bekeempelse er vi optagede af, at fremme patientsikkerheden i det danske sundhedsvaesen,
sa den enkelte kreeftpatient far den bedst mulige behandling, med udgangspunkt i patientens gnsker,
behov og samlede livsforhold.

| takt med sundhedsvaesnets konstante udvikling mod evidensbaseret pleje og behandling, kortere ind-
leeggelser og gget medansvar til patienter, bliver den enkelte kraeftpatient mgdt med stigende forventnin-
ger om at deltage aktivt i eget forlgb. For kreeftpatienter er det derfor en forudsaetning, at blive malrettet
inddraget og f& grundig viden om, hvad der skal ske fgr, under og efter det forestdende behandlingsfor-
lab. Derfor ses patientinformation af god kvalitet, at have afggrende betydning for at sikre hgj behand-
lingskvalitet og veere et helt centralt element i alle operationsforlgb.

Denne rapport preesenterer resultaterne af et studie, som undersggte indhold og kvalitet af lokale hospi-
talsafdelingers informationspjecer malrettet kraeftpatienter og deres pargrende forud for kirurgi. Dette er
ikke tidligere undersggt i dansk kontekst.

| Kreeftens Bekaempelse haber vi derfor, at rapporten kan give klinikere, kliniske beslutningstagere, politi-
kere og patientforeninger indsigt i potentialet ved at hgjne kvaliteten af skriftlig information, sa patienter
har optimale muligheder for at forsta og aktivt involvere sig i egne operationsforlgb.

December 2018

Linda Aagaard Thomsen
Afdelingschef for Dokumentation & Kvalitet
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Sammenfatning

Et velfungerende sundhedsvaesen afhaenger blandt andet af sundhedspersonalets evne til at informere
og forklare det, patienten har brug for at vide. Det gaelder ogsa skriftlig information, som skal bibringe
patienten tilpas meengde viden og forstaelse til at treeffe valg. Derudover skal den skriftlige information
give patient og pargrende realistiske forventninger til behandling- og plejeforlgbet og ad den vej fremme
patientens aktive deltagelse i egen behandlingen og hensigtsmeaessig sundhedsadfaerd (1, 2).

Formalet med denne undersggelse er at evaluere indhold og kvalitet af den skriftlige patientinformation
der i dag stilles kraeftpatienter til radighed i forbindelse med operation inden for 6 starre kraeftkirurgiske
omrader i Danmark, med henblik pa at kortleegge kvalitetsniveauet og identificere utilstreekkeligheder.

Den skriftlig patientinformation (pjecer) blev undersggt fra alle kirurgiske afdelinger i Danmark, som ope-
rerer patienter med kreaeft i nyre-, seggestokke, bleere, bugspytkirtel, lunge eller tarm/endetarm. Undersg-
gelsen finder, at kvalitetsniveauet i cirka halvdelen af patientinformationsmaterialet er rimelig eller god
(53%), mens de resterende pjece har lav eller meget lav kvalitetsniveau. Pa indholdssiden fokuserer pa-
tientinformationsmaterialet pa at beskrive operationsforlagbet og komplikationer efter operationen, men
informationerne varierer og ses ofte upraecise eller mangelfulde i detaljeringsgrad. Flere temaer sasom
livskvalitet, senfglger og overlevelse, beskrives sjeeldent. Tilsvarende gar sig geeldende for mulighed for
at reagere hjemme i forhold til symptomer pa komplikationer eller tilbagefald.

Undersggelsen konkluderer, at kreeftpatienter og deres pargrendes mulighed for at orientere sig skriftligt
om operation, i cirka halvdelen af tilfzeldene er overvejende darlig. Med den ggede politiske opmaerk-
somhed pa at give patienter mulighed for at veere aktive i forhold til deres egen sundhed og behandlings-
forlab, fremhaever vores resultater behov for et szerligt fokus pa at hgjne kvaliteten af informationsmateri-
alerne malrettet patienter pa det kraeftkirurgiske omrade.



1. Indledning og formal

| Danmark opfordres patienter til at deltage aktivt i valg af behandling, pleje og rehabilitering, og aktuelt
statter lovgivningen, at alle patienter inddrages i beslutninger om egen behandling (3). Kraeftens Be-
keempelse har tilsvarende stort fokus pa patienternes made med sundhedsvaesenet og har i en arraekke
arbejdet for, at kreeftpatienter og deres pargrende inddrages mere konsekvent i eget behandlings- og
plejeforlab.

Flere undersggelser dokumenterer, at nar laege og patient arbejder sammen, far patienten bedre kontrol
med sin sygdom, og at informerede og oplyste patienter saledes er rustet til dette samarbejde (2). Det er
ligeledes pavist, at patienter og pargrendes adgang til information om eget forlgb har positiv sammen-
haeng med patienttilfredshed og behandlingsresultater (1, 4, 5). Patientinformation kan, foruden at opti-
mere muligheden for at patienter deltager aktivt i eget behandlingsforlgb, samtidig veere til hjeelp ved
spgrgsmal og bekymringer, og i samtaler med leeger og plejepersonale (1, 4, 5). Studier viser desuden,
at informationer af hgj kvalitet er central for patienters involvering i behandlingsvalg, realistiske forvent-
ninger til behandlingsudfald, bedre sygdomsforstaelse og forbedret livskvalitet (1, 2, 6). | dag sgger pati-
enter i stigende grad sundhedsinformation online, hvilket ogsa kan pavirke holdninger til sundhedsveese-
net og behandlingsvalg (7-9). Internationale analyser af internetsider med patientinformation finder, at
disse ofte er darligt skrevet, ufuldsteendige og ungjagtige (7-9). Formidling af skriftlig patientinformation
af god kvalitet fra sundhedsveaesnet er derfor af stor betydning, da flertallet af patienter sandsynligvis ikke
er i stand til at vurdere palideligheden af (online)information og derfor er modtagelige over for ungjagtig-
heder og misinformation. Formidling af skriftlig information fra hospitalsafdelingerne vil derfor med fordel
kunne adskille sig ved veere af god kvalitet, som patienter og pargrende fortsat anderkender og kan ad-
skille fra andre oplysninger.

Arligt diagnosticeres ca. 35.000 personer i Danmark med kraeft, og ved de fleste kreefttyper udger opera-
tion den veesentligste behandling med helbredende sigte (10). Operation medfarer imidlertid en risiko for
komplikationer, samtidig er der inden for specifikke kreeftspecialer dokumenteret betydelig variation i an-
vendte kirurgiske indgreb, laeengden af hospitalsophold og overlevelse (11-13). For at sikre hgj behand-
lingskvalitet inden for kreeftkirurgien, blev optimerede accelererede operationsforlgb indenfor kraeftkirur-
gien introduceret i Danmark i 2009-11 (14). Accelererede operationsforlgb er udviklet som et koordineret
og mere skansomt behandlingskoncept, som gar det ud pa at tilretteleegge patientforlgb bedre ved bl.a.
at gge og forbedre de forskellige dele af patientbehandlingen og derved forkorte den tid, det tager at
komme sig oven pa en overation, og mindske behovet for indlaeggelse (15). Men i takt med at indleeggel-
sestiden er faldet, er den tid, som patienten har til at stille spgrgsmal og tilegne sig viden i, blevet tilsva-
rende kortere. Skriftlig patientinformation fungerer som et grundelement i den optimerede indsats og be-
tragtes i dag som en central del af den kliniske pleje og behandling og statte til patienters egenomsorg.
Dog kendes kvaliteten af den skriftlige information som kraeftpatienter modtager fra de behandlende af-
delinger ikke, og hvorvidt indholdet er tilstraekkelig, er aktuelt ukendt.

Ca. hver femte kraeftpatient oplever, at de i en eller anden grad har manglet information i forbindelse
med deres behandling (f.eks. mulige komplikationer efter operation), mens hver tredje mangler informa-



tion om hvilke fglger, de pa lang sigt kan forvente efter kraeftsygdom/behandling (16). Forud for opera-
tion informeres kraeftpatienter mundtligt om operationen, prognose, risici og fordele i en samtale med ki-
rurgren (14, 17). Det anbefales, at sundhedspersonalet supplerer denne mundtlige information med god,
praecis og kvalitetsholdig skriftlig information, som indeholder beskrivelser af perioderne far/under/efter
operationen, kendte komplikationer og hvad patienter kan forvente - ogsa efter hjemkomst (2, 6, 15, 17).
Det er vanskeligt for patienter at bidrage i feelles beslutningstagning om eget behandlingsforlgb uden en
tilpas maengde informationer. At udvikle patientinformation som matcher patienters behov er saerligt rele-
vant i den kirurgiske kreeftbehandling, som er komplekst og forbundet med stor morbiditet og darlig prog-
nose (18-21). P& andre sygdomsomrader, har studier af skriftlige patientinformation vist at informationen
i pjecer er af varierende kvalitet, indeholdende komplekst sprog. Hvorvidt den skriftlige patientinformation
malrettet kreeftkirurgiske patienter er udtemmende og indholdsrig — det vil sige formidler oplysninger der
bade er preecise og relevante for patientgruppen de er tiltaenkt — er usikkert.

Informationer af god kvalitet eftersparges af bade patienter, pargrende og samfundet, og i dag holder
mange patienter sig ikke tilbage fra informationssggning pa internettet i streeben pa at blive klogere pa
eget forlgb - og kraeftpatienter og deres pargrende er ingen undtagelse (16). Hvis kreeftpatienten far in-
formationer hist og pist eller af darlig kvalitet, gavner det ikke nadvendigvis deres helbred, hvorfor forma-
let med denne undersggelse er at afdaekke kvaliteten og indholdet af skriftlige informationsmaterialer
ved kreeftkirurgi. Studier blandt kreeftpatienter viser et feelles gnske om grundig information inden for en
reekke emner, herunder ogsa om komplekse behandlingsvalg med tilhgrende behandlingsresultater og
fordele/ulemper (16, 17). Kendskab til kvaliteten af det skriftlig informationsmateriale malrettet patienter
er sparsom, men tilgeengelige analyser viser, at informationen i patientpjecer ofte er utilstraekkelige eller
uhensigtsmaessig (4, 9, 22-25). Der er flere undersggelser som dokumenterer, at nar leege og patient
arbejder godt sammen, far patienterne bedre kontrol med sin sygdom (2). | dansk kontekst kan det der-
for problematiseres, at det er vanskeligt for patienter at deltage aktivt i eget behandlingsforlgb og bidrage
til feellesbeslutningstagning, uden en tilpas meengde informationer pa et vist kvalitetsniveau.

Formalet med denne undersggelse er at vurdere kvalitet og det faglige indhold i kirurgiske afdelingers
eksisterende skriftlige patientinformationsmateriale om operation for seks kraefttyper i Danmark.

2. Materiale og metode

Denne undersggelse er en del af projektet "Patientsikkerhed i Kraeftkirurgi”, hvor der er indsamlet skriftlig
patientinformation fra alle urologiske, gynaekologiske, gastro-, abdominal- og thoraxkirurgiske afdelinger i
Danmark, som udfagrer fglgende kraeftoperationstyper: pulmonal lobektomi (ved lungekraeft), cystectomi
(ved bleerekreeft), nefrektomi (ved nyrekraeft), whipples (ved bugspytkirkelkraeft), colorektal resektion
(ved tarm/endetarmskreaeft) og ovarieoperation (ved seggestokkekraeft). De 44 kraeftkirurgiske afdelinger
blev identificeret via seneste arsrapporter fra fagomradernes kliniske databaser, der via Regionernes Kli-
niske Kvalitetsprogram monitorerer behandlingskvaliteten i Danmark (26). En invitation blev sendt til af-
delingernes ledelser pr mail, efterfulgt at 3 rykkere (1 pr mail, 1 pr brev og 1 pr telefon). Afdelingerne del-
tog ved at returnere deres skriftlige patientinformationsmaterialer enten som elektroniske eller printede
dokumenter. Pjecerne er i rapporten anonymiseret pa afdelingsniveau ved et unik identifikationsnummer.



Enkelte afdelinger har for hver kreefttype flere pjecer afhaengig af den kirurgiske procedure, hvor hver
enkelt blev vurderet og efterfglgende scoret samlet. | tilfeelde af inkonsistens i et sddant par, blev scoren
fra den bedste pjece valgt. Det tilsendte materiale fra de kirurgiske afdelinger blev opgjort fra 3. kvartal
2015-1 kvartal 2016.

Analysen af det skriftlige patientinformationsmaterialer/pjecerne, baserer sig pa dels en kvalitetsvurde-
ring med screeningsveerktgjet DISCERN (5), dels pa en gennemgang af deres indhold af hovedtemaer,
valgt a priori.

Kvalitetsvurdering: Vi anvendte DISCERN instrumentet (bilag 1) til at vurdere kvaliteten. DISCERN in-
strumentet er valideret som redskab til at vurdere i den skriftlige sundhedsinformation malrettet patienter
om behandling og behandlingsvalg og brugt indenfor forskellige sygdoms- og behandlingsomrader (4, 9,
27-30). Med DISCERN instrumentet scores kvaliteten, ved at vurdere 16 kriterier pa en 5 point Likert-
skala (1 for lav kvalitet med betydelige mangler, 5 for hgj kvalitet med minimale mangler). De 16 kriterier
De 16 kriterier opdeles yderligere i tre sektioner; Palidelighed (kriterie 1-8), Behandlingsvalg og patient-
inddragelse *(kriterie 9-15) og Kvalitet (kriterie 16) og scoren fra de 16 kriterier summeres til en total-
score fra 16-80. For at lette videreformidlingen af pjecernes samlede kvalitet, operationaliserede vi ni-
veauer af kvalitet ved at inddele totalscoren i fem kategorier via cut-off veerdier. Cut-off veerdierne | de 5
kategorier repreesenterer 1) meget darlig (score 16-28), 2) darlig (score 29-41), 3) rimelig (score 42-54)
4) god (score 55-67) og 5) meget god (score 68-80). To personer med sundhedsfaglig baggrund gen-
nemgik pjecerne individuelt. | neerveerende studie blev de fa mindre uoverensstemmelser som fandtes
ved sammenligning af pjecernes scorer, handteret via konsensusdraftelser.

Indholdsanalyse: Fglgende hovedtemaer var valgt a priori: 1) Formal med operationen, 2) Far operation,
3) Per- og postoperative detaljer, 4) Komplikationer, 5) Efter udskrivelse og 6) Opfalgning og mal pa
leengere sigt (se tabel 3). Under laesningen blev det overvejet, om der skulle tilfgjes yderligere hovedte-
maer, men temaerne valgt a priori, viste sig at veere deekkende. Underpunkterne blev udbygget under-
vejs efterhanden som pjecerne blev gennemlaest, og nar der blev fundet yderligere underpunkter blev
pjecerne gennemleaest igen. Desuden blev hver kreefttypes kliniske database gransket mhp. at supplere
underpunkterne, dog uden at identificere nye.

1 Kriterierne under behandlingsvalg stemmer overens med hovedelementer i Sundhedsloven omkring patientinddragelse i beslutninger.
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3. Resultater

Blandt de 44 identificerede hospitalsafdelinger, der udfarer kreeftkirurgi pa de 6 udvalgte sygdomsomra-
der, har 42 afdelinger (sv.t. 95%) leveret deres lokale skriftlige patientinformationsmateriale til analysen
(tabel 1).

Tabel 1: Opggarelse af inviterede og deltagende afdelinger

Afdeling DeI;a(go/e;;\ ge
Thoraxkirurgiske afdelinger (lungekraeft), N=4 4 (100)
Urologiske afdelinger (blaerekraeft), N=5 5 (100)
Urologiske afdelinger? (nyrekraeft), N=9 9 (100)
Gastro-enterologiske afdelinger (bugspytkirkelkraeft), N=4 4 (100)
Gynakologiske afdelinger (eggestokkekraeft), N=4 4 (100)
Abdominalkirurgiske afdelinger (Tarmkraeft), N=18 16 (89)
I alt, N=44 42 (95)

3.1 Vurdering af kvalitet

Kvaliteten af den skriftlige patientinformation fra de 42 kraeftkirurgiske afdelinger vurderes med DI-
SCERN instrumentet.

| tabel 2 ses, at ingen pjecer scores til hgjeste kvalitetsniveau, fire pjecer vurderes gode (10%), 18 rime-
lige (43%), mens 19 pjeces vurderes darlige (45%) og en enkelt er meget darlig (2%).

Tabel 2: Kvalitetsniveauer i pjecer malrettet kraeftpatienter, opgjort via DISCERN instrumentet pr kreeft-
type (n=42)

Kvalitetsniveau (DISCERN score)

Meget darlig Darlig Rimelig God Meget god
(score 16-28) (score 29-41) (score 42-54) (score 55-67) (score 68-80)
Pr. kreefttype n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Bugspytkirtel (n=4) - 1(25) 2 (50) 1(25) -
Lunge (n=4) 1(25) 3(75) - -
Blaere (n=5) - 1(20) 2 (40) 2 (40) -
Nyre (n=9) 7(78) 2(22) - -
Aggestok (n=4) 1(25) 3(75) - -
Tarm (n=16) 1(6) 8 (50) 6 (38) 1(6) -
Alle (n=42) 1(2) 19 (45) 18 (43) 4 (10) 0(0)

2 Heraf 3 i formaliserede samarbejder https://www.rm.dk/api/ESDHBlock/DownloadFile?blockld=348466&agendald=16575&appendixld=96381
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Den samlede total DISCERN score var i gennemsnit 42,8 [interval 26-67] svarende til rimelig kvalitet (se
tabel 3). Patientinformationen ved bleerekraeft havde hgjest kvalitetsniveau blandt de 6 undersggte kreeft-
typer, med en total gennemsnitlig score pa 52,6 [interval 31-67] svarende til god kvalitet. Pjecer til nyre-
kraeftpatienter havde lavest score pa 37,8 [interval 32-42], svarende til darlig kvalitet. Pjecerne til opera-
tion for lunge-, tarm-, aeggestokke- og bugspytkirtelkreeft var samlet set af rimelig kvalitet med totale gen-
nemsnitlige scorer pa henholdsvis 41,8 [interval 36-46], 43,7 [interval 26-63], 43,8 [interval 37-48] og
49,0 [interval 41-62].

Tabel 3: DISCERN scoren for det skriftlige patientinformationsmateriale opgjort pr kriterie og pr kreefttype
(n=42)

Kraefttype Lunge Blaere Nyre Aggestok Tarm Bugspytkirtel Alle
(n=4) (n=5) (n=9) (n=4) (n=16) (n=4)

Kriterier Gns. [interval] Gns. [interval] Gns. [interval] Gns. [interval] Gns. [interval] Gns. [interval] | Gns. [interval]
1 Aims clearly described 4.8 [4-5] 4.4[2-5] 6 [1-5] 0[1-5] 5[1-5] 5.0 [5-5] 3.6 [1-5]
2 Aims achieved 3.8[3-4] 4.413-5] 1[2-4] 8 [3-4] 7 [2-5] 4.0[4-4] 3.6 [2-5]
3 Relevance 4.0[4-4] 3.8 [3-4] 4[3-4] 0[4-4] 6 [2-5] 4.0[4-4] 3.6 [2-5]
4 Sources of information 1.0 [1-1] 1.0 [1-1] 0[1-1] 0[1-1] 1[1-1] 1.0 [1-1] 10[1-1]
5 Date of publication 4.0 [1-5] 3.4[1-5] 6 [4-5] 0[5-5] 0[1-5] 5.0 [5-5] 4.5 [1-5]
6 Balanced/unbiased 3.8[3-4] 3.8[3-4] 8 [3-4] 8 [3-4] 4[2-4] 4.0 [4-4] 3.6 [2-4]
7  Support/other sources 1.0 [1-1] 1.4 [3-3] 0[1-1] 5[1-3] 3[1-3] 1.5 [1-3] 1.2[1-3]
8 Grey areas of treatment 1.0 [1-1] 2.2 [1-4] 0[1-1] 1.0 [1-1] 1.4 [1-4] 1.5 [1-3] 1.3 [1-4]
9  Description of treatment 3.3 [2-4] 3.8[2-5] 3[1-4] 3[2-4] 0[1-4] 3.8[2-5] 3.0[2-5]
10 Benefits of treatment 1.5[1-3] 3.4[1-5] 7 [2-4] 3[1-4] 8 [1-5] 2.5 [1-5] 2.6 [1-5]
11 Risks of treatment 2.8 [1-4] 4.0 [3-5] 1[1-4] 8 [3-4] 7 [1-3] 3.0 [2-4] 3.4 [1-5]
12 Results of no-treatment 1.0 [1-1] 2.6 [1-5] 0[1-1] 0[1-1] 2[1-3] 2.0 [1-5] 13[1-3]
13 Quality of live 3.3[3-4] 3.6 [3-4] 6 [2-4] 5[2-3] 3[1-3] 3.3[3-4] 2.6 [1-4]
14 Alternatives described 1.0 [1-1] 3.2 [1-5] 0[1-1] 3[1-2] 9[1-5] 2.0 [1-5] 1.7 [1-5]
15 Support shared-decision 3.0 [3-3] 3.8[3-5] 3[2-3] 0[3-3] 1[1-4] 3.3[3-4] 3.0 [1-5]
16 Overall score 2.8[2-3] 3.8 [2-5] 3[2-3] 8[2-3] 7 [2-4] 3.3[3-4] 2.7 12-5]
Total DISCERN score? 41.8[36-46] 52.6([31-67] 37.8([32-42] 43.8([37-48] 43.7[26-63] 49.0[41-62] 42.8[26-67]
Gns. score pr kriterie ® 2.6[23-29] 3.3[1.9-42] 2.4[2.0-2.6]) 27[23-3.0] 27[1639] 3.1[2.6-3.9] 2.7[1.6-4.2]

a: DISCERN score [min16; max 80], b: DISCERN score [minl; max 5]

| tabel 3 ses ogsa hvordan pjecerne vurderedes i forhold til hver af de 16 DISCERN kriterier (pr kraeft-
type). Gennemsnitsvaerdien af DISCERN scoren pr kriterie var pa 2,7. Betragtes kriterierne enkeltvis, sa
relaterer det gennemsnitlig lavest scorende kriterie sig til mangelfuld henvisning til hvorfra information
der er brugt til at udarbejde informationsmaterialet kommer, da ingen af pjecerne har kildehenvisning
(K4; Sources of information used to compile the leaflet). Dog angives i alle pjecer afdelings navn og ofte
en lokal ansvarlig for pjecen. Overordnet set havde kriterierne K4, K7, K8, K12, K14 scorer <2,0 og krite-
riet med hgjest gennemsnitslige score pa 4,5 omhandlede datering af pjecen (K5: Visible date of publica-
tion).

Ingen af de enkelte kreefttypers pjecer havde en samlet gennemsnitslig score pa 5, dog havde 2 af pje-
cerne (5%) ved bleerekreeftoperation en gennemsnitlig score pa >4,0, hvilket indikerer at alle kriterier her
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blev opfyldt eller naesten opfyldt (resultat ses i bilag 2). Ingen af de 42 pjecer havde en samlet gennem-
snitlig score pa 1, indikerende en lav kvalitet, med betydelige mangler. Dog havde fire pjecer (10%) en
samlet score pa <2,0 (en ved blaerekraeft, en ved nyrekreeft, to ved tarmkraeft, se bilag 2).

| tabel 4 ses kvaliteten af pjecer opgjort pa 3 sektioner. For stgrstedelen af pjecerne er deres palidelig-
hed rimelig eller god (n=34, 81%), tilsvarende geelder den overordnede kvalitet (n=25, 60%). Dog er den
overordnet kvalitet af pjecerne darlig eller meget darlig vurderet ift. information om behandlingen (n=25,
60%). Seerligt information om konsekvenserne af fravalg af operation (K12) eller alternativer ift. til valg af
operation som behandling af kreeftsygdom (K14), ses darlig.

Tabel 4: Evaluering af kvalitet og palidelighed i de skriftlige patientinformationsmaterialer via DISCERN,
opdelt i sektioner (n=42)

Meget darlig Darlig Rimelig God Meget god
(score 16-28) (score 29-41) (score 42-54) (score 55-67) (score 68-80)
Sektioner n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1: Palidelighed * 1(2) 7(17) 29 (69) 5(12) -
2: Information om behandling? 2(5) 23 (55) 12 (29) 2(5) 3(7)
3: Overordnet kvalitet? 1(2) 16 (38) 20 (48) 3(7) 2(5)

1: DISCERN kriterier [K1-8] (score min 8; max 40), 2: DISCERN kriterier [K9-15] (score min 7; max 35), 3: DISCERN kriterie [K16] (score min 1; max 5)
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3.2 Vurdering af indhold

| pjecerne fokuseres primaert pa sygeplejeindsatsen ved i den perioperative periode, som defineres fra
det tidspunkt fra patienten har givet tilsagn til operation og til patienten har afsluttet de ambulante kon-
troller. Forlgbet inddeles i tre perioder; forberedelse, indlaeggelse og rehabilitering.

Alle pjecer indeholdte oplysninger om udvalgte 6 hovedtemaer, dog varierer maengden og kompletheden
af informationerne. | tabel 3, er der listet og kvantificeret centrale underpunkter under de valgte hovedte-

maer. | det efterfglgende er medtaget eksempler/citater som illustration.

Tabel 3: Hovedtemaer identificeret i patientinformationspjecer malrettet 6 kraeftkirurgiske patientgrupper.

Temaer Underpunkter
Formal Formal med kraeftoperation

Slutresultat (helbredelse/symptomfri/bedre livskvalitet)
Forberedelse til operation Ryge- og alkoholstop

Motion

Ernzering

Involvering af pargrende
Hvad sker der pa indleeggelsesdagen
Per- og postoperative detaljer Hvad sker der pa operationsdagen
Bedgvelsesmetode og smertebehandling
Beskrivelse af operationen
Leengden af operation
Behovet for slanger og draen
Behovet for pleje pa opvagningsafsnit
Plan for det postoperative plejeforlgb
Involvering af andre sundhedsprofessionelle
Udskrivelseskriterier
Forventet indleggelseslengde
Risici og komplikationer Anastomose lekage
Lungebetaendelse
Hjertekomplikationer
Respiratoriske komplikationer
Leesion af andre organer
Affgringsproblemer
Kvalme/Opkast
Sarinfektion
Blgdning
DVT
Re-operation
Andet (inkontinens, overgangsalder)
Intensiv behandling
Inoperabilitet
Dgd under indlzeggelsen
Efter udskrivelse Smerter
Treethed (udmattelse eller manglende energi)
Pavirket affgringsmgnster
Fysisk/psykisk/seksual pavirkning
Handtering af komplikationer: Hvem kontaktes med hvad
Opfglgning og mal pa lengere sigt Plan for opfglgning
Videre behandling
Risiko for tilbagefald
Overlevelse
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3.2.1 Formal med operationen

Tolv pjecer (29%) skriver, at formalet med operationen er, at fierne kraeft eller forandringer med mistanke
om kreeft, mens 11 pjecer (26%) skriver, at formalet er at fierne et sygdomsramt omrade, svulst, cyste,
udfyldning, god- eller ondartet lidelse.

Du har gennemgaet en raekke undersggelser, der viser du har kreeft i urinblaeren. Dette be-
handles med operation, stralebehandling eller kemoterapi. Hvilke af disse behandlinger der er
aktuel for dig, afheenger af dit sygdomsbillede. Pjecen her omhandler operation med fjernelse af
urinbleeren (#10)

Formélet med operationen er af fierne sa meget kreeftvaev som muligt, og mest optimalt at
flerne alt kreeftveevet (#25)

Denne pjece er en orientering om den forestaende indleeggelse og den operation du skal have
foretaget pga. en svulst i eller omkring bugspytkirtlen (#3)

Du har faet konstateret en udfyldning i underlivet og det er vurderet, at operation er ngdvendig
(#23)

Formalet med operationen er at fierne din endetarm, da den er ramt af sygdom. Efter operatio-
nen vil vi med omhyggelig behandling sikre, at du hurtigt vil kunne vende tilbage til din normale
dagligdag (#30)

| de resterende 19 pjecer (45%) er ordet kreeft ikke naevnt. Her beskrives i stedet mere overordnet, at
patienten skal have foretaget f.eks. operation af lungelap, fiernelse af nyre eller et stykke tarm.

| pjecerne skrives sjeeldent, hvad patienterne skal forvente af kraeftoperationen ifht muligheden for at
blive rask (kureret) eller hvad overlevelseschancerne er pa leengere sigt. Dette beskrives i 4 pjecer
(10%).

Operationen tilbydes patienter med bleerekraeft, som vi forventer at kunne kurere ved en opera-
tion [..]. Afhaengigt af sygdommens udbredelse, vil muligheden for helbredelse variere mellem
90% og 30% [#12]

Sygdommen kan nogle gange helbredes, hvis den kan fjernes ved operation [#1]

Ingen pjecer beskriver med ord, hvordan operationen pavirker livskvaliteten, eller i hvor lang tid det tager
efter operationen far patienten kan forvente at veere tilbage pa sit preeoperative niveau. | en enkelt pjece
(2%) star der beskrevet, at operation forbedrer patienternes symptomer.

| alt 3 pjecer (7%) omtaler risikoen for tilbagefald af kreeftsygdom efter operation.

Sygdommen kan vende tilbage, hvorfor det er vigtigt at henvende sig til egen lsege, hvis der
igen kommer symptomer [#44]
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3.2.2 Far operation

Hovedparten af pjecerne beskriver indleeggelsesdagen, og hvad kraeftpatienterne skal forvente af aktivi-
teter pa dagen inden operation (n=40, 95%), herunder undersggelser (f.eks. puls, blodtryk, temperatur,
rgntgen, EKG), informationssamtaler med sundhedsprofessionelle (f.eks. operater, sygeplejerske og
narkoselaege) og at blive gjort klar til operation (f.eks. rasering, udmaling stomi, lavement).

Informationer om inddragelse af paragrende star i hver tredje pjece (n=15, 36%). Enkelte operationsafde-
linger opfordrer direkte til at tage en pargrende med til indleeggelsessamtalen, mens andre mere indi-
rekte skriver, at "pararende er velkomne” eller at "det kan vaere en fordel at have en pargrende med”.

Du vil blive indkaldt til en samtale far din operation. Det er vigtigt, du har en pargrende med til
samtalen. Pargrende kan med din tilladelse vaere med til stuegang. Aftal gerne med plejeperso-
nalet dagen i forvejen. Hvis du og dine pargrende gnsker en uddybende samtale med en lzege
eller sygeplejerske, er det muligt at treeffe neermere aftale om dette. Samtalerne vil oftest forega
i dagtiden pa hverdage (#34)

Det kan veere en god ide at have pargrende med til samtaler. S& modtager | samme information
og kan supplere hinanden med spgrgsmal (#24)

Halvdelen af pjecerne informerer om, hvordan man som patient aktivt kan forberede sig pa den foresta-
ende operation, ved forinden at ophgre med rygning og alkohol (n=21, 50%), dyrke motion (n=16, 38%)
og forbedre sin ernaeringstilstand (n=22, 52%). Formidling af fordelene ved livsstilseendring og konkrete
detaljerede handlingsforslag hertil varierer, bade mellem typerne af kreeftoperationer og mellem afdelin-
ger.

For at du skal komme nemt gennem din operation, kan du forberede dig pa felgende made;
dagligt motion, spise en protein- og naeringsrig kost, undga at ryge eller nedsaette tobaksforbru-
get (#19)

Nar du skal opereres, er det vigtigt, at du forbereder dig til operationen. Jo bedre din krop har
det, jo starre er chancerne for et godt resultat. Derfor anbefaler vi, at du ikke drikker mere end 7
genstande ugentligt samt ophgrer med at ryge 6 uger inden operation, da det nedsaette risikoen
for komplikationer (#26)

| tiden op til operationen bgr du motionere regelmeessigt og s@rge for rigeligt kost og veeske,
herunder drikke 2 proteindrikke samt indtage en vitaminpille dagligt. Du skal veje dig dagligt og
om muligt undgé veegttab. Du bgr holde dig fra alkohol og tobak (#2)

3.2.3 Per- og operative detaljer

Alle pjecers beskrivelser af operationen indeholder oplysninger omkring hvorvidt bedavelsen foregar i
fuld narkose. Pjecerne indeholder ofte ogsa information om selve bedgvelsesmetoden, som f.eks. ryg-
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marvsbedgvelse (n=29, 69%) og at der bliver behov for at komme pa et opvagningsafsnit efter operatio-
nen (n=40, 95%). | 16 pjecer (38%) angives hvor lang tid operationen forventes at tage, som patienter og
pargrende kan forholde sig til.

Operationen varer tre-fire timer, men der gar ogsa tid med bedgvelse og opvagning (#16)

| alt 39 pjecer (93%) oplyser den forventede indleeggelsestid efter operationen. Ti pjecer (24%) informe-
rer skriftligt om, hvilke mal afdelingen anvender i deres vurdering af, hvornar man som patient er klar til
at kunne udskrives (udskrivelseskriterier).

Du kan forvente at blive udskrevet 3 dage efter kikkertoperationen, og efter fem dage ved tradi-
tionelt kirurgisk indgreb - medmindre der opstar komplikationer. Hvis du er velbefindende far,
kan du blive udskrevet fgr. Fglgende skal veere i orden fgr: Du skal kunne spise og drikke til-
fredsstillende. Du skal have haft luftafgang fra tarmen evt. affaring. Du skal kunne klare dig
med smertestillende tabletter. Du skal kunne beveege dig rundt (#42)

Hovedparten af pjecer beskriver de tekniske aspekter i operationen (n=35, 83%), hvor nogle kombinerer
tekst med illustrationer (n=19, 45%). Dog varierer detaljemaengde og -type. Kun fa pjecer beskriver orga-
nets anatomi og funktion (n=12, 29%).

[Bugspytkirtel] Operationen har som oftest til formal at fierne hovedet pa bugspytkirtlen, hvor
svulsten sidder. Denne del af bugspytkirtlen er omgivet af tolvfingertarmen, som derfor ogsa ma
flernes. Samtidig fjernes ca. 1/3 af mavesaekken, inklusiv mavemunden samt galdebleeren og
den nederste del af galdegangen ned mod tolvfingertarmen. Denne farste del af operationen
varer almindeligvis 3-4 timer. Anden del af operationen bestar i at foretage sammensyning af
tyndtarm til bugspytkirtel, galdegang og maveseaek. Umiddelbart bag bugspytkirtlen forlgber
nogle store blodkar op til leveren, og i nogle tilfaelde er svulsten vokset fast pa disse blodkar.
Dette kan i de mere sveere tilfeelde betyde, at operationen ikke kan gennemfagres som planlagt.
Det samme er tilfaeldet, hvis kirurgen under operationen konstaterer, at sygdommen har et
veerre omfang end antaget, Sammenlagt forventes operationen at vare ca. 6 timer, men kan
sagtens vare leengere (#2)

[Bugspytkirtel] Under operationen vil du fa lagt 1-2 dreen som farer vaeske fra operationsstedet
ud gennem huden. Dog kan det veere ngdvendigt at fgre tarmen ud af siden, sa affgringen
kommer i en pose, stomi (#3)

[Lunge] Efter bedgvelsen bliver du lagt om pa siden, sa kirurgen kan &ben op til brysthulen mel-
lem to ribben (oftest 5. og 6. ribben), s& lungen kan ses. Selve operationen og indgrebet star-
relse, vil du blive informeret om af kirurgen dagen far operationen (#8)

[Lunge] Operationen foretages mens du ligger pa siden. Ved den &bne operation dbnes bryst-
kassen ved at udvide mellemrummet mellem to ribben. Ved kikkertoperationen laver man to
maske tre sma snit og et lidt starre forskellige steder i brystvaeggen, men i samme side. Heref-
ter fiernes det afsnit af lungen, hvor knuden sidder og lymfeknuder i omradet fiernes ligeledes.
Det fljernede veev sendes til mikroskopisk undersggelse og efter 14 dage har vi det endelige
svar. Inden sarende lukkes igen, laegges en blgd plasticslange ind i mellemrummet mellem
lunge og ribben som far luft og veeske ud fra operationsstedet (#6)
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[Bleere] Du bliver keart til operationsgangen. Dine pargrende kan falge med derned hvis du gn-
sker det. Operationen varer 6 timer (#11)

[Bleere] Fjernelse af urinbleeren er en stor operation. Hos kvinder fjernes urinbleeren, livmode-
ren, aggelederne, eeggestokkene, en del af skeden og i nogle tilfaelde ogsa urinraret. Der fjer-
nes ligeledes lymfeknuder i beekkenet. Hos maend fjernes urinbleeren, bleerehalskirtlen (pro-
stata), seedblaererne og i nogle tilfaelde ogsa urinrgres. Der fiernes ligeledes lymfeknuder i baek-
kenet. Efter fiernelse af urinblzeren skabes der en ny urinafledning, dvs en ny made hvorpa
man kan opsamle og komme af med urinen. Operationen foregar i fuld bedgvelse og varer ca
4-6 timer. Operationen vil enten vaere en dben operation, hvor der laves et ca 6-7 cm snit under
navlen eller som en kikkertoperation, hvor der laves 5 mindre snit i maven (#10)

[Tarm] Den operation du nu skal gennemga, fierner det syge stykke af tyktarmen og syr de to
raske ender sammen igen (#28)

[Tarm] Operationen kan enten udfgres som en kikkertoperation (laparoskopi) eller som en aben
operation. Ved kikkertoperation fjernes det gverste stykke af endetarmen og det tilstadende
stykke tyktarm ved hjeelp af kikkertinstrumenter, der indfgres gennem bugvaeggen og en lille
abning over skambenet. Kikkertoperationen kan udfares direkte af kirurgen eller som robotassi-
steret kirurgi, hvor det er en robot, som holder kirurgens instrumenter. Ved aben operation leeg-
ges et snit i maveskindet, hvorigennem det syge stykke tarm fiernes. Arsagen til, at man i nogle
tilfeelde veelger en &ben operation, kan blandt andet veere, at sygdommen skannes at kunne
behandles sikrest og bedst pa denne made, eller at det under operationen viser sig, at kikkert-
operation ikke kan gennemfares. Efter fijernelse af det syge stykke tarm, syes tarmenderne
sammen igen (#30)
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Tabel 4: Underpunkter til hovedtemaer, identificeret i patientinformationsmaterialerne per kreefttype
(n=42)

Alle Lunge Nyre Bugspytkirtel Blzere /ggestok Tarm
n=42 n=4 n=9 n=4 n=5 n=4 n=16
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Formal med operationen
At operere for kraeft 12 (29) 1(25) 0 1(25) 4 (80) 3(75) 3(19)
At blive kureret (el symptomfri/livskvalitet?) 4 (10) 0 1(11) 0 1(20) 0 2 (13)
Forberedelse pa operation
Ryge- og alkoholstop 21 (50) 4 (100) 3(33) 4 (100) 1(20) 4 (100) 5(31)
Motion 16 (38) 2 (50) 3(33) 4 (100) 1(20) 2 (50) 4(25)
Ernzering 22 (52) 2 (50) 4 (44) 4 (100) 3 (60) 2 (50) 7 (44)
Indkgb til hjemkomst efter operation 4(10) 0 1(11) 0 0 1(25) 2 (13)
Zndring af plan (fx kikkert konv. til aben) 12 (29) 3(75) 7 (78) 0 3 (60) 1(25) 9 (56)
Beskrivelse af organets funktion/kraeft 39 (93) 1(25) 3(33) 2 (50) 3 (60) 0 3(19)
Hvad sker der pa indleeggelsesdagen 12 (29) 4 (100) 8(89) 3(75) 5 (100) 4 (100) 15 (94)
Involvering af pargrende 21 (50) 2 (50) 2 (22) 2 (50) 1(20) 2 (50) 6 (38)
Per- og postoperative detaljer
Hvad sker der pa operationsdagen 41 (98) 4 (100) 9 (100) 3(75) 5 (100) 4 (100) 16 (100)
Bedgvelsesmetode 30(71) 4 (100) 6 (67) 2 (50) 4 (80) 4 (100) 10 (63)
Smertebehandling 41 (98) 4 (100) 9 (100) 3(75) 5 (100) 4 (100) 16 (100)
Beskrivelse af operation 35 (83) 4 (100) 7 (78) 3(75) 4 (80) 4 (100) 13 (81)
Beskrivelse af operationen m/billede 20 (48) 2 (50) 5 (56) 3(75) 4 (80) 2 (50) 4 (25)
Forventet operationsleengde 16 (38) 0 7 (78) 1(25) 2 (40) 3(75) 3(19)
Behovet for slanger og draen 40 (95) 4 (100) 9 (100) 3(75) 5 (100) 3 (75) 16 (100)
Behovet for pleje pa et opvagningsafsnit 40 (95) 4 (100) 8(89) 3(75) 5 (100) 4 (100) 16 (100)
Plan for aktiviteter 40 (95) 4 (100) 9 (100) 3(75) 5 (100) 3(75) 16 (100)
Involvering af andre sundhedsprofessionelle 18 (43) 3(75) 2 (22) 3(75) 3 (60) 2 (50) 5(31)
Udskrivelseskriterier 10 (24) 0 2(22) 0 1(20) 0 7 (44)
Forventet indleeggelseslengde 39 (93) 3(75) 9 (100) 2 (50) 5(100) 4 (100) 16 (100)
Fremtid
Plan for opfglgning 39(93) 4 (100) 8(89) 3(75) 5 (100) 4 (100) 15 (94)
Videre behandling 8(19) 1(25) 0 3(75) 0 4 (100) 0
Risikoen for tilbagefald 4(7) 0 0 1(25) 1(20) 0 2 (13)
Overlevelse 4(7) 0 0 1(25) 1(20) 0 2(13)

Risikoen for, at den planlagte operation ikke kan gennemfgres som tilteenkt naevnes i flere pjecer (n=22,
52%), men kvantificeres ikke. Informationen formidles ofte med ord sdsom at "det af og til bliver ngdven-
digt at fierne starre omrader” eller at "der kan blive behov for at konvertere en kikkertoperation til en
aben operation”.
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Af og til viser det sig under operationen, at det ikke er muligt at faerdigggre operationen som
planlagt med kikkertteknik. | disse tilfaelde aendres operationen til en almindelig &ben operation,
hvorefter nyren fjernes (#16)

Hvis kreeftvaevet har spredt sig til bughinde, tarme, blaere eller lymfeknuder, opererer vi derfor
ogsa pa disse organer. Nogle gange er det ngdvendigt at fierne et stykke tarm for at fierne
kreeftveevet og det kan blive ngdvendigt at fgre tarmen ud pa maven — dvs lave en stomi (#25)

Kun fire pjecer (10%) formulerer mere eller mindre klart, at der ogsa er en risikoen for, at kreeften har
spredt sig sa operationen ikke kan gennemfares, dvs. inoperabilitet pa operationstidspunktet.

Det kan blive ngdvendigt at fierne mere end det forventede, hvis det under operationen viser
sig, at sygdommen er mere fremskreden end forventet. | nogle tilfaelde er sygdommen sa frem-
skreden, at vi ma afsta fra kirurgisk behandling (#7)

Vi ma dog tage det forbehold, at den endelige beslutning om at gennemfare operationen farst
kan traeffes under selve indgrebet. Det haender, at vi ma afbryde den planlagte operation og
tilbyde anden behandling i form af stralebehandling eller kemoterapi (#12)

3.2.4 Komplikationer

Alle pjecer oplyser, at operation er forbundet med risiko for komplikationer. Dog er detaljer omkring dels
hvilke og hvor hyppigt de forekommer, dels deres alvorlighed og konsekvens sjaeldent praesenteret.

De komplikationer der forekommer efter fiernelse af svulst i endetarmen, er infektion i séret
(15%), byld i bughulen (3-4%), infektion i blodet (3%), og lungebetaendelse (7%). Herudover
ses arebetaendelse i benet hos ca. 2% og i sjeeldne tilfelde blodprop i hjertet eller lunge. Efter
fiernelse af svulst med sammensyning af tarmenderne er der risiko for leekage (udsivning af
affgring gennem sammensyning) fos 10-15%. Indtreeder dette, er det ofte ngdvendigt at ope-
rere akut [..]. Der kan ses nedsat sexualfunktion med blivende impotens (10%). Aldre maend
med vandladningsproblemer, kan have behov for kateterbehandling i en periode (2%) (#42)
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Tabel 5: Underpunkter under hovedtemaet 'Komplikationer’ som findes i patientinformationsmaterialerne,
samlet og per kraefttype (n=42)

Komplikationer . Bug- AQg-
Alle kreeftafdelinger, n=42 Lunge Nyre . Bleere Tarm
o - spytkirtel =5 gestokke -
n=4 n=4
Neevnt (%) Neevnt risiko (%) Neevnt (%) Neevnt (%) Naevnt (%) Neaevnt (%) Neevnt (%) Neevnt (%)
v/ord* vital
Blodprop 33(79) 4(10) 2(5) 2 (50) 9 (100) 3(75) 3 (60) 4 (100) 15 (93)
Sérinfektion 28 (67) 10 (24) 6 (14) 3(75) 4 (44) 2 (50) 3 (60) 3(75) 13 (81)
Andet 24 (57) 2(5) 2(5) 1(25) 3(33) 4(100) 5 (100) 4 (100) 8 (50)
Lungebeteendelse 20 (48) 3(7) 3(7) 1(25) 1(11) 1(25) 3 (60) 2 (50) 12 (75)
Blgdning 18 (43) 14 (33) 1(2) 3(75) 3(33) 0 2 (40) 4 (100) 6 (38)
Anastomose leekage 16 (38) 6(14) 7(17) 3(75) 1(12) 1(25) 2 (40) 0 9 (56)
Reoperation 13 (31) 5(12) 2(5) 2 (50) 0 1(25) 2 (40) 1(25) 7 (44)
Hjertekomplikationer 10 (24) 2 (5) 0 2 (50) 1(11) 1(25) 0 0 6 (38)
Respirations komp. 7(17) 2(5) 0 3(75) 1(11) 3(75) 0 0 5(31)
Leesion, nerve/organ 6 (14) 4(10) 0 1(25) 1(11) 0 0 3(75) 1(6)
Inoperabilitet 4(10) 1(2) 1(2) 1(25) 0 1(25) 1(20) 0 1(6)
Dad 2 (5) 2 (5) 2 (5) 1(25) 0 0 1(20) 0 0
Tryksar 2(5) 0 0 0 1(11) 0 1(20) 0 0
Intensiv behandling 1(2) 1(2) 0 0 0 0 0 0 1(6)

*ord som: enkelte, fa, sjeeldne, kan forekomme olign

| tabel 5 ses hvilke komplikationer afdelingerne skriftligt informerer patienter om. De komplikationer som
oftest naevnes er blodprop, sarinfektion og andre (75%, 64%, 55%). Lungebeteendelse, anastomoselae-
kage og blgdning beskrives i mere end hver tredje pjece (45%, 41%, 36%) mens re-operation og hjerte-
komplikationer beskrives i hver fjerde (30%, 23%). Risikoen for at dg i forbindelse med operationen er
kun neevnt i to pjecer (5%).

| meget sjeeldne tilfaelde (mindre end 2%) kan der under eller efter operationen opsta blodprop i
hjertet eller andre arsager, der kan forarsage daden [#8]

| det falgende gennemgas blodprop og analstomoselaekage, da de er velkendte og alvorlige komplikatio-
ner ved et kirurgisk indgreb. Blodprop neevnes i 33 pjecer (79%). Hovedparten formulerer risikoen som
“for at forebygge blodpropper i benene far du hver aften en indsprgjtning med blodfortyndende”, eller
"aktivitet mindsker risikoen for blodprop”. | flere pjecer beskrives risikoen dog mere indirekte, "du far
blodfortyndende injektioner under indleeggelsen”. Enkelte pjecer angiver, hvor stor risikoen er, enten
med tal som 2% ben, 1% hjertelunge” (n=2, 5%) eller med ord som "sjeeldent” (n=4, 10%). Kun i meget
fa pjecer forklares konsekvenserne af en blodprop.

Uteethed i sammensyningen (sv.t. anastomoselaekage) er en alvorlig komplikation til starre cancerkirurgi
bade pa kort og lang sigt, der kan have store konsekvenser for patienterne i form af morbiditet og morta-
litet (26). Skriftlig information om anastomoselaekage findes i 16 pjecer (38%), alle i l,egmandssprog. |

pjecer vedrgrende operation for seggestokkekraeft findes ingen information. Konsekvensen for patienter
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ved anastomoselaekage star neevnt i 9 pjecer (21%). Inden for samme kraeftoperation findes beskrivelser
af risikoen som veerende "op til 10 %” i nogle pjecer, mens andre beskriver det som "sjeeldent”. | alt
kvantificerer seks pjecer (14%) risikoen f.eks. som "fra <5% til 10%”, mens 7 pjecer (17%) beskriver risi-
koens stgrrelse med ord f.eks. som "fa tilfeelde” og “relativt sjeeldent”.

| sjeeldne tilfaelde kan der komme sma uteetheder i de indvendige sammensyninger (#3)

Der er risiko for, at sammensyningen af tarmenderne kan briste (ca. 5%). Det er en alvorlig
komplikation, som vil vise sig ved, at du bliver akut syg oftest med hgj feber. Komplikationen
kreever en ny operation hvor du far en midlertidig stomi (#31)

3.2.5 Efter udskrivelse

| hovedparten af alle pjecer findes informationer omkring, hvilke omveeltninger operation medfarer efter
indleeggelsesperioden (sdsom smerter, affgringsproblemer og traethed) og hvad patienten kan forvente
sig efter udskrivelsen. Feerre pjecer beskriver leengerevarende aendringer eller senfglger, som patienter
potentielt kan opleve efter operation (eller have spgrgsmal til) ift eget fysiske helbred (n=17, 40%), psyki-
ske pavirkninger (n=16, 38%) eller seksuelle problemstillinger (n=18, 43%).

Informationerne der bliver stillet til radighed for patienten varierer, og detaljer omkring hyppighed og tids-
perspektiv eller handtering er sjeeldent praesenteret.

| tabel 6 er underpunkter som hgrer til hovedtemaet "Efter udskrivelse” tistet og kvantificeret — og op-
deltpa generelt og sygdomsspecifikt. Underpunkterne er fordelt i to grupper omhandlende hhv eftervirk-
ninger af operation og handtering heraf.

Tabel 6: Underpunkter under hovedtemaet 'Efter udskrivelse’ som findes i patientinformationsmateria-
lerne, samlet og per kreefttype (n=42)

Efter udskrivelse Alle Bugspytkir-
kreeftafdelinger Lunge Nyre tel Bleere AEggestok
n=42 n=4 n=9 n=4 n=5 n=4 Tarm n=16
Naevnt (%) Naevnt (%) Naevnt (%) Naevnt (%) Naevnt (%) Naevnt (%) Naevnt (%)

Eftervirkninger af operation

Smerter 39(93) 4 (100) 9 (100) 3(75) 4 (80) 4 (100) 15 (94)
Traethed 31(74) 4 (100) 8 (88) 3(75) 3(75) 2 (50) 11 (69)
Pavirket affaringsmgnster 28 (67) 1(25) 7 (78) 2 (50) 4 (80) 1(25) 12 (75)
Kvalme og opkast 20 (48) 2 (50) 4 (44) 1(25) 4(80) 2 (50) 7 (44)
Fysisk reaktion 17 (40) 4 (100) 2 (22) 3(75) 4(80) 0 4 (25)
Psykisk reaktion 16 (38) 4 (100) 1(11) 3(75) 3 (60) 2 (50) 3(19)
Sexual reaktion 15 (36) 0 3(33) 0 4 (80) 4 (100) 4 (25)

Handtering af problemer hjemme
Hvem skal kontaktes 36 (86) 4 (100) 7 (78) 2 (50) 5 (100) 2 (50) 15 (94)
Hvad skal reageres pa (symptomer) 26 (62) 3(75) 5 (56) 2 (50) 4 (80) 1(25) 13 (81)
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3.2.6 Opfglgning og mal pa leengere sigt

Vedrgrende plan for opfalgningen efter udskrivelsen fra operationsafdelingen, giver 39 pjecer (93%) in-
formation om forventet plan og tidspunkt for konsultation i ambulatoriet mhp. svarafgivelse eller telefon-
konsultation til spargsmal efter udskrivelsen. Kun fa pjecer beskriver mulige udfald af opfglgning f.eks.
konsekvenser af et mikroskopisvar (n=7, 17%).

Du tilbydes telefonkonsultation ved sygeplejerske ca 1 uge og 1 maned efter udskrivelsen. Hvis
mikroskopisvaret viser godartede forhold afsluttes du til din egen laege. Hvis mikroskopisvaret
viser, at du har haft kreeft, men er feerdigbehandlet med operationen, vil du blive tilbudt kontrol i
5 ar. Hvis du skal have efterbehandling, vil du blive henvist til Onkologisk Afdeling (#24)

| alt 36 pjecer (86%) informerer om, hvor i sundhedsvaesnet patienterne og deres paragrende skal hen-
vende sig, i fald af behov eller at der opstar problemer efter udskrivelsen fra den kirurgiske afdeling. Ho-
vedparten af afdelingernes pjecer henviser patienterne til deres egen laege eller lsegevagten (n=18,
43%). Heraf preeciseres i 13 pjecer (31%), at medmindre der opstar problemer hhv. i de(t) farste dagn
efter udskrivelsen (n=8, 19%) eller inden kontrol (n=5, 12%) skal egen lsege kontaktes. | 11 pjecer (26%)
star, at patienterne altid kan/skal kontakte afdelingen direkte.

En enkelt pjece giver preecis anvisning p3, hvilke symptomer patienterne skal kontakte afdelingen med
og hvilke symptomer egen laege skal kontaktes med (#12). | cirka halvdelen af afdelingernes pjecer ud-
dybes, hvilke symptomer (pa komplikation) patienten skal veere opmaerksom pa efter udskrivelsen og
kontakte sundhedsvaesnet med. Eksempler herpa er 'smerter som ikke kan daekkes med planlagte medi-
cin’, temperatur >38° eller ‘tegn péa sarinfektion’ (n=26, 62%).

Du skal henvende dig i falgende situationer ved: Rgdt og veeskende operationssar. Temperatu-
ren stiger over 38 grader. Tiltagende mavesmerter/behag i maven. Symptomer pa urinvejsinfek-
tion sdsom sparsom urin og svie ved vandladning. Fraveer af affgring eller ved opkastning. Du
kan kontakte din egen leege eller vagtleegen. De farste 48 timer efter udskrivelsen kan du ogsa
kontakte sengeafdelingen. (#35)

Det kan veere nogle maneder, fgr lungerne er traenet op til fuld ydeevne. Hvis du gradvist bliver
mere stakandet, skal du henvende dig til din leege. (#6)

Er der noget du er i tvivl om efter udskrivelsen, kan du kontakte din egen leege eller urologisk
afdeling. (#22)

Du har mulighed for selv af kontakte sygeplejeambulatoriet p& hverdage og fa hjeelp pa (tlfnr) i
telefontiden. | den farste tid efter udskrivelsen kan sengeafdelingen uden for ambulatoriets tele-
fontid formidle kontakt til vagthavende lsege pé afdelingen inden for nogle timer. Ved brug for
akut laeegehjeelp ring som altid vagtleege eller 112. (#4)

Efter udskrivelsen kan der forekomme smerter. Hvis smerterne ikke kan afhjeelpes med almin-
delig handkabsmedicin eller med en medicin, som vi ordinerer, skal du kontakte egen laege (#2)

Alvorlige symptomer som feber, smerter i nyren/flanken, utilpashed, kvalme og opkast, svim-

melhed, smerter, stakadndethed olign., er tegn pa, at der kan veere problemer der gar ud over
hvad du selv kan lgse derhjemme. Det er vigtigt, at du reagerer ved at ringe ind til afdelingen.
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Du skal ikke fegrst kontakte det lokale sygehus eller vagtlaegen, sa gar der ekstra tid far du kan
fa hjeelp, og ikke alle har ekspertise inden for handtering af problemer, nar patienten er urinaf-
ledt (#13)

Det er normalt at have lidt udflad og blgdning i et par uger efter operationen. Skulle der opsta
problemer nar du kommer hjem med eksempelvis steerke smerter, blgdning fra saret, kraftig
redme omkring saret, ildelugtende udflad eller feber, bedes du kontakte afdelingen. En sygeple-
jerske eller laege vil i sa fald tage stilling til om du maske skal komme ind pa afdelingen (#25)

Ingen hospitalsafdelinger i det undersggte skriftlige materiale informerer kraeftpatienterne om ricikoen for
tilbagefald af kraeftsygdommen og hvilke tegn og symptomer pa tilbagefald de bar reagere pa og kon-
takte lsegen med.

4. Diskussion

Denne rapport undersgger kvalitet og indhold i det skriftlige informationsmateriale malrettet patienter,
som undergar operation for deres kreeftsygdom i hhv. lunge, bugspytkirtel, seggestokke, tarm/endetarm-,
nyre eller blaere i Danmark. Det analyserede materiale stammer fra kirurgiske hospitalsafdelinger inden
for thorax kirurgi, gastroenterologi, urologi og gynaekologi.

Studier viser, at der eksisterer et feelles gnske blandt kreeftpatienter om grundig information inden for en
raekke emner, herunder ogsa om komplekse behandlingsvalg med tilhgrende behandlingsresultater og
fordele/ulemper (16, 17). Det kan veere vanskeligt for patienter at bidrage til i faellesbeslutningstagning
om eget behandlingsforlgb uden en tilpas maengde informationer. Litteraturen viser, at klinikere underti-
den undervurderer patienternes behov og giver minimal information eller overvurdere behovet og kom-
penserer med for stor informationsmaengde, og begge dele kan fgre til forvirring (10, 11).

| stigende grad gnsker patienter detaljeret informationer malrettet deres egen situation, velvidende at be-
hov eaendrer sig over tid og mellem patienter (3-6, 31) Ligeledes er let adgang til information et kerneom-
rade i Sundhedsloven (32). | sundhedsvaesnet streebes der efter informerede og oplyste patienter, da der
efterhanden findes mange undersggelser som dokumenterer, at dette understgtter at laege og patient
arbejder godt sammen, og giver patienterne bedre kontrol med sin sygdom. Derfor er oplysninger om
fordele/ulemper ved behandling og oplysning om andre behandlingsmuligheder, ifalge Sundhedsloven,
obligatorisk. Ud over at give kreeftpatienter og deres pargrende vigtige og forstaelige informationer, kan
pjecer forbedre patient-kliniker dialogen (27). | forbindelse med kraeftoperation, indeholder patient-klini-
ker dialogen mundtlige drgftelser af detaljer om indgrebet og patientens preeferencer, herunder risici og
fordele, som vejes op af patienten og kirurgen. Kirurger er vant til at foreleegge patienter informationer
omkring operationsforlgb og komplikationer, mens detaljer omkring prognose opfattes som mere gmtale-
lig og komplekst kommunikation (26). Mundtlig information fgr under og efter en (kreeft)operation er en
vedvarende udfordring for sundhedsprofessionelle, kombineret med, at patienterne kan keempe med at
huske hvad der siges under konsultationer. Af denne grund er skriftlig kommunikation vigtig.
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| dag har alle kreeftkirurgiske afdelinger i Danmark lokalt-producerede patientinformationspjecer som fun-
gerer som supplement til sundhedsprofessionelles mundtlige information. Hvorvidt pjecerne er gode - det
vil sige giver oplysninger, der bade er praecise og relevant for patientpopulationen til hvem de er desig-
net - er usikkert. Formalet med denne undersggelse er derfor systematisk at undersgge kvaliteten og
hvor udtemmende/grundigt indholdet i kraeftkirurgiske hospitalsafdelingers pjecer er.

4.1 Pjecernes kvalitet

| denne rapport er den skriftlige information, som danske kirurgiske afdelinger malretter patienter som
opereres for 6 kreefttyper undersggt med et valideret instrument (DISCERN), og resultatet viser, at halv-
delen af pjecerne har et rimelig kvalitetsniveau mens fa er af god kvalitet. De resterende pjecer er ho-
vedsagelig af darligt kvalitet. | hovedparten af pjecerne vurderes informationerne primeert at veere palide-
lige, men ingen henviser til den bagvedliggende evidens bag informationerne og flere ses at mangle ba-
sale ngdvendige oplysninger ift behandlingsvalg (af kreeftoperationen). Vores samlede analyseresultater
er i overensstemmelse med internationale studier, som ligeledes finder den skriftlige information tilgeen-
gelig for kraeftkirurgiske patienter af lav kvalitet i mere end 50% af tilfeeldene (4, 22, 24).

Betragtes kvalitetsniveauet pa tveers af de 6 kreefttyper, er informationspjecerne ved 4 af de 6 kraefttyper
af rimelig kvalitet ifalge DISCERN instrumentet. De resterende 2 kreefttyper ligger henholdsvis over og
under middel. Samlet set varierer den fundne kvalitet i pjecerne dog betydeligt, og variationen findes
bade i mellem de 6 kreefttyper og inden for den enkelte kraefttype og kan afspejle manglende konsistens
i udvikling og vedligehold af skriftlige patientinformationsmaterialer pa de enkelte kraeftkirurgiske afdelin-
ger og faggruppen som helhed. Samtidig kan det indikere, at de sundhedsprofessionelle har vanskeligt
ved at oversaette evidens og viden til skriftlig information malrettet patienter (10). Pjecer fra afdelinger
som opererer for bleerekraeft adskiller sig seerligt fra de resterende kraefttyper ved at veere i bedre kvalitet
(40 % er rimelige og 40% er gode). Dette illustrerer, at det er muligt for de kirurgiske hospitalsafdelinger
at opna hgijt kvalitetsniveau i skriftlige informationsmaterialer og at udmaerke sig pa omradet.

Via de 15 kriterier i DISCERN instrumentet tydeliggares flere vigtige punkter, hvorpa pjecerne fra de
danske kreeftkirurgiske hospitalsafdelinger kan forbedre sig, Aktuelt understatter afdelingernes informati-
onspjecer ikke optimalt kriterierne i DISCERN, f.eks. henviser ingen pjecer til evidensen bag informatio-
nerne (K4), kun enkelte henviser til yderligere informationer (K7, K8) og fa beskriver enten sparsomt eller
mangelfuldt behandlingsmuligheder, som alternativer til operation (K14, n=14) eller fravalg af operation
(K12, n=4). De fleste pjecer naevner ikke prognosen, risiko for tilbagefald eller tilhgrende symptomer
herpa. | Sundhedsloven fremgar, at patienter har ret til at blive medinddraget, og skal sikres ret til infor-
mation om helbredstilstand og behandlingsmuligheder, herunder risiko for komplikationer og bivirkninger
(32). Vores studie demonstrerer, at de fleste pjecer til kreeftkirurgiske patienter varierer i kvalitet og i de-
taljegrad i forhold til behandlingen (og behandlingsvalg) og dermed risikerer ikke at opna det potentiale,
der ligger i at gge patienters forstaelse for og medinddragelse i beslutning omkring egen behandling og
at tage aktiv del i eget behandlingsforlgb. De mere komplekse emner forud kraeftoperationen, sdsom
overlevelsesmuligheder, senfglger, generhvervelse af livskvalitet efter operationen eller risiko for inope-
rabilitet, beskrives sjeeldent pa hgit kvalitetsniveau.
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4.2 Pjecernes indhold

| neerveerende studie findes indholdet i den skriftlige patientinformation malrettet kreeftpatienter at variere
og informationer er til tider modsatrettet eller manglende. Indholdet i pjecerne vurderes pa 6 hovedte-
maer; formal med operation, forberedelse far operation, per- og postoperative detaljer, komplikationer,
efter udskrivelse og opfalgning.

Et kernelement i Sundhedsloven er patientinddragelse, som omhandler information om fordele og risici
ved behandlingen forud valg af behandling (32, 33). | gennemgangen af pjecernes indhold med fokus pa
hovedtemaet formal med operation, ses dette — hvis beskrevet — hovedsagelig praesenteret som “du er
tilbudt operation”, “du skal have foretaget operation”, "du skal have fiernet kreeft/det syge omrade”, hvor
fordele ved operationen ikke ses formuleret direkte som f.eks. helbredelsesmulighed eller forbedret livs-
kvalitet). Ulemper omhandler hovedsagelig kendte kirurgiske komplikationer, dog ses informationerne
generelt beskrevet i en beroligende tone og risikoens stagrrelse eller konsekvens er sjeeldnere naevnt. De
42 hospitalsafdelingers pjecer italesaetter ikke patienternes involvering i beslutningsprocessen, der ligger
forud valg af kraeftoperation og pjecerne adresserer derfor ikke usikkerheder/andre behandlingsvalg/fra-
valg af operation. Forventning om at patienter aktivt involverer sig i behandlingsforlgbet og beslutninger
undervejs, naevnes generelt sparsomt i pjecerne. Enkelte antyder det i formuleringerne ‘laegen som skal
operere dig, vil informere om operation’ eller ‘'du anbefales at tage en pargrende med til laegesamtalen,
da der kan opsta spargsmal’. Derfor synes det sandsynligt, at patientinvolvering og feellesbeslutningstag-
ning ikke er implementeret rutinemaessig i kirurgisk praksis.

Formal med operation, fgr operation og per-/postoperative detaljer

Patientinformation har til formal dels at redeggre for det forestdende kirurgiske indgreb og afdelingens
forventninger til patienten, dels at gennemga det forventede indleeggelsesforlgb dag for dag inklusiv mal
for mobilisering, smertebehandling, ernaering og vaeskeindtag og forventede udskrivelsestidspunkt eller —
kriterier (15). Og det er veldokumenteret, at detaljerede patientinformation og udskrivelseskriterier facili-
terer strukturerede og optimerede operationsforlgb for kreeftpatienter, og at en forberedt og velinformeret
patient er ngdvendig for at kunne gennemfare disse (15). | det analyserede materiale, vaegtes omra-
derne erneering, mobilisering og smertebehandling hgit. Ligeledes informeres der om de komplikationer
til operationerne, dvs. informationer som svarende til informationer i den praeoperative konsultation med
kirurg og sygeplejerske. Trods alle pjecer informerer om bade indgreb og indleeggelsesforlgb, sa ses stor
variation i omfang og detaljeringsgrad. Derudover ses, at hver 4. pjece informerer om, hvornar kreeftpati-
enterne ud fra et objektivt og sundhedsfagligt syn er klar til at kunne udskrives efter operation (udskrivel-
seskriterier). Til sammenligning viser en sidelgbende opggarelse, at ca halvdelen af de deltagende kraeft-
kirurgiske afdelinger har nedskrevne udskrivelseskriterier i deres lokale retningslinjer (34).

De fleste pjecer naevner ikke prognose eller risiko for tilbagefald. | alt 4 pjecer (7%) gar opmaerksom pa
risikoen for inoperabilitet trods den planlagte operation, dog gar ingen dybere ind i den medfglgende al-
vorlige konsekvens, hvor et behandling konverteres fra et forlab med helbredende sigte til et palliativt.

Komplikationer

Traditionelt omfatter kirurgiske komplikationer bl.a. risici for blodprop, hospitalserhvervede infektioner,
bladning, smerte- og sarproblemer (35). Termerne der anvendes i pjecerne, kan bruges til at berolige og
nedgradere alvorligheden i indgrebet, men forfatterne (klinikere) undervurderer undertiden patienternes
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behov og giver minimal information (10, 11). Forekomsten af disse typer af generelle komplikationer i
forbindelse med kreeftoperationer monitoreres ikke aktuelt som en del af behandlingskvaliteten i dansk
regi, men Kreeftens Bekaempelses seneste landsdaekkende undersggelse af kraeftpatienters behov og
oplevelser gennem deres behandlingsforlgb, afslarer, at 25 % oplever problemer med netop infektioner
og sar operation (16).

Den mest alvorlige komplikation til en kraeftoperation — risikoen for at dg i relation til operationen — findes
naevnt i to pjecer, mens komplikationen anastomose laekage — risikoen for at den indvendige sammensy-
ning springer op — var naevnt i 16 pjecer (38%). | Danmark opggres kvaliteten af kreeftbehandlingen sy-
stematisk i arlige rapporter pr kreefttype. | seneste rapporter ses andelen af kraeftpatienter som der in-
denfor 30 dage efter operation opgijort til 1-4% (ca 1% ved lungekreeft, 3% ved seggestokke- og tarm-
kreeft, 4% ved bugspytkirtel- og nyrekreeft). Ved bleerekreeft ses 90-dages dadeligheden at veere 7%
(26). Tilsvarende opggres forekomsten af anastomose laekage for 2 af de 6 kreefttyper til 8-15% (ca 8%
ved tarmkreeft, 15% ved lungekreeft) (26).

| seerlig grad varierede de skriftlige informationer omkring komplikationer til kreeftoperationerne i det
skriftlige patientinformationsmateriale, bade i maengde og i detaljeringsgrad. Men ingen pjecer refererer
til den evidens informationerne baserer sig pa, dvs. det ikke vides om informationerne udspringer af (in-
ter)nationale videnskabelige undersggelser, fra nationale kirurgiske fagselskaber (DMCG.dk), fra de nati-
onale kvalitetsregistre pa kraeftomradet (som monitorerer behandlingskvaliteten), eller af kliniske erfarin-
ger fra individuelle hospitals afdelinger eller kirurger.

Efter udskrivelse

For nogle patienter kan der efter udskrivelsen fra deres kraeftoperation falge vaesentlige fysiske og psyki-
ske problemer. For at forbedre patientens overgang fra hospital til eget hjem og sikre sammenhaeng i
behandlingsforlgbet, malrettes indsatser med tydelig ansvarsplacering, s patienten ikke er i tvivl om,
hvem der har ansvaret og hvornar. | denne analyse informerer de fleste pjecer kreeftpatienterne om, at
de, nar de udskrives fra hospitalet, skal forvente en tid hvor de er pavirket psykisk- og fysisk af operatio-
nen - og om at kontakte egen laege (eller vagtlaege) ved tvivl eller hvis der opstar problemer. Disse infor-
mationer er tilteenkt at styrke patienters egen handlekompetence og evne til at laese sine symptomer,
men hovedparten af pjecerne uddyber ikke den tvivl eller de problemer (symptomer) patienten kan op-
leve og informationerne varierer bade mellem kraefttyper og fra hospitalsafdeling til hospitalsafdeling. Li-
geledes synes det kirurgiske efterforlgb (og opfalgning) ikke systematisk, da der inden for samme kreeft-
type findes afdelinger som hhv. sgrger for opfglgende telefonsamtale ved sygeplejerske, andre tilbyder
fastlagt ambulatorietid mens tredie opfordrer patienter til selv at kontakt til sundhedsvaesnet ved behov
(f.eks. konsultere egen leege). Enkelte pjecer giver konkrete handleanvisende informationer og detalje-
rede beskrivelser af symptomer der er forventelig efter udskrivelse og symptomer, der skal reageres pa,
(i tid, i grad af alvorlighed), dvs. hvornar radme ved operationssaret er tegn pa infektion der skal behand-
les. Disse pjecer vejleder ofte ogsa patienterne i at tage kontakt direkte til egen hospitalsafdeling.

Dette fund stemmer overens med nylig rapport som dokumenterer, at hver femte kreeftpatient netop i for-
bindelse med afslutning fra sygehuset, oplever, at de ikke havde faet tilstraekkelig information om, hvilke
symptomer, der er vigtigt, at de reagerer pa (16). Styrkes og malrettes den skriftlige information sa kreeft-
patienter og deres pargrendes viden og handlekompetencer gges — f.eks. hvornar de skal reagere pa
symptomer pa komplikationer eller deciderede tilbagefald af kraeft, og til hvem de skal henvende sig —
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understgttes kvaliteten i forlgbet efter udskrivelsen i langt hgjere grad. Derved kan problematikker om-
kring genindlaeggelser, senfglger og uopdagede tilbagefald potentielt nedbringes.

Opfelgning

Involvering i behandlingsvalg/i feellesbeslutningstagen om operation kan for kreeftpatienter veere saerlig
vigtig, da chancerne for at overleve trods operation med helbredende sigte, fortsat kan veere dystre.
Ifalge opgarelser fra kliniske kvalitetsregistre er 1-arsoverlevelsen efter kraeftoperation pa hhv 75 % ved
bugspytkirtelkreeft, 80 % ved seggestokkekraeft, 84 % ved bleerekraeft, 88% ved lungekraeft og 94 % ved
Tarmkraeft (26). Pa nyrekraeftomradet opgeres dette ikke. | gennemgangen af de kreeftkirurgiske afdelin-
gers pjecer angives i procent sandsynlighed for helbredelse kun i en enkel.

Bade internationale og danske studier viser, at (kraeft)patienter vaegter information omkring livskvalitet i
forbindelse med deres beslutning om behandling (25). | gennemgangen af de kraeftkirurgiske afdelingers
pjecer ses, at hovedparten sjeeldent naevner livskvalitet, dvs. hverken detaljer omkring hvad patienter
kan forvente ifht livskvalitet efter operationen eller i hvor lang tid livskvaliteten vil vaere pavirket. Dette
afspejler desvaerre den generelle manglende dokumentation pa omradet. Desvaerre indsamles der ikke i
f.eks. de kliniske kreeftdatabaser, pa de 6 naevnte sygdomsomrader, systematisk oplysninger omkring
patienters livskvalitet efter kraeftoperationerne, eller forekomst af tilbagefald og senfglger - som maling
af behandlingskvalitet (26). De fleste pjecer naevner dog, at kreeftpatienten skal forvente f.eks. treethed,
manglende appetit, psykisk- og seksuel pavirkninger efter udskrivelsen, men fa pjecer kommer ind pa,
hvor lang tid det tager at genetablere optimalt niveau eller den potentielle risiko for, at niveauet altid vil
veere reduceret (f.eks. ved stomi/fertilitet). Pjecerne fokuserer heller ikke pa, at oplyse om risiko for tilba-
gefald af kreeftsygdommen eller hvilke symptomer der skal holdes gje med.

4.3 Forbehold

Rapporten baserer sig udelukkende sig pa en analyse af skriftlig patientinformationsmaterialer. Pa hospi-
talsafdelinger vil den skriftlige information aldrig star alene, men blive suppleret med mundtlige informati-
oner. Denne rapport kan derfor ikke anvendes til at vurdere kvaliteten af den kraeftkirurgiske patientinfor-
mation pa et helt overordnet niveau. Det undersgges ligeledes ikke i hvilken grad at selve indholdet i pje-
cerne efterleves/udfares i praksis eller hvorvidt et lavt kvalitetsniveau eller upraecis/manglende informa-
tion i pjecerne uddybes og drgftes undervejs i mgdet mellem sundhedsprofessionelle og kreeftpatient.
Desuden er en pjece af hgj kvalitet i sig selv ikke en garanti for, at kreeftpatienterne laeser indholdet
og/eller forstar informationerne. Denne analyse har heller ikke undersggt informationspjecernes betyd-
ning og vaerdi for kreeftpatienterne eller for de sundhedsprofessionelle, eller effekten pa kreeftpatienters
behandlingsresultater at de har adgang til pjecer med informationer af hgj kvalitet vs lav kvalitet. Yderli-
gere vil patienters evne til at forsta og omseette den skriftlige information pavirkes af dels patientkarakte-
ristika sdsom motivation og stress, dels pjecens layout (skrifttype, skrifttarrelse og/eller illustrationer),
begge elementer som ikke er undersggt i denne rapport. Tilsvarende viser litteraturen, at klinikere under-
tiden undervurderer patienternes behov og giver minimal information eller overvurdere maengden, begge
dele kan fare til forvirring (10, 11). Denne rapport tager heller ikke stilling til hvorvidt pjecerne opnar de-
res hovedformal — at gge patienters aktiv deltagelse i egen behandling — eller til hvor balancen mellem
sundhedsprofessionelles praeference for kort og enkel skriftlig information og patienters behov for god,
grundig og preecis skriftlig information, findes.
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Metodisk blev de kreeftkirurgiske afdelingers skriftlige patientinformation gennemgaet ifht dels indhold
(via forudbestemte temaer), dels kvaliteten (via DISCERN instrument). Pjecerne blev vurderet og scoret
individuelt af 2 sundhedsprofessionelle. Inter-rater variation mellem scoringen med DISCERN instrumen-
tet blev ikke vurderet, da tidligere studier har fundet stor overensstemmelse (36). Hvorvidt kraeftpatienter
ville score de aktuelle pjecer tilsvarende vides ikke. Ligeledes har vi operationalisere kvalitet i 5 niveauer
ud fra DISCERN totalscorer med tilhgrende cut-off veerdier — velvidende at dette er en kunstig opdeling
af kvalitet og en tilnaermelse for at lette videreformidlingen af resultatet.

Trods DISCERN er et valideret instrumentet, s har det ogsa sine begraensninger i forhold til at afdaekke
kvalitet af skriftlig patientinformation. Eksempelvis adresseres pjecernes indholdsmaessige komplethed
og deres overensstemmelse med videnskabelig undersggelser og kliniske retningslinjer, sparsomt. DI-
SCERN tager heller ikke hensyn til leesevenlighed eller krav til patienter og pargrendes sundhedskompe-
tence.

Endeligt kan der meget vel vaere kommet nye pjecer pa afdelingerne siden dataindsamlingen fandt sted.

5. Konklusion

Denne undersggelse er den fgrste af som slags, som i dansk kontekst undersgger det skriftlige informa-
tionsmateriale som hospitalsafdelinger malretter kirurgiske kreeftpatienter forud operation, og vurderer
deres kvalitet og indhold.

Hovedparten af alle hospitalsafdelingerne, som opererer de 6 inkluderede kreefttyper fremsendte deres
skriftlige informationspjecer, som de uddeler til deres patienter (deltagelsesprocent 95%). Undersggel-
sen finder via DISCERN instrumentet, at kvaliteten af pjecerne varierer og at naesten halvdelen af den
tilgeengelige patientinformation er darlig/meget darlig kvalitet (48%), mens den resterende var rimelig
(42%) eller god (10%). Dog ses 60 % af pjecerne rettet mod bleerekraeft at veere i god kvalitet, det illu-
strerer, at nogle afdelinger tilsyneladende leegger vaegt pa kvaliteten af deres pjecer og demonstrerer, at
det er muligt at nd en hgj standard. Ingen pjecer henviser til kilderne bag informationerne, det vil sige, at
det er ukendt hvorvidt informationer om f.eks. risiko for komplikationer relaterer sig til viden fra forsknings
studier, data fra kliniske databaser, data fra audits eller fra de enkelte kirurgiske afdelingers/kirurgers
egne erfaringer.

Pa indholdssiden findes det skriftlig informationsmateriale malrettet patienter utilstraekkelig og til tider
uhensigtsmaessig. Eksempelvis var risikoen for komplikationer i nogle pjecer beskrevet med tal "<5%”
mens andre anvender ord f.eks. som "fa tilfaelde” og "relativt sjeeldent”. Dog findes inden for samme
kreeftoperation beskrivelser af risikoen for komplikationen anastomose leekage, som veerende “op til 10
%” i nogle pjecer, mens andre inden for samme kraeftsygdom beskriver det som "sjaeldent”. Det betyder,
at det kan veere vanskeligt for patienter at deltage aktivt i eget behandlingsforlgb og bidrage til feellesbe-
slutningstagning, uden en tilpas maengde informationer pa et vist kvalitetsniveau. | dag holder mange
patienter sig ikke tilbage fra informationssggning pa internettet, i straeben pa at blive klogere pa eget for-
lzb - og kreeftpatienter og deres pargrende er ingen undtagelse (16). Hvis kraeftpatienten omvendt far
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informationer fra forskellige kilder af tvivisom kvalitet, gavner det ikke ngdvendigvis deres helbred, hvor-
for formalet med denne undersggelse undersgger kvaliteten og indholdet af skriftlig informationsmateria-
ler ved kraeftkirurgi.

Variationen kan skyldes hospitalsafdelingers manglende feellesfokus pa systematisk videreudvikling og
vedligeholdelse af deres skriftlige patientinformation — og indikerer, at de sundhedsprofessionelle maske
har problemer med at f& oversat evidens til skriftlig information. Derfor synes pjecerne aktuelt ikke at un-
derstgtte det potentiale, der ligger i at kraeftpatienter med bedre viden og forstaelse, har bedre mulighed
for at deltage i beslutningsvalg og egen behandling.

| takt med sundhedsvaesnets udvikling mod evidensbaseret pleje og behandling, korte indlaeggelser og
gget medansvar til patienter, bliver kraeftpatienter mgdt med en forventning om at deltage aktivt i eget

forlgb for at nd de bestemte opstillede mal. Understattende patientinformation af god kvalitet — skriftlig

og mundtlig — ses derfor at have afggrende betydning for at sikre patienters forlgb.

6. Perspektivering

At sikre patienter informationer af god kvaliteten forud kraeftkirurgi, vil kraeve en kontinuerlig udvikling og
kvalificering pa nationalt niveau af den sundhedsinformation hospitalsafdelingernes formidler i deres lo-
kale pjecer samt undersggelser af anvendelsen (herunder effekter og barrierer) hos patienter, klinikere
og sundhedssystemer. Yderligere kan der med fordel fokuseres pa markarer for, hvordan patienter om-
seetter skriftlig information og informationens effekt pa patientens opfattelse (af f.eks. angst) samt poten-
tielle pavirkning af feellesbeslutningstagning. Der ses saledes en mulighed for de sundhedsprofessionelle
at optimere den perioperative pleje- og behandlingsindsats og forbedre de kraeftkirurgiske forlgb gennem
koordinerede kvalitetsforbedringsinitiativer og forskning i deres patientinformation.

Hvis man gnsker at forbedre kvaliteten og indholdet i den skriftlig information til kirurgiske kreeftpatienter,
vil et centralt indsatsomrade vaere at identificere feelles nationale standardelementer, der vurderes vig-
tige af hhv patienter og de sundhedsprofessionelle. Ligeledes ville en skabelon som vil kunne bruges af
alle kreeftkirurgiske specialer kunne tiene som en ressource for bade klinikere og deres patienter. Frem-
adrettet kan sundhedsprofessionelle og fagfeellesskaber, eksempelvis DMCG, med fordel understatte
formidlingen af skriftlig information til kirurgiske kreeftpatienter og sikre fokus pa at skabe hgj kvalitet og
omfattende patientinformationsmaterialer, sa pjecer er ajourfarte, evidensbaserede, tilgeengelig (evt. on-
line), tilpasset patienter og pargrende — og omsat til praksis.
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8. Bilag

Bilag 1: DISCERN instrumentet, engelsk udgave

De 16 kriterier i DISCERN instrumentet, engelsk udgave (5)

Criteria

1. Are the aims clear?

2. Does it achieve its aims?

3. Is it relevant?

4, Is it clear what sources of information were used to compile the
publication?

5. Is it clear when the information used or reported in the publication was
produced?

6. Is it balanced and unbiased?

7. Does it provide details of additional sources of support and information?

8. Does it refer to areas of uncertainty?

9. Does it describe how each treatment works?

10. Does it describe the benefits of each treatment?

11. Does it describe the risks of each treatment?

12. Does it describe what would happen if no treatment is used?

13. Does it describe how the treatment choices affect overall quality of life?

14. Is it clear that there may be more than one possible treatment choice?

15. Does it provide support for shared decision making?

16. Based on the answers to all of the above questions, rate the overall quality
of the publications as a source of information about treatment choices
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Bilag 2: Udvidet tabel med DISCERN scorer

DISCERN scoren for det skriftlige patientinformationsmateriale opgjort pr kriterie og kreeftafdeling (n=42)

Pancreatic Lung Bladder Kidney Ovarian Colorectal Mean

Criteria 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42
1 Aims clearly described 5 5 5 5 5 5 5 4 5 5 2 5 5 5 3 3 3 2 2 1 1 3 1 5 5 5 5 1 5 3 3 3 4 5 1 3 5 1 2 3 4 5 3,2
2 Aims achieved 4 4 4 4 4 4 4 3 4 5 3 5 5 4 4 3 3 3 3 3 3 2 3 4 4 4 5 3 4 3 3 4 4 4 3 3 4 3 2 3 3 5 3,2
3 Relevance 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 3 3 3 4 3 3 a4 4 a4 4 3 3 4 3 3 3 4 4 3 3 4 3 2 4 3 5 3.2
4 Sources of information i1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1,0
5 Date of publication 5 5 5 5 5 1 5 5 5 5 1 1 5 5 5 4 5 4 4 5 4 5 5 5 5 5 5 1 5 5 5 5 5 5 5 5 5 4 5 5 5 5 4,1
6 Balanced/unbiased 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 4 3 3 4 4 4 4 3 4 4 3 2 3 4 3 3 3 3 3 4 3 3 3 4 3 4 3,2
7 Support/other sources 3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 2 3 11
8 Greyareas oftreatment 13 1 1 1 1 1 1 1 1 1 4 4 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 2 1 1 1 1 1 1 1 1 2 4 1,2
9 Description of treatment 5 5 2 3 3 4 4 2 3 4 2 5 5 2 2 3 4 2 2 1 3 2 3 4 4 2 1 1 2 4 1 1 2 5 5 2 4 4 1 4 4 4 2,6
10 Benefits of treatments 5 3 1 1 1 1 3 1 3 3 1 5 5 3 2 3 4 3 2 1 3 3 1 3 4 1 1 3 3 4 3 4 1 3 3 3 1 1 1 3 3 5 2,3
11 Risks of treatments 3 2 4 3 3 1 3 4 4 4 3 4 5 3 4 4 3 2 2 3 4 3 4 4 3 4 3 3 3 4 4 3 4 4 4 3 3 4 3 3 3 5 31
12 Results of non-treatment 5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 5 5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 3 1 11
13 Quality of live 4 4 1 4 3 3 3 4 4 4 3 4 3 2 3 2 2 2 2 3 4 3 2 3 2 3 1 1 3 2 2 3 3 3 1 2 1 2 2 3 2 3 2,3
14 Alternatives described 5 1 1 1 1 1 1 1 1 a4 1 5 5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 2 1 1 1 1 2 1 2 2 2 2 1 1 2 1 2 2 5 15
15 Support shared-decision a4 3 3 3 3 3 3 3 3 a4 3 a4 5 2 2 2 3 2 2 2 3 3 3 3 3 3 2 2 2 4 3 3 3 4 4 2 3 3 2 3 3 a4 2,6
16 Overall score 4 3 3 3 3 2 3 3 3 4 2 5 5 3 3 2 3 2 2 2 2 2 2 3 3 3 2 1 3 3 2 3 3 3 2 2 2 2 2 3 3 4 2,4
Total DISCERN score 62 49 41 44 43 36 46 42 47 54 31 64 67 42 41 39 42 33 32 34 39 38 37 48 47 43 36 26 42 45 37 42 42 49 40 37 40 36 30 44 46 63 428
Mean score 39 31 26 28 27 23 29 26 29 34 1,9 40 42 26 26 24 26 21 20 21 24 24 23 30 29 27 23 16 26 28 23 26 26 31 25 23 25 23 19 28 29 39 27
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