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Forord

Utredningen om en nationell cancerstrategi konstaterade i sitt betdnkande
En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11) behovet av att
utveckla cancervarden ur ett patientperspektiv. | dag finns dock inga natio-
nella systematiska uppfoljningar av patienternas upplevelser av cancervar-
den. For att starka uppfoljningen och utvarderingen fran ett patientperspek-
tiv foreslog utredningen darfér en nationell och regelbunden enkatunder-
sOkning som Kartlagger situationen for patienter med cancer. Enkaten ska
kartlagga hur patienterna uppfattar och varderar viktiga inslag i varden, sa-
som information, kommunikation, kontinuitet, kontaktmdjligheter, ledtider
och véntetider.

Socialstyrelsen har haft regeringens uppdrag att genomféra en pilotunder-
sokning i form av en enkat till patienter inom cancervarden och utifran erfa-
renheterna fran undersokningen foresla former for en nationell enkat till
patienter inom cancervarden. Vi har genomfort uppdraget i samrad med de
sex regionala cancercentrumen (RCC), Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) samt foretradare for huvudmaén, profession och patienter.

Denna rapport beskriver bakgrunden och forutsattningarna for att folja
upp cancerpatienters erfarenheter av varden genom en nationell cancerpati-
entenkat samt ger forslag till modell for genomférande av en nationell enkét
till patienter inom cancervarden. | rapporten redovisas ocksa resultat fran
den regionala pilotundersokning som genomférdes inom ramen for uppdra-
get.

Arbetet har pd uppdrag av Socialstyrelsen genomforts av Centrum for
halso- och vérdutveckling (CHV) vid Landstinget i Ostergotland. | projekt-
teamet vid CHV ingick Marika Holmgvist (projektledare) och Marika We-
nemark, Folkhalsocentrum, Hans Starkhammar, Charlotte Lindgren och
Inger Berg, RCC sydost, Kristofer Arestedt, Linkdpings universitet och
Linnéuniversitetet Kalmar samt Evalill Nilsson, PROM-center. Tord Fors-
ner, utredare, har tillsammans med ansvarig enhetschef Marie Lawrence
arbetat med uppdraget pa Socialstyrelsen.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor






Innehall

Forord
Sammanfattning
Bakgrund

Socialstyrelsens forstudie om enkat till cancerpatienter
Uppdraget och dess genomférande

Uppdraget
Regional pilotundersékning

Overvaganden och férslag
Behovet av nationell patientenkat inom cancervarden
Cancerenkaten
Datakallor for urval
Modell fér en nationell patientenkéat
Vidareutveckling av modellen
Huvudman for en nationell patientenkéat
Hantering av integritet och sekretess

Referenser

Bilaga 1: Patientenkat inom cancervarden — pilotstudie och forslag till
nationell modell

Uppdraget
Uppdraget till Centrum for halso- och vardutveckling

Forutséttningar och forarbete
Kort beskrivning av angransande uppdrag
Exempel frdn andra cancerpatientenkater
Enkatstudiens syfte
Patientndjdhet eller patientupplevelser?
Tidpunkt och plats fér matningen
Malpopulation
Etiskt forhallningssatt
Datakallor for urval
Huvudman for studien och data

Utformning av frageformular
Forutsattningar och forarbete
Fokusgruppsintervjuer
Kognitiva intervjuer med patienter
Slutligt enkatforslag
Utformning av foljebrev

Integritet och sekretess

Pilotstudien
Urval och tackningsgrad
Metod
Svarsfrekvens
Utvardering av frageformularet
Erfarenheter hos medverkande enheter

© 00 N W

11

11
12

13
13
13
13
14
14
15
15

18

19

19
19

21
21
22
23
25
26
28
28
29
31

32
32
35
37
38
39

39

41
41
46
46
48
50



Erfarenheter fran medverkande patienter
Forankring och samverkan

Forslag pa nationell modell
Exempel pa vidareutveckling av modellen

Referenser
Underlagsmaterial

Bilaga 2: Nationell patientenkatformuléar inom cancervarden
Bilaga 3: Exempel pa missivbrev som anvandes vid pilotstudien

51
51

53
57

59
62

Bilaga 4: Centrum for hélso- och sjukvardsutvecklings sammanstéllning

av resultat fran pilotstudien



Sammanfattning

Patienternas erfarenheter av och synpunkter pa varden &r viktiga underlag i
sjukvardens forbattringsarbete, och resultaten ska anvéandas for att utveckla
och forbattra cancervarden utifran ett patientperspektiv. En nationell pati-
entenkat inom cancervarden ger aven ett underlag for 6ppna jamforelser,
utvarderingar samt information till medborgare och patienter.

Pa uppdrag av regeringen genomforde Socialstyrelsen 2010 darfor en for-
studie for att se hur en enkat till patienter inom cancervarden skulle kunna
utformas. Ar 2011 fick vi sedan uppdraget att genomféra en pilotundersdk-
ning i form av en enkat till patienter inom cancervarden. Den skulle planeras
i samrad med de sex regionala cancercentrumen (RCC), Sveriges Kommu-
ner och Landsting (SKL) samt med foretradare for huvudman, profession
och patienter.

Denna rapport beskriver bakgrunden och forutsattningarna for att folja
upp cancerpatienters erfarenheter av varden genom en nationell cancerpati-
entenkat. Dessutom innehaller den forslaget till en modell for att genomféra
en nationell enkat till patienter inom cancervarden. | rapporten redovisas
ocksa resultaten av en regional pilotundersékning for att bland annat utvar-
dera olika urvalsmetoder. Forslaget ar att anvanda canceranmalan i de regi-
onala cancerregistren som urvalskélla. Patienterna i urvalet ska sedan grans-
kas av den vardgivande kliniken eller via patientadministrativa register for
att sékerstélla att alla patienter har informerats om sin diagnos. Modellen
har testats i Ostergétland, Jonkoping och Kalmar, och sammanlagt skicka-
des enkater till 423 personer. Svarsfrekvensen var 72 procent.

Socialstyrelsen foreslar att alla RCC genomfor regionala patientenkéter
till patienter inom cancervarden, enligt den modell som féreslas i rapporten.
Vidare foreslar vi att ett av dessa RCC utses att nationellt samordna enkat-
undersokningen, vilket bland annat innebdr att vara metodstdd till de 6vriga
RCC samt att sammanstalla nationella data till exempelvis Socialstyrelsen
och andra nationella intressenter. Modellen omfattar forslag pa urvalsde-
sign, inklusionskriterier, enkét och datahantering samt en praktisk handled-
ning for genomforandets olika faser. Vi foreslar ocksa att den nationella
patientenkéten ska genomféras i mindre skala under 2013, med deltagande
av samtliga RCC, for att bygga upp kompetens, ytterligare forankra model-
len och testa genomforandet nationellt. Fran 2014 bor enkaten anvandas i
hela landet och nationella jamforelser redovisas.



Bakgrund

Drygt 50 000 cancerfall diagnostiserades (exkl. basalcellscancer) i Sverige
under 2010. Bland kvinnor ar bréstcancer den vanligaste tumorformen, med
14 procent av alla diagnostiserade fall 2010, och bland man &r prostatacan-
cer vanligast, med 17 procent av alla diagnostiserade fall samma ar. Till-
sammans med lungcancer samt tjock- och andtarmscancer star dessa grup-
per for drygt hélften av alla nya cancerfall.

Prognoser som Socialstyrelsen har gjort tyder pa att antalet man med can-
cer ar 2030 kommer att vara 130 procent fler an i dag. Motsvarande ¢kning
for kvinnor berdknas vara cirka 70 procent. Enligt den nationella cancerstra-
tegin for framtiden (SOU 2009:11)* behévs en langsiktig och malmedveten
strategi for att mota den 6kande prevalensen av cancerpatienter, om cancer-
varden ska kunna behalla och forbattra sina resultat.

Cancerstrategiutredningen angav fem dvergripande mal i betankandet:

e Minska risken for insjuknande i cancer

e FOrbattra kvaliteten och omhéndertagandet av patienten

e Forlanga 6verlevnadstiden och forbattra livskvaliteten efter en
cancerdiagnos

e Minska de regionala skillnaderna i dverlevnadstid efter en cancer-
diagnos

e Minska skillnaderna mellan olika befolkningsgrupper nar det géll-
er insjuknande och 6verlevnadsresultat.

Ett annat av utredningens forslag var att inratta RCC i anslutning till univer-
sitetssjukhusen, med uppdraget att stodja en sammanhallen och effektiv
vard for enskilda cancerpatienter. Manga RCC-aktiviteter &r dock 6vergri-
pande for hela landet och kommer i 6kande omfattning att beredas och ut-
vecklas inom RCC:s s4 kallade samverkansgrupp®. En stark sammanhallan-
de linje &r att forandringen av varden ska utga ifran patienternas perspektiv.
Cancerstrategiutredningen ger foljande forslag for att utveckla cancervar-
den ur ett patientperspektiv:
e Manniskor som har en formodad cancersjukdom ska fa en snabb och
riktig diagnos.
e Manniskor som har insjuknat i cancer ska fa vard av god kvalitet oav-
sett var i landet de bor.
e Manniskor som har insjuknat i cancer ska fa vard av god kvalitet oav-
sett vilka de ér.

! | fortsattningen benamnd cancerstrategiutredningen.

? De sex regionala cancercentrumens chefer bildar, tillsammans med en representant frén
SKL, Regionala cancercentrum i samverkan. Samverkansgruppens uppgift &r att verka for
en jamlik vard och nationell samverkan i enlighet med nationella cancerstrategin.



e Varden ska organiseras och anpassas efter patientens medicinska och
psykologiska behov och varden ska ges utan onddiga drojsmal.

e Patienten ska vara vélinformerad och aktiv i sin egen behandling och
behandlingen ska ges utifran en tydlig och val fungerande individuell
vardplan.

Utredningen om en nationell cancerstrategi konstaterade i sitt betdnkande att
cancervarden behdver ett storre patientperspektiv, men enligt utredningen
finns inga systematiska uppféljningar av hur patienterna upplever cancer-
varden. For att starka uppféljningen och utvarderingen fran ett patientper-
spektiv foreslog utredningen darfér en nationell enkatundersdkning som
regelbundet kartlagger situationen for patienter med cancer. Enkéten ska
kartlagga hur patienterna uppfattar och varderar viktiga inslag i varden, sa-
som information, kommunikation, kontinuitet, kontaktmojligheter, ledtider
och véntetider.

Patienternas egna erfarenheter ar en viktig komponent i forbattringsarbe-
tet for att fa ett mer patientorienterat arbetssatt. Coulter m.fl. beskriver att
kvaliteten i varden bestams av féljande komponenter: patientsakerhet, kli-
nisk effektivitet och patientens upplevelse [1]. For att forbattra vardens kva-
litet &r det ocksa viktigt med mer kunskap om vilka faktorer som bidrar till
en okad patientnéjdhet [2]. Patienternas erfarenheter av och synpunkter pa
varden ar mycket viktiga underlag i sjukvardens utvecklings- och forbatt-
ringsarbete.

Enligt cancerstrategiutredningen saknas dock systematiska uppfoljningar
av patienternas upplevelser av cancervarden, och darfor foreslogs en natio-
nell enkatundersokning som Kkartlagger situationen for patienter med cancer.
Cancerstrategiutredningen framholl att en sadan enkat ska visa hur patien-
terna uppfattar och varderar viktiga inslag i varden, sasom information,
kommunikation, kontinuitet, kontaktmgjligheter, ledtider och véntetider. For
att belysa hur jamlikt och jamstallt cancervarden fungerar ar det ocksa bety-
delsefullt att kunna analysera eventuella samband mellan patienterfarenheter
och patientkarakteristika sasom alder, kon och socioekonomisk situation.

Resultaten ska anvandas for att utveckla och forbattra cancervarden ut-
ifran ett patientperspektiv. En nationell patientenkat inom cancervarden ger
aven ett underlag for 6ppna jamforelser, utvéardering, samt information till
medborgare och patienter.

PROM (”patient reported outcome measures”) maéter patienternas upp-
fattning om symtom, behandlingsresultat och hélsorelaterad livskvalitet,
medan PREM (”patient reported experience measures”) handlar om patien-
tens erfarenheter av varden. Om kvaliteten i varden utvarderas utifran struk-
tur, process och resultat kan PREM betraktas som ett matt pa patientens
upplevelse av vardprocessen, medan PROM handlar om patientens upple-
velse av vardens resultat [3].

Socialstyrelsens forstudie om enkat till cancerpatienter

Pa uppdrag av regeringen gjorde Socialstyrelsen 2010 en forstudie med syf-
tet att analysera forutsattningarna for att genomféra en nationell enkatunder-
sokning till patienter inom cancervarden [4]. Enligt uppdraget skulle forstu-



dien genomforas i samrad med SKL och i dialog med foretradare for hu-
vudman, profession och cancerpatienter.

Forstudiens syfte var att klargora:
e Vilka frageomraden som en enkét bor omfatta
e Vilken urvalsram som bor tillampas och hur urvalet bor goras

e Hur datainsamlingen rent praktiskt skulle kunna ga till och i vilken ut-
strackning personuppgifter ska behandlas.

| forstudien ingick inte att samla in data och inte heller att konstruera enkaét-
fragor. Avsikten var i stllet att fa ett underlag for ett senare enkatformular.
| arbetet med uppdraget tog Socialstyrelsen del av erfarenheter fran andra
lander som har genomfort nationella patientenkater inom cancervarden [5-7]
och hade diskussioner med representanter fran bland annat SKL, cancerstra-
tegiutredningen och patientfreningar.

Forstudien ledde sammanfattningsvis till foljande forslag:

e Enkaten bor vara fokuserad pa att folja upp vardkedjan och inte forhal-
landena vid en enskild vardmottagning.

e Enkaten bor vara fokuserad pa patienternas uppfattning om varden och
inte den hélsorelaterade livskvaliteten eller behandlingsresultatet.

e Enkaten bor omfatta ett urval av patienter med nagra utvalda diagnoser.

e Fragestéllningarna angaende kallan till urvalet av patienter ar komplice-
rade och bor prioriteras i ett fortsatt arbete. Det &r viktigt att enkéaten inte
skickas till avlidna eller till patienter som annu inte har informerats om
sin diagnos.

e Socialstyrelsen bor fa ett nytt uppdrag som gar ut pa att utveckla ett fra-
geformuldr och genomfdra en pilotundersékning.
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Uppdraget och dess genomforande

Uppdraget

Socialstyrelsen fick vid inledningen av 2011 regeringens uppdrag att gora
en pilotundersokning i form av en enkat till patienter inom cancervarden och
utifran erfarenheterna fran undersokningen foresla former for en nationell
enkat till patienter inom cancervarden. Uppdraget var ett resultat av den
forstudie som myndigheten genomforde 2010, och syftet var att undersoka
hur individerna vérderar verksamheten och vilken betydelse varden har for
personer med en cancersjukdom. Utifran resultatet skulle Socialstyrelsen
foresla former for en nationell enkat till patienter inom cancervarden.

Uppdraget skulle genomforas i samrad med de sex RCC, med SKL samt
med foretradare for huvudman, profession och cancerpatienter. Socialstyrel-
sen ska slutredovisa uppdraget den 1 juli 2012 till regeringen.

Efter ett anbudsforforande fick Centrum for hélso- och vardutveckling
(CHV) vid Landstinget i Ostergotland i uppdrag att utveckla en modell for
en nationell patientenkat inom cancervarden. CHV innefattar Folkhélsocent-
rum (FHC) med PROM-center och kansliet for RCC sydost. | maj 2012
ldmnade CHYV sin rapport till Socialstyrelsen.

I CHV:s uppdrag ingick att utveckla en modell och en metodik for under-
sOkningar som ror patienter med cancersjukdom och deras upplevelser av
kvaliteten och resultaten inom cancervarden. Modellen ska kunna anvéandas
pa nationell, regional och lokal niva och inkludera en enkét for datainsam-
ling och en vagledning for genomforandet av undersékningen.

CHV:s uppdrag har varit att:

e Utforma en enkat och en vagledning for datainsamling utifran kvalitets-
dimensioner som kan anvandas pa olika populationer av personer med
cancersjukdom

e Genomfora en pilotstudie av denna enkat och véagledning

e Utforma en modell for att utvardera och analysera resultatet som kan
anvandas pa bade lokal, regional och nationell niva.

Vidare preciserades uppdraget till CHV enligt foljande:

e Modellen ska kunna appliceras pa ett eller flera RCC som far i uppdrag
att aterkommande genomfora nationella enkatundersokningar till cancer-
patienter

o Enkéaten ska mojliggora en kartlaggning av hur patienter med cancerdia-
gnos uppfattar och vérderar viktiga inslag i varden, sdsom information,
kommunikation, kontinuitet, kontaktmdjligheter, ledtider och véntetider

e Enkéten ska kunna anvéndas till att analysera eventuella samband mellan
patienterfarenheter och patientkaraktaristika, sasom alder, kon, socioeko-
nomisksituation och fodelseland, for att belysa hur jamlik och jamstélld
cancervarden &r
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e Att belysa hur jamlik och jamstallt cancervarden fungerar

e Ta del av hur man pa nationell niva foljer upp cancervarden internatio-
nellt och sarskilt inom Norden och préva om delar av annat lands meto-
dik &r relevant for Sverige

e Tydliggora och definiera populationen for undersdkningen och hantering
av malgruppens behov

e Undersoka och beskriva konsekvenser avseende olika val av metodik,
urval, genomférandet och sammanstéllining av resultat

e | pilottestningen ingar det att folja upp patientupplevelsen av att medver-
ka i undersokningen och samla in erfarenheter hos medverkande enheter

e Foresla datakalla for att identifiera patienterna for undersékningen och
testa datakallan avseende att fanga relevanta patienter samt hantering av
sekretess och integritet

o Sakerstélla att de patienter som kommer att fa enkaten har fatt kannedom
om sin cancerdiagnos

e Utveckla och beskriva hur data fran enkéterna ska analyseras och tolkas
pa lokal och regional niva

e Presentera hur aggregerade data ska sammanstéllas och analyseras pa
nationell niva sa att Oppna jamforelser mellan landsting &r majlig

e Foresla hur data pa nationell niva ska samlas in och presenteras

e Ta fram en vagledning kring metodologiska fragor vid genomférandet av
enkatundersokningen inklusive att utformande av guide till verksamheter
for genomfoérande av enk&tundersokningen.

| uppdraget till CHV ingick dessutom att involvera patientrepresentanter
aktivt i arbetet med enkatkonstruktion och studiedesign for att sékerstélla
patienternas krav och énskemal. Vidare ingick att samverka med de sex re-
gionala cancercentrum, SKL, professionen samt huvudménnen.

CHV:s aterrapportering av uppdrag enligt ovan redovisas i bilaga 1. Na-
tionell patientenkat inom cancervarden redovisas som bilaga 2, missiv till
enkdten som anvéndes i pilotstudien redovisas som bilaga 3.

Regional pilotundersdkning
Modellen for patientenkat inom cancervarden har testats under varen 2012 i
Ostergétlands, Jonkopings och Kalmar och riktats till alla patienter som
canceranmaéldes under september-november 2011. | pilotundersdkning som
genomforts har olika urvalsmetoder utvarderats. Slutlig datakélla for urva-
let till pilotstudien &r det regionala cancerregistret i sydostra sjukvardsregio-
nen, och kravet var att alla skulle ha bade en patologisk anatomisk diagnos
(PAD) och en klinisk ldkarbedémning som verifierar den aktuella cancer-
diagnosen. Patienterna i urvalet ska sedan granskas av den vardgivande kli-
niken eller via patientadministrativa register for att sékerstélla att alla pati-
enter har informerats om sin diagnos.

I rapporten redovisas resultat av den regionala pilotundersékning som ge-
nomforts. Svarsfrekvensen uppgick till 72 procent, se bilaga 3.
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Overvaganden och forslag

Behovet av nationell patientenkét inom cancervarden

Det saknas tillforlitlig information om hur patienterna inom cancervarden i
Sverige ser pa fragor som ror vardens kvalitet, likvardighet och bemétande
samt formaga att anpassa sig till individens behov. Den svenska varden
uppvisar internationellt sett goda medicinska resultat, men enligt cancerstra-
tegiutredningen finns flera exempel pa att patienter och anhoriga rapporterar
problem och brister.

Socialstyrelsen anser liksom cancerstrategiutredningen att det ar viktigt
att undersoka patienternas uppfattning om cancervarden och hur denna
eventuellt forandras over tid. Det &r bland annat viktigt att fa kunskap om
hur varden uppfyller lagstiftningens krav pa god vard och om cancerstrate-
gins mal att forbattra kvaliteten i omhandertagandet av patienter med can-
cer. Resultaten av en nationell patientenkdt kan anvéndas for att jamfora
olika landsting och bor dven sammanstallas pa nationell niva och anvandas
for att utveckla indikatorer inom olika omraden for god vard, framst patient-
fokuserad vard. En sadan utveckling kan darmed bidra till en fordjupad upp-
foljning och utvardering av cancervarden saval regionalt som nationellt.

Enligt Socialstyrelsens bedomning &r det ocksa nodvandigt att verksam-
heterna far aterkoppling om den insamlade informationen och kan anvanda
den for utvecklingsarbete. Darfor behdvs en organisation som kan svara for
aterkopplingen till halso- och sjukvarden.

I utredningen om en nationell cancerstrategi anges ett antal strategier fér
att starka patientperspektivet i cancervarden. Strategierna handlar bland an-
nat om att skapa en systematisk aterforing av patientupplevelser genom re-
gelbundna enkatundersdkningar.

Cancerenkaten
Syftet med den foreslagna patientenkaten ar att félja upp patienternas sam-
lade erfarenheter av cancervarden. Fragorna ska darfor redovisas och analy-
seras pa nationell och regional niva.

Utgangspunkten for modellen ar att alla nyinsjuknande cancerpatienter 18
ar och uppat ska erbjudas att besvara patientenkaten, ungefar tre-sex mana-
der efter cancerdiagnosen.

Datakallor for urval
| forstudien 2010 identifierade Socialstyrelsen tre typer av datakallor som
kan anvandas for urvalet:

e Cancerregistret
e Medicinska kvalitetsregister
e Patientadministrativa system.
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Forstudien visade ocksa att det behovs en fordjupad analys kring valet av
datakalla. 1 den har piltundersokningen har CHV darfor undersokt valet av
datakallor och testat dem i empirin.

Det finns fordelar och nackdelar med alla metoder for att identifiera can-
cerpatienterna och gora ett urval ur de foreslagna datakéllorna, och det finns
inget enkelt sétt att direkt fran registerdata gora ett urval som sékerstéller att
patienten har fatt och forstatt sitt cancerbesked. | dagslaget haller Socialsty-
relsen med CHV om att de regionala cancerregistren vid varje RCC &r den
basta urvalskéllan for en nationell cancerpatientenkat. | modellen foreslas
att de relevanta cancerpatienterna ska identifieras utifran canceranmalan och
att urvalet sedan kompletteras av vardgivaren med en manuell granskning
eller med hjalp av patientadministrativa system.

Det finns ocksa olika satt att lamna ut enkaterna, varav en metod &r att
vardpersonal delar ut enkaterna personligen. Bade patienter och vardperso-
nal i pilotstudien sag dock det som olampligt eftersom det finns risk for att
patienten &r i beroendestéllning till sin vardgivare.

Modell for en nationell patientenkat

Socialstyrelsen foreslar att den enkat och modell som CHV har tagit fram
ska genomforas under 2013 vid samtliga RCC.

Myndigheten foreslar att den nationella modellen genomfors stegvis sa att
alla RCC far majlighet att vara med och testa modellen i praktiken utifran
sina egna forutsattningar. Dessa praktiska erfarenheter blir vardefulla for att
vidareutveckla modellen. | modellen foreslas vidare att datainsamlingen
genomfors vid ett tillfalle och i mindre skala under ar 2013. Genom att star-
ta i mindre skala blir det mojligt att testa nagra fler designaspekter innan
studiedesignen faststélls, till exempel testa webbformular eller frageformu-
lar pa andra sprak. Under det forsta aret ska kontaktpersonerna pa varje
RCC ha goda mdjligheter till samarbete och diskussioner med varandra
samt kunna fa stod fran en samordnande funktion. | den forsta nationella
undersokningen under 2013 foreslas att man anvander den reviderade enka-
ten fran pilotprojektet. Fran 2014 bor enkéaten anvandas i hela landet och
nationella jamforelser redovisas.

Varje RCC foreslas fa i uppgift att géra urvalet fran regionala cancerre-
gistren och sedan granska patienterna i urvalet. Granskningen ska sékerstél-
la att patienten faktiskt har cancer och ar informerad om sin diagnos.

Vidareutveckling av modellen

For att vidareutveckla modellen ar det viktigt att borja arbetet med att ut-
veckla och validera ett webbaserat enk&tformulér. | det fortsatta arbetet med
cancerenkaten bér RCC sedan testa olika metoder for aterkoppling av resul-
tat. Malet ar att ge aggregerade och skraddarsydda rapporter till olika mot-
tagare, sasom medicinska verksamheter, patientrepresentanter och forening-
ar, myndigheter, huvudmén och beslutsfattare. Genom tydliga instruktioner
for de onskade analysmetoderna ska dessa aggregerade data sedan kunna
rapporteras saval regionalt som nationellt och anvéandas i 6ppna jamforelser.
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Huvudman for en nationell patientenkat

Socialstyrelsen foreslar att de sex regionala cancercentrumen organiserar,
genomfor, analyserar och aterfor information avseende en nationell patient-
enkéat inom cancervarden, och att ett RCC utses som samordnande for natio-
nella patientenkédten. Huvudman blir de respektive RCC som ansvarar for
genomforandet i sin region.

Forslaget hanger ihop med de kriterier som regeringen har faststallt som
utmérkande for RCC, ndmligen att de ska arbeta for att patientrapporterade
uppgifter samlas in och anvands i arbetet med att utveckla cancervarden.
Regeringen pekar sarskilt pa behovet av att skapa en systematisk aterforing
av patientupplever genom regelbundna enkétundersokningar. Socialstyrel-
sen anser att det ligger inom RCC uppdrag att genomfora nationell patient-
enkat inom cancervarden.

Socialstyrelsen foreslar vidare att RCC samverkansgrupp ses som styr-
grupp for den nationella patientenkaten inom cancervarden, och att samver-
kansgruppen beslutar vilket RCC som ska ha samordningsfunktionen samt
hur arbetet i Ovrigt ska organiseras. Myndigheten forslar att RCC:s samver-
kansgrupp ska samarbeta med Socialstyrelsen i de delar som ror nationellt
genomfdrande, sammanstéllningar och underlag for éppna jamforelser och
utvarderingar. Dessutom anser myndigheten att patientrepresentation ska
finns i arbetet.

Hantering av integritet och sekretess

Enligt modellen for genomforandet av en nationell enk&tundersokning av
cancervarden kommer RCC hamta uppgifter ur de regionala cancerregister
och sedan granska patienterna i urvalet. Detta for att gora ett kvalitativt ur-
val av patienter majligt, i syfte att forsakra sig om att patienten fatt en can-
cerdiagnos och fatt information om diagnosen. RCC ska darefter ocksa be-
handla de personuppgifter som tas fram med stod av enkaten. Huvudman for
RCC &r det landsting dar centrumet &r beldget.

Patientdatalagen (2008:355), PDL, ar tillamplig vid vardgivarens behand-
ling av personuppgifter inom halso- och sjukvarden. Vardgivare ar enligt
definitionen i PDL statlig myndighet, landsting och kommun i fraga om
sadan halso- och sjukvard som myndigheten, landstinget eller kommunen
har ansvar for (offentlig vardgivare) samt annan juridisk person eller enskild
naringsidkare som bedriver halso- och sjukvard (privat vardgivare). Enligt
PDL ar vardgivare personuppgiftsansvarig for den behandling av person-
uppgifter som vardgivaren utfor. Endast myndigheter inom hélso- och sjuk-
varden vara personuppgiftsansvariga for central behandling av personupp-
gifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister. Med kvalitetsregister
avses en automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som
inrattats sarskilt for andamalet att systematiskt och fortlopande utveckla och
sakra vardens kvalitet. Kvalitetsregistren ska mojliggora jamforelse inom
hélso- och sjukvarden pa nationell eller regionalniva. Det regionala cancer-
registret ar exempel pa ett regionalt kvalitetsregister. Organisatoriskt ar det
saledes landstinget i varje region som &r personuppgiftsansvarig for behand-
lingen av personuppgifter inom respektive RCC. Vidare ar den vardenhet
som behandlar patienten och som ansvarar for utlamnandet av personuppgif-
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ter personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter som dar
sker.

Mellan olika myndigheter och privata vardgivare som bedriver halso- och
sjukvard rader enligt huvudregeln sekretess enlig offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400), OSL 25 kap. 1 8. 1 11 8§ OSL anges att sekretessen
inte hindrar att uppgift lamnas:

e Fran en halso- och sjukvardande myndighet i en kommun till en annan
sadan myndighet i samma kommun,

e Fran en myndighet som bedriver hélso- och sjukvard i ett landsting till en
annan sadan myndighet i samma landsting,

e Till en myndighet som bedriver halso- och sjukvard eller till en enskild
vardgivare enligt vad som foreskrivs om sammanhallen journalféring i
PDL

o Till ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister enligt PDL

Med stod av de sekretessbrytande bestammelserna ovan kan bade offentliga
och privata vardgivare lamna ut personuppgifter om enskilda patienter hal-
sotillstand eller andra personliga forhallanden till det regionala kvalitetsre-
gistret for cancervard inom landstinget. RCC kan lamna ut uppgifter ur det
regionala kvalitetsregistret for cancervard till en myndighet som bedriver
hélso- och sjukvard inom samma landsting eller kommun. Till enskild vard-
givare kan RCC lamna personuppgifter enligt vad som féreskrivs om sam-
manhallen journalféring i PDL. Enligt PDL kravs bl.a. att patienten sam-
tycker till att en vardgivare ska fa behandla uppgifter som en annan vardgi-
vare gjort tillgangliga i systemet med sammanhallen journalféring. Enligt
PDL far personuppgifter inte heller behandlas i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister, om den enskilde motsatter sig det. Om den enskilde mot-
satter sig personuppgiftsbehandlingen sedan den pabdrjats, ska uppgifterna
utplanas ur registret sa snart som mojligt. Saledes ar det viktigt att inom det
tilltankta projektet for en nationell patientenkéat for cancervard utarbeta ruti-
ner for att inhamta de deltagande patienternas samtycke till behandling av
de insamlade uppgifterna.

Information
Enligt PDL ska den som ar personuppgiftsansvarig i ett nationellt eller regi-
onalt kvalitetsregister se till att den enskilde fa information om:

1. Ratten att nar som helst fa uppgifter om sig sjalv utplanade ur re-
gistret,

2. 1 vilken utstrackning personuppgifter inhamtas fran nagon annan kalla
an fran den enskilde sjalv eller dennes patientjournal, och

3. Vilka kategorier av mottagare som personuppgifter kan komma att
ldmnas ut till.

Om det inte & mojligt att lamna informationen innan personuppgiftsbehand-

lingen pabarjats, ska den lamnas san snart som mojligt darefter. Den som &r
personuppgiftsansvarig ska se till att den registrerade far information om
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personuppgiftsbehandlingen. | PDL finns bestdammelser beskrivet om vilken
information som ska lamnas.
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Bilaga 1: Patientenkat inom cancer-
varden — pilotstudie och forslag till
nationell modell

Uppdraget

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att genomféra en pilotunder-
sokning i form av en enkat till patienter inom cancervarden. Syftet ar att
undersoka hur individerna vérderar verksamheten och vilken betydelse in-
satserna har for personer med en cancersjukdom. Utifran resultatet ska Soci-
alstyrelsen foresla former for en nationell enkaét till patienter inom cancer-
varden.

Uppdraget ska genomforas i samrad med de sex regionala cancercentru-
men (RCC), SKL samt foretradare for huvudman, profession och cancerpa-
tienter. Socialstyrelsen ska slutredovisa uppdraget den 1 juli 2012 till Soci-
aldepartementet.

Uppdraget till Centrum for halso- och vardutveckling

Socialstyrelsen har gett Centrum for hélso- och vardutveckling (CHV) vid

Landstinget i Ostergotland i uppdrag att utveckla en modell for en nationell

patientenkat inom cancervarden. Uppdragstagaren ska lamna sin rapport till

Socialstyrelsen senast 1 maj 2012.

I CHV:s uppdrag ingar att utveckla en modell och en metodik for under-
sokningar som ror patienter med cancersjukdom och deras upplevelser av
kvaliteten och resultaten inom cancervarden. Modellen ska kunna anvéandas
pa nationell, regional och lokal niva och inkludera en enkét for datainsam-
ling och en véagledning for genomforandet av undersékningen.

| uppdraget ingar att:

o utforma en enkét och en vagledning for datainsamling utifran kvalitets-
dimensioner/kvalitetsaspekter som kan anvandas pa olika populationer
av personer med cancersjukdom

e genomfora en pilotstudie av denna enkét och vagledning

e utforma en modell for att utvardera och analysera resultatet som kan
anvandas pa bade lokal, regional och nationell niva.

CHYV innefattar Folkhalsocentrum (FHC) med PROM-center och kansliet
for RCC sydost.

Folkhalsocentrum

Folkhalsocentrum ar ett kunskapscentrum for folkhalsofragor och statistik
samt sjukdomsférebyggande och halsofrémjande arbete. Centrumet anvén-
der sin kunskap och kompetens for att uppna landstingets vision, och bidrar
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darigenom till utvecklingen mot en god och jamlik hélsa i Ostergotland. Nar
det galler framstéllning av statistik omfattas FHC av den s.k. statistiksekre-
tessen som regleras i 24 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400).

FHC har ansvarat for att ta fram och testa frageformularet samt for att
skota forarbetet och genomfdra pilotstudien. Dessutom har centrumet haft
huvudansvaret for rapporten.

PROM-center

PROM-center har ett uppdrag fran SKL att under 2010-2012 utgdra en na-
tionell resurs for alla nationella kvalitetsregister. Uppdraget bestar i att stod-
ja registrens anvandning av patientrapporterade matt i syftet att utveckla
verksamheter. Centrumets huvudfokus a&r PROM men det finns dven kom-
petens inom matt pa néjdhet med vardprocessen, dvs. det som ofta kallas
patientnojdhet eller patienttillfredsstallelse. PROM-center bestar av sydostra
sjukvardregionen, universiteten i Linkoping och Jénképing samt natverket
Halsoframjande sjukvard, och har sitt sekretariat inom Centrum for hélso-
och vardutveckling, Landstinget i Ostergotland.

Regionalt cancercentrum sydost

Sveriges sex regionala cancercentrum har uppdraget att utveckla den svens-
ka cancervarden, med tydligt patientfokus. Regionalt cancercentrum syddst
arbetar for att stodja en sammanhallen och effektivare vard for den enskilda
patienten. Malet ar att alla invanare i Ostergotlands, Jonkdpings och Kal-
mars lan ska fa basta mojliga cancervard. Just nu pagar ett stort arbete med
att gora den svenska cancervarden annu béttre, inte minst sett ur patientens
perspektiv. Malet ar att farre i regionen ska insjukna i cancer, fler ska 6ver-
leva langre och fa béttre livskvalitet. Varden ska vara jamlik och, halla
samman béttre, och patientens perspektiv och medverkan ska stérkas.

RCC sydost har ansvarat for samverkan med 6vriga RCC och samordnat
kontakterna med patienter och foretradare for olika patientorganisationer
infor fokusgrupper och patientintervjuer.

Projektteam

Projektledare Marika Holmgqvist, Fil dr, statistiker
Folkhalsocentrum

Lakare Hans Starkhammar, Med dr, onkolog

Verksamhetschef RCC sydost

Sjukskoterska Charlotte Lindgren, sjukskoterska stralbehandling
Vardprogramhandlaggare RCC sydost

Sjukskoterska Inger Berg, sjukskoterska
RCC sydost
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Statistiker Marika Wenemark, Fil dr, statistiker
Folkhalsocentrum

Enkétexpert Kristofer Arestedt, Fil dr, lektor
Linkdpings universitet och Linnéuniversitetet Kalmar

Ovrig Evalill Nilsson, Med dr, ldkare
Koordinator PROM center

Forutsattningar och forarbete

Kort beskrivning av angréansande uppdrag

Nationell Patientenkat

Nationell Patientenkat &r ett samlingsnamn for aterkommande nationella
undersokningar av den patientupplevda kvaliteten inom halso- och sjukvar-
den. Nationell Patientenkat samordnas av SKL och fran och med 2011 del-
tar alla landsting och regioner i arbetet. Enkéten ar baserad pa den brittiska
s.k. Pickerenkaten som méter patientupplevd kvalitet knutet till ett visst
vardbesok pa en viss avdelning eller vardcentral. Matningarna genomfors
vartannat &r inom priméarvérden och vartannat ar inom specialiserad vard. Ar
2010 inkluderades psykiatri, specialiserad sjukhusvard, primarvard och
akutmottagningar. Ar 2011 ingick barnsjukvard, barn- och ungdomspsykiat-
ri och priméarvérd. Ar 2012 omfattas specialiserad sjukhusvard och psykiatri.
Den vanligaste urvalsstorleken ar 200 enkéter per Oppenvardsavdelning, 100
per slutenvardsavdelning och 700 per akutmottagning. Redovisning av re-
sultat pa avdelningsniva kraver omfattande urval. 2010 skickades 518 000
enkater ut. Svarsfrekvensen for t.ex. primarvardsenkaten var 58 procent ar
2009, 56 procent ar 2010 och 53 procent 2011.

Patientrapporterade matt i kvalitetsregister inom canceromradet
Under 2010 gjorde SKL en dversyn av de nationella kvalitetsregistren [11],
och rapporten innehaller forslag till en gemensam satsning for 2011-2015.
Dessutom efterfragade SKL patientrapporterade utfallsmatt som ett kom-
plement till det rent medicinska resultatet. Under 2011 hade SKL ocksa i
uppdrag att sammanstélla de patientrapporterade generella och sjukdoms-
specifika matt som i dag anvands inom de befintliga cancerregistren. Syftet
pa sikt ar att fler patientrapporterade matt ska anvandas i kvalitetsregistren.
Utredningen foreslar att patientnéjdhet kan méatas med indikatorer som ingar
I Nationell Patientenkat [12].

Under varen 2012 gjorde PROM-center en genomgang av PREM i regist-
ren inom canceromradet. Patientnojdhet eller narliggande begrepp som be-
motande eller informationsbehov maéts i nuldget enbart i Brostcancerre-
gistret. Dar ingar fragor om patientens upplevelse av sin delaktighet i be-
slutsfattandet och om informationen. Flera register planerar att bérja méta
patientnojdhet eller narliggande begrepp, men fa har bestamt vilket instru-
ment som ska anvandas [13].
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Omvardnadskvalitetsindikatorer for kvalitetsregister

Svensk sjukskoterskeforening utreder vilka kvalitetsindikatorer for omvard-
nad som anvénds inom olika kvalitetsregister. Nasta steg ar att ge forslag pa
lampliga gemensamma omvardnadsindikatorer, t.ex. smarta och trotthet
samt forebyggande atgarder for trycksar eller illamaende. Syftet ar i forsta
hand for att folja upp vilka omvardnadsinsatser som gors, men tanken ar att
indikatorerna sedan ska kunna kopplas till olika patientrapporterade utfalls-
matt.

Exempel fran andra cancerpatientenkéater
Cancerpatientenkat Region Stockholm

Ar 2011 genomférdes en cancerpatientenkét i region Stockholm/Gotland.
Enkaten skickades ut i oktober 2011 till cirka 1 300 patienter som hade fatt
en cancerdiagnos i april (sex manader tidigare). Ett problem var att enkaten i
vissa fall skickades till patienter som inte hade cancer eller som inte var
medvetna om sin cancersjukdom. Det visar hur svart det &r att sékerstalla att
patienterna har fatt information om och dessutom forstatt att de har cancer.
For att undvika ytterligare oro skickades ingen paminnelse ut och svarsfre-
kvensen blev cirka 40-45 procent.

Cancer Patient Experience Survey i Storbritannien

Storbritannien har genomfort enkatundersokningar till cancerpatienter sedan
borjan av 2000-talet. De tidigare undersékningarna omfattade patienter med
de vanligaste cancerdiagnoserna. 2010 var forsta gangen som undersokning-
en omfattade alla cancerdiagnoser, och det aret skickades enkater till
109 477 patienter éver 16 ar som hade fatt nagon form av cancerbehandling
under perioden januari till mars 2010. Infér 2010 reviderades enkaten och
utokades med manga nya fragor. Enkaten provades sedan ut med kognitiva
intervjuer och man lade stor vikt vid enkatens helhet. Svarsfrekvensen var
67 procent. Studien redovisas sa att det gar att jamfora resultat for olika dia-
gnoser, aldersgrupper, etniska grupper, kon, sexuell laggning, tid sedan dia-
gnos och forekomst av andra svara sjukdomar. Resultat sarredovisas ocksa
for 158 NHS-stiftelser (“trusts”) med minst 20 svarande patienter. Varje
stiftelse ansvarade for urvalsdragning och for att granska patienterna i urva-
let mot ett demografiskt register. | det arbetet anvandes en nationell guide
for genomforandet som standardiserade processen for datafangst. Datain-
samlingen genomfordes av foretaget Quality Health med en pappersenkat
och tva skriftliga paminnelser. Dessutom ansvarade Quality Health for tele-
fonstdd for respondenterna under datainsamlingen [14].

Cancerpatientenkat i Danmark

Danska Sundhedsstyrelsens Kreftplan 11 ar 2005 inneholl ett forslag om att
borja undersoka cancerpatienters upplevelser av varden [15]. Tanken med
studien var att ge en bild av patienternas samlade utrednings- och behand-
lingsforlopp men den skulle ocksa belysa specifika delar i forloppet. En for-
sta enké&tstudie genomfordes i augusti 2008 och riktades till 19 455 cancer-
patienter som var i kontakt med ett sjukhus under perioden januari till juni
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2008. Nio diagnosgrupper valdes ut som antingen var vanligt férekomman-
de eller som hade lag 6verlevnad. Svarsfrekvensen blev 68 procent. Under
2010 publicerades en rapport med en kvalitativ analys av de 4 898 Gppna
kommentarer som patienterna hade skrivit i enkaten [16].

Cancerpatientenkat i Norge

I Norge planerade Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten en enkatun-
dersokning till cancerpatienter som fick vard under 2008. Centrumet tog
fram ett nytt frAgeformular och genomforde en pilotundersékning under
2007 vid ett sjukhus med 953 patienter [8]. Ar 2010 genomfdrdes en natio-
nell undersékning med ett urval av 14 227 patienter éver 16 ar [17], och
svarsfrekvensen blev 52 procent. Syftet med undersokningen var att fa sys-
tematisk information om patienternas erfarenheter av varden. Patienten fick
sjalv ange i frageformularet viken cancerdiagnos han eller hon hade. Resul-
taten ska anvandas for kvalitetsutveckling och bidra med kunskap om vad
sjukhusen behdver forbattra och vad patienterna upplever som positivt.

Enkatstudiens syfte

Syftet for enkaten blir avgorande for beslut om t.ex. vad som &r lampligast

nar det géller urvalsmetod, urvalsstorlek och enkétutformning. Forstudien

pekade pa flera tankbara syften, bl.a. att enkéten kan vara ett instrument for

att:

o fOlja upp cancerstrategin

o stéroka uppfoljning och utvardering i ett patientperspektiv pa nationell
niva

o verksamhetsuppfoljning pa regional eller lokal niva

Andra 6nskemal om syften for enkéaten som kommit fram under uppdragsti-

den &r t.ex. att enkaten kan vara ett instrument for att

o folja individuella patienters erfarenheter 6ver tid
e mata PREM via nationella kvalitetsregister inom canceromradet.

Instrument for att folja upp cancerstrategin

Enligt forstudien &r det svart att anvanda enkaten for att folja upp cancer-
strategin, dels for att det inte finns nagon baslinjemétning innan strategin
infordes, dels for att det blir svart att isolera just cancerstrategins betydelse
for forandringar i hur patienter uppfattar varden [7]. Studien bér anda plane-
ras i linje med cancerstrategiutredningen och att de kvalitetsaspekter som
lyfts fram i den kan foljas upp och utvérderas genom enkétstudiens fragor.

Instrument fOr att stéarka uppfoljning och utvardering

i ett patientperspektiv pa nationell niva

Bade forstudien och uppdraget betonar vikten av att enkatstudien ska starka
nationell uppfoljning och utvérdering. Detta syfte ar ocksa gemensamt for
andra cancerpatientenkater som har studerats.
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Instrument for verksamhetsuppféljning pa regional eller lokal niva

Manga cancerpatienter besoker flera vardgivare under sin sjukdomstid, och
for att utforma enkaten &r det ett avgoérande beslut om patienten ska beddma
ett enskilt vardbesok, sina besdk vid en enskild avdelning eller alla vardbe-
sok under sjukdomstiden. Flera andra studier har fokuserat pa ett enskilt
besok (Nationell Patientenkét) eller besok vid ett namngivet sjukhus eller en
specifik klinik (Danmark och Norge). | Sverige genomférs Nationella Pati-
entenkéaten genom urval utifran ett specifikt vardbesok, och darmed tacker
man &ven in patienternas synpunkter pa t.ex. en onkologisk avdelning.

Uppdragstagaren forordar att folja forstudiens forslag, ndmligen att enka-
ten fokuserar pa att folja upp patienternas uppfattning av hela vardkedjan.
Vi bedémer det som orimligt att genomfora tva parallella enkéatstudier som
ar sa omfattande att svaren gar att sarredovisa pa avdelningsniva. Om enké-
ten pa sikt overgar till PREM-maétningar inom ramen for kvalitetsregistren
Okar mojligheterna till avdelningsspecifika bedomningar. En avdelningsspe-
cifik enkat visar inte heller patienternas erfarenheter av flodet genom can-
cervarden, fran utredning till diagnos, behandling och uppféljning. Det finns
ocksa en del andra svarigheter med att gora rattvisande jamforelser mellan
olika avdelningar eftersom patienters upplevelser kan variera nér det galler
t.ex. alder och sjukdomsgrad [6, 18]. Med en vardenhets6vergripande enkat
ar det mojligt att tacka manga aspekter pa varden utan att patienten belastas
med olika beddmningar for olika avdelningar och personal.

Instrument for att folja patienter 6ver tid

For att kunna félja patienter dver tid maste man kunna fanga patienten vid
flera olika tidpunkter under sjukdomstiden. 1 litteraturen méts PREM oftast
vid ett tillfalle, medan PROM ofta mats vid flera tillfallen for att folja upp
behandlingseffekterna eller utvecklingen av livskvaliteten pa langre sikt
[19-20]. I de internationella studier som ingar i litteraturgenomgangen har
samtliga valt ett mattillfalle under patientens sjukdomstid. Uppdragstagaren
forordar att inledningsvis genomféra enkatundersokningen som upprepade
tvarsnittstudier, men pa sikt bygga in PREM-indikatorer i kvalitetsregistren
I samband med att PROM-matningar.

Instrument for att mata PREM inom ramen
for nationella kvalitetsregister

Flera av de nationella kvalitetsregistren har borjat mata PROM eller plane-
rar att gora det, t.ex. for att folja upp olika behandlingsresultat. Flera kvali-
tetsregister vill ocksa starta PROM-métningar men saknar i nulaget lampliga
fragor [13]. Ett syfte for den nationella cancerpatientenkaten bor vara att
fungera som fragebank for PREM-indikatorer i de nationella kvalitetsregist-
ren. Resultaten fran enkaten kan ocksa fungera som jamforelsematerial for
dessa. Uppdragstagaren forordar att enkaten pa sikt overgar till PREM-
matningar inom ramen for kvalitetsregistren.
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Diskussion och slutsats

Det ar svart att ha manga olika syften i en och samma studie. Risken &r att
studien inte uppfyller ndgot av syftena pa ett tillfredsstallande satt. Att folja
patienter pa individniva genom cancervarden under deras sjukdomstid ar till
exempel svart att kombinera med data som ska kunna redovisas pa avdel-
ningsniva. Det skulle krava att manga patienter svarar pa fragor vid flera
tillfallen, vilket kan innebéra en stor belastning for patienterna och stora
kostnader for datainsamlingarna.

Sammanfattningsvis avgransas syftena for den nationella cancerpatient-
enkaten till att folja upp patienternas samlade erfarenheter av cancervarden.
Fragorna ska kunna redovisas och analyseras pa nationell och regional niva
men inte pd avdelningsniva. Studien avser inte att folja patienter over tid.
Enskilda fragor ska kunna anvandas inom ramen for méatningar av PREM i
nationella kvalitetsregister men maste da testas separat for varje sadan an-
vandning.

Patientndjdhet eller patientupplevelser?

Matningar av patientndjdhet har varit det traditionella sattet att méta patien-
ternas syn pa varden, men pa senare ar har begreppet ifragasatts i flera stu-
dier och matningar av patientupplevelser har borjat ersatta néjdhetsmatning-
ar [4, 21-22]. Skillnaden ér att i néjdhetsmatningarna far patienten genom
direkta eller indirekta fragor ange hur nojd hon eller han ar med olika aspek-
ter av vardprocessen. Vid matningar av patientupplevelser far patienten dar-
emot ange vilka handelser som har eller inte har intraffat under vardtiden,
utan att lagga in nagon véardering i det [4]. Williams et al. har jamfort pati-
enters nojdhetsskattningar i en enkat med information fran kvalitativa inter-
vjuer och konstaterat att patienterna ofta har negativa upplevelser av varden
trots att de skattat sig som nojda i enkaten. Deras modell beskriver hur pati-
entskattningarna dven paverkas av patientens uppfattning om vad varden ska
gora eller inte ska gora (“duty”) och om problemen de upplevt var vardens
fel eller inte ("culpability”) [23]. De drar slutsatsen att kvalitativ informa-
tion ar viktigt for att fa mer nyanserade kritiska synpunkter.

Patientndjdhet paverkas av ett flertal faktorer, exempelvis patientens for-
vantningar pa varden [4, 6, 21, 24-25]. | en litteraturdversikt av Crow et al.
[6] hittades 61 studier som studerade sambandet mellan socioekonomiska
och demografiska faktorer och nojdhet. Resultatet visade att hogre alder
hérde samman med en hogre grad av nojdhet i 71 procent av studierna. For-
utom alder var det enligt forfattarna inte klarlagt om socioekonomiska eller
demografiska faktorer paverkar nojdheten. Det finns ocksa flera studier som
har visat att patienter som upplever sin hédlsa som samre eller som har flera
olika sjukdomstillstand ar mindre tillfredsstallda med varden &n patienter
med béttre halsa [14, 26]. Detta ar viktigt att vara medveten om i samband
med jamforelser av patientndjdheten mellan olika grupper av patienter och
mellan olika cancerformer. Enligt Institutet for kvalitetsindikatorer som
genomfor Nationell Patientenkat ar det ocksa majligt att se skevheter i om-
raden dar t.ex. ett sjukhus har varit nedlaggningshotat. Da kan patienterna
vara mer positiva for att de vill bevara sitt sjukhus eller sin vardcentral.
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Sammanfattningsvis bedémer uppdragstagaren att enkédten ska mata en
kombination av patientndjdhet och patientupplevelser. Uppdragstagaren
valjer att lata patienten bedéma sin upplevelse av exempelvis bemotandet
och samordningen, men kompletterar med upplevelser av att t.ex. ha blivit
daligt bemott eller att ha fatt motstridiga besked. Det ar viktigt att patienter-
na ocksa far mojlighet att ge en mer nyanserad bild av sina positiva och ne-
gativa erfarenheter, och darfor foreslar vi att 6ppna fragor som ett komple-
ment till fragor med slutna svarsalternativ.

Tidpunkt och plats fér matningen

Cancerpatienter genomgar olika faser i sitt sjukdoms- och vardférlopp och
kan darmed forvantas ha olika uppfattning om varden under de olika faser-
na. Den forsta fasen ("utredningsfasen”) innefattar tidsperioden fran det att
patienten soker vard pa grund av oro for cancer eller andra symtom, till det
att behandlingen eller nagon annan atgard startar. Fragor som &r aktuella for
patienten i forsta fasen géller t.ex. vantetiden fram till diagnosen och hur
man informerades om sin diagnos.

Den andra fasen ("behandlings- och uppféljningsfasen”) karakteriseras av
att patienten far tumorspecifik (icke-kirurgisk och/eller kirurgisk) behand-
ling eller uppfdljning. De fragor som &r aktuella i denna fas &r t.ex. vanteti-
den fram till behandlingsstarten och informationen om behandlingen.

Den tredje fasen ("vard i livets slutskede™) involverar ungefar en tredjedel
av alla cancerpatienter och utgors av tidsperioden fran terapisvikt och sjuk-
domsprogress till dess att patienten avlider. Exempel pa fragor som ar aktu-
ella for dessa patienter ar trygghet, narstaendestod och symtomlindring.

Figur 1: Cancerpatientens olika faser

Fas 1 Fas 2 Fas 3

26



Nar ska enkaten besvaras?

Tidpunkten for matningen kan fa betydelse for olika diagnosgrupper. En
urvalsmetod som fangar patienterna strax efter diagnosbeskedet kommer att
inkludera fler patienter med en allvarlig sjukdomsbild som snabbt 6vergar i
en palliativ vardfas eller en fas med hdg dodlighet. Det ar oklart hur tid-
punkten paverkar patientens bedomningar av varden. | en litteraturéversikt
av Crow et al. (2002) redovisas fyra studier som berdérde tidpunkten for
matningar av patientndjdhet, men det gick inte att se ndgon konsekvent bild
av hur tidpunkten for matningen paverkar patienternas bedémningar [6].

Forstudien lyfte fragan nar i tiden det ar lampligt att skicka enkaten, ur ett
patientperspektiv. Det kan t.ex. vara olampligt att skicka enkaten i néra an-
slutning till diagnosbeskedet eftersom patienten maste fa tid pa sig for att
bearbeta informationen. Men om det gar alltfor lang tid kan patienten i stal-
let fa svart att minnas saker som hande tidigt i vardkedjan.

Var ska enkaten besvaras?

PROM-mitningar kan ses som en naturlig uppféljning av vardresultaten och
ar ofta mojligt att folja upp direkt i vardsituationen genom att patienten sva-
rar pa vissa fragor eller pa ett frageformular som vardpersonalen tillhanda-
haller. Det kan exempelvis handla om att mata vissa fysiska funktioner efter
en operation for att kunna analysera effekten av olika behandlingar. PREM
handlar daremot om patientens vérdering av t.ex. vantetider eller bemotan-
de, och de matten &r ofta inte lampliga att folja upp i direkt anslutning till ett
vardtillfalle eller genom fragor som kommer direkt fran vardpersonalen [27-
28]. Matningar i vardsituationen tenderar att ge betydligt hogre patienttill-
fredsstallelse an annars, vilket kan bero pa att patienter som har kommit
hem fran sjukhuset kanner sig mer fria att uttrycka missnoje.

Sammanfattningsvis férordar uppdragstagaren att matningarna genomfors
nar patienten har paborjat sin behandling eller strax efter att behandlingen
har avslutats. Uppdragstagaren bedomer att tre—sex manader efter diagnosen
kan vara en lamplig tidpunkt for de flesta patienter. Patienten bor fa mojlig-
het att fylla i enkdten hemma eftersom tryggheten 6kar chansen att patien-
terna ger uppriktiga svar. For patienter som befinner sig i ett palliativt skede
anser vi att det kan finnas lampligare metoder an enkétstudier for att utvar-
dera patienternas upplevelse av varden, t.ex. kvalitativa intervjuer.

Forutsattningar for att besvara enkéten via ett webbformular

Webbformulér anvénds i flera studier [29-30], dar det vanligaste &r att ur-
valspatienterna far en lank till ett webbformular och sjalva gar in pa datorn
for att besvara formularet. | en del studier har urvalspatienterna fatt valja om
de vill besvara enkéten via papper eller via ett webbformular, men da sjun-
ker svarsfrekvensen. Troligen kommer en del aldrig forbi valet i sig, eller
tanker att de ska ga in pa datorn senare och sedan glémmer bort det i stallet
for att borja fylla i pappersenkaten direkt.

Sverige har en av varldens hogsta nivaer av datoranvandning och 94 pro-
cent av alla svenskar i aldern 16-74 ar har tillgang till en dator hemma.
Samtidigt har endast 75 procent av personer 65-74 ar tillgang till dator, och
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19 procent i den aldern uppger att de aldrig har anvant en dator [31]. Troli-
gen minskar datoranvandningen ytterligare i aldrarna 6ver 74 ar.

I urvalet till pilotstudien &r 69 procent av patienterna 65 ar eller aldre och
27 procent &r 74 eller &ldre, och darfor &r det en stor andel som troligen inte
har méjlighet att besvara ett webbformular. Pa nagra ars sikt verkar det rim-
ligt att erbjuda patienter att besvara enkaten pa datorn. Da ar det viktigt att
utvardera hur patienter upplever att besvara fragorna i webbformuléaret.

Malpopulation

| forstudien betonades att cancer inte ar en sjukdom med ett och samma
sjukdomsforlopp for alla patienter och det kan darfor vara svart att jamfora
resultat fran olika diagnosgrupper. | Storbritannien har man nyligen borjat
inkludera alla cancerdiagnoser, medan man tidigare valde ett antal diagno-
ser. Ett viktigt resultat var att patienter med vissa ovanliga cancerdiagnoser
var mindre positiva till varden jamfort med de vanligaste diagnoserna [14].
Uppdragstagaren ser det darfor som angeldget att inte vélja ut vissa cancer-
diagnoser.

Storbritannien och Norge har valt att inkludera alla patienter dver 16 ar.
Vi anser att ambitionen bor vara att pa sikt inkludera matningar av barns och
ungas upplevelser av cancervarden, men da med fragor som ar anpassade
for unga eller med fragor till foraldrarna om det ror sig om yngre barn. |
dagslaget rekommenderar vi en vuxen malpopulation, dvs. 18 ar och aldre.
Manga svenska enkatstudier har en 6vre aldersgrans vid 84 ar, t.ex. Folkhal-
soinstitutets arliga befolkningsenkat Halsa pa lika villkor. Resultaten fran
pilotstudien bor anvéandas for att bedoma om det behovs en dvre aldersgréans
aven for cancerpatienter.

Utgangspunkten for pilotundersokningen ar darfor att alla nyinsjuknade
cancerpatienter 18 ar och uppat ska erbjudas att besvara patientenkéaten efter
ungefar tre-sex manader efter cancerdiagnosen.

Etiskt forhallningssatt

Det finns flera sétt att planera studien sa att den genomsyras av ett etiskt
forhallningssatt. En viktig aspekt ar att patienterna kanner sig trygga att
lamna information, utan risk for att negativa synpunkter kan paverka deras
framtida vard. Av den anledningen bor patienterna besvara fragorna hemma
och inte i samband med ett vardbesck. Nagon patient ansag att det kan vara
bra att besvara enkéten nar man anda ar pa sjukhuset och kanske har mycket
tid, t.ex. under en cytostatikabehandling, men samma patient kommenterade
ocksa att bedomningarna da kommer att fargas mycket av just den avdel-
ningen och av personen som delade ut formularet. Bade patienter och vard-
personal har ocksa papekat det olampliga i att vardpersonal delar ut enkéter-
na personligen eftersom det finns risk fOr att patienten ar i beroendestélining
till sin vardgivare.

Studien riktas till patienter som manga ganger befinner sig i en utsatt situ-
ation, och da &r det extra viktigt att varna deras ratt till sjalvbestammande.
Dérfor ska foljebreven tydligt betona att deltagandet ar frivilligt. Uppdrags-
tagaren forordar dven att patienterna som inte svarat efter forsta utskicket
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bara far en paminnelse och att det framgar av foljebrevet till den paminnel-
sen att det inte kommer att skickas nagra fler paminnelser.

Det ar ocksa viktigt att enkaten i sig inte gor patienterna oroliga eller upp-
rorda. Den far alltsa inte skickas till patienter som inte har informerats om
sin cancersjukdom. Patienter kan ocksa oroas av fragor om biverkningar
som de sjélva annu inte har upplevt (se vidare diskussion om enkatens kon-
struktion). Av samma skal ar det viktigt att enkaten nar sa manga patienter
som mojligt vid en tidpunkt da de psykiskt orkar med att besvara fragorna.
Uppdragstagaren bedémer att enkéten inte bor komma i alltfor néra anslut-
ning till diagnosbeskedet, vilket ocksa ar patienternas asikt enligt fokus-
grupper och patientintervjuer. Alla patienter som intervjuades ar ocksa
dverens om att det ar mojligt att stalla fragor om diagnostillfallet vid ett se-
nare tillfalle eftersom det &r nagot patienten minns valdigt val under en lang
tid.

Datakallor for urval

Det finns flera alternativ for urvalet, och de har diskuterats med vardperso-
nal pa flera olika avdelningar samt med foretradare for Nationell Patienten-
két, cancerregistret, nationella kvalitetsregister inom cancervarden och det
patientadministrativa systemet Cosmic.

Regionalt- och nationellt cancerregister

Cancerregistret &r ett nationellt register som tacker alla maligna tumdorer
som diagnostiseras. Enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad om
uppgiftsskyldighet i cancerregistret (SOSFS2003:13) ska samtliga patienter
med cancer anmadlas till sitt regionala cancerregister for att sedan éverforas
till Socialstyrelsens cancerregister. Processen kring canceranmalan till can-
cerregistret regleras av lagen (1998:543) om hélsodataregister samt i férord-
ningen (2001:709) om cancerregister. En canceranmalan till cancerregistret
bestar av en patologisk anatomisk diagnos (PAD) som senare kompletteras
med en Klinisk lakarbeddmning, med verifiering av den aktuella cancerdia-
gnosen. PAD ar ett svarsutlatande som utfardas av Patologilaboratoriet. Ut-
latandet skickas till den remitterande kliniken som skickar en kopia till RCC
for registrering i det regionala cancerregistret. Efter en lakarbedémning av
PAD och patientens kliniska situation skickar kliniken en canceranmélan till
RCC som da kompletterar den ursprungliga PAD-registreringen. Nar bada
anmalningarna har registrerats och granskats av RCC &r canceranmalan
komplett. | oktober varje ar skickar varje RCC sitt regionala cancerregister
till Socialstyrelsen for att uppdatera det nationella cancerregistret. Instruk-
tionerna for canceranmalan &r nationella 4ven om de sex centrumen har na-
got olika teknik for att registrera och ta ut registerdata.

En fordel med cancerregistret som urvalskélla ar att det &r ett etablerat
administrativt system som gor det mgjligt att identifiera samtliga patienter
med cancersjukdom. En nackdel &r att det dréjer innan en canceranmalan ar
komplett i1 registret, och for diagnosgrupper med hog dodlighet under de
forsta aren kan denna efterslapning betyda att dessa grupper blir kraftigt
underrepresenterade i urvalet. En annan nackdel &r att en canceranmaélan
inte garanterar att patienten har fatt information om sin cancerdiagnos. |
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Stockholm blev flera patienter upprorda efter att ha fatt en cancerpatienten-
k&t utan att vara medvetna om att de hade cancer, och darfor ar det mycket
viktigt att sakerstalla att patienterna i urvalet har informerats om sin dia-
gnos.

Medicinska kvalitetsregister

Det finns fler 4n 25 medicinska kvalitetsregister inom canceromradet som
alla regleras i patientdatalagen (2008:355). Aven om registren &r nationella
finns det ett landsting som &r huvudman for varje kvalitetsregister.

Kvalitetsregister har fordelar som urvalskalla eftersom de ofta innehaller
information som kan vara intressant att koppla till patientens upplevelser av
varden, t.ex. information om behandlingar. Inrapporteringen till kvalitetsre-
gistren ar dock inte lagstadgad och det finns en efterslapning i rapportering-
en. Dessutom varierar tackningsgraden och efterslapningen mellan de olika
registren, vilket &r en nackdel om de ska anvandas som urvalskélla. | dags-
laget gar det inte heller att gora ett heltdckande urval eftersom kvalitetsre-
gistren inte tacker samtliga cancerdiagnoser.

Patientadministrativa system

Landstingen anvénder patientadministrativa system for att dokumentera
patientinformation, t.ex. information om vardbesok och diagnoser. Det finns
flera olika patientadministrativa system i landet, sa for att anvanda dem som
urvalskélla maste varje landsting gora sin egen urvalsdragning. Utifran des-
sa system &r det dock majligt att vélja patienter som har besokt varden under
en viss period eller patienter som har besokt en viss klinik.

En fordel med patientadministrativa system ar att de kan visa vilken fas
patienten befinner sig i. En annan fordel ar att de ofta innehaller komplette-
rande information om vardbesok och behandling som kan vara intressant att
koppla till patientens uppfattning om varden. En nackdel &r att det kréavs
komplicerade urvalskriterier for att fa fram ratt malgrupp. Vi bedomer ocksa
att det ar svart att hitta gemensamma procedurer och urvalskriterier som
fungerar for landstingens olika system.

Manuella urval av vardpersonal

Det gar ocksa att gora urval av patienter i samband med t.ex. en multidisci-
plindr konferens eller via kontaktskoterskor som har god kannedom om pa-
tienten. Fordelen &r att patienten utom allt tvivel har informerats om sin dia-
gnos, och vardpersonalen kan ocksa bedéma om det ar olampligt att skicka
en enkat till patienten p.g.a. en svar sjukdomssituation eller andra omstan-
digheter. Nackdelen &r att det finns en risk for ett selektivt urval, och det
manuella urvalet kraver ocksa att valdigt manga personer inom varden mas-
te vara inblandade. Alla patienter har inte en kontaktsjukskoterska och blir
inte foremal for en multidisciplinar konferens, och andelen varierar mellan
olika diagnosgrupper och mellan olika sjukhus. Det gar inte heller att bedo-
ma tackningsgraden i urvalet eftersom den kan berdknas forst langt senare
genom att jdmfora urvalet med cancerregistret.
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En annan mojlighet ar att identifiera patienterna i samband med vissa be-
handlingar, sdsom operationer eller stralbehandlingar. Denna metod anvands
av prostataregistret genom att sjukskoterskor eller vardplanerare skickar
med en enkat till patienterna nar de far kallelsen till operation. Enligt fore-
tradare for registret ar det dock ett problem att alla kliniker inte delar ut en-
katen. Dessutom finns en viss risk for att enkdten inte distribueras till somli-
ga grupper, exempelvis patienter som upplevs som besvarliga. En stor nack-
del med denna metod &r att den involverar ett stort antal personer inom var-
den. Kriterierna for att en patient ska komma med i urvalet blir ocksa
betydligt mer komplicerade jamfort med att identifiera en enda diagnos-
grupp, som i fallet med prostatapatienter. En fordel med metoden ar att pati-
enten sakert har fatt sin diagnos. Dessutom befinner sig patienterna i samma
fas, och fragorna kan darmed konstrueras sa att de upplevs som relevanta for
patienter som just paborjar sin behandling.

Enligt var bedémning blir det mycket svart att gora heltackande urval
med dessa metoder. Exempelvis blir det svart att dokumentera hur manga
enkater som har ld&mnats ut, for att kunna berékna téckningsgraden och
svarsfrekvensen. Vi bedomer ocksa att belastningen pa vardpersonalen och
den medicinska verksamheten blir orimligt stor.

Diskussion och slutsats

Alla mojligheter att identifiera ett urval av cancerpatienter har fordelar och
nackdelar, och det finns inget enkelt satt att direkt fran registerdata gora ett
urval som sékerstéller att patienten har fatt och forstatt sitt cancerbesked. |
dagslaget anser uppdragstagaren att de regionala cancerregistren &r den bés-
ta urvalskallan for en nationell cancerpatientenkét. Vi forordar att utga ifran
canceranmélan och komplettera urvalet med en manuell granskning av
vardgivaren eller med hjéalp av patientadministrativa system. Vi anser att

Nationell patientoversikt (NPO) for narvarande inte ar tillrackligt utvecklad

nationellt, men att NPO pa sikt kan anvéandas for att sakerstilla ett nationellt

urval av cancerpatienter. | pilotprojektet testas tva olika sétt att genomfora
granskningen:

e Den ena metoden ar en manuell granskning med hjélp av patientadmi-
nistrativa system. Denna granskning kan goras pa en administrativ enhet
och behdver inte belasta vardpersonalen.

e Den andra metoden & manuell granskning av vardgivaren. Detta &r en
mer arbetskrdvande metod, men den beddms som sékrare eftersom
vardpersonalen pa den vardgivande kliniken lattare kan sakerstalla att
patienten har fatt och forstatt informationen om sin cancerdiagnos innan
en enkat skickas ut.

Huvudman for studien och data

Det finns flera tdnkbara huvudman for studien om den ska genomfdras som
en samlad nationell studie, t.ex. Socialstyrelsen. Fordelarna ar att studien
genomfors pa samma satt for hela landet och det blir mindre resurskravande
att hantera, kvalitetskontrollera och analysera ett samlat datamaterial. Van-
ligtvis tar det flera manader eller till och med langre innan data kan aterforas
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till respektive region. Vissa RCC kan ocksa ha svart att ta emot sina regio-
nala data fran en nationell datakélla om de inte innehar statistiksekretess.

RCC:s grunduppdrag ligger valdigt val i linje med enkatens syfte — att ar-
beta for en mer patientcentrerad cancervard. Det &r ocksa viktigt att vidare-
utvecklingen av enkétstudien sker i linje med RCC:s verksamhetsutveckling
inom t.ex. it-strategier och registerutveckling. Uppdragstagaren ser darfor
stora vinster med att de sex centrumen star som huvudman for sin egen re-
gions studie i stéllet for att studien har en nationell huvudman. Den viktigas-
te fordelen &r att varje region &ger sina egna data fran borjan och kan bérja
anvanda resultaten sa snart insamlingen ar klar.

Utformning av frageformular

CHV utformade den forsta enkatversionen i flera steg under perioden okto-
ber 2011-februari 2012. Viktiga utgangspunkter har varit att enkaten ska
méta cancerpatienters samlade bild av cancervarden. Den avser alltsa inte att
mata erfarenheterna av ett specifikt vardbesok eller erfarenheterna fran en
specifik vardenhet. En annan viktig utgangspunkt har varit att fragorna pa
sikt ska kunna knytas till nationella kvalitetsregister. Da ar det viktigt att
fradgorna kan anvandas individuellt och inte enbart i kombination med andra
fragor for att t.ex. bilda ett index.

Forutsattningar och foérarbete
Nya fragor eller etablerade instrument?

Manga instrument som &r baserade p& psykometriska metoder® utgér ifran
ett stort antal fragor som sedan reduceras utifran fragornas statistiska mét-
egenskaper. En fordel med psykometriskt utformade enkater &r att resultaten
ofta sammanstélls i form av indikatorer eller index som bestar av flera fra-
gor och som da antas ha en hogre stabilitet [32]. En nackdel &r att fokus kan
hamna pa de statistiska mategenskaperna, och da finns en risk for att frage-
formuldret som helhet forlorar patientperspektivet [33]. En annan nackdel ar
att indikatorer och index ofta uppfattas som svarare att tolka &n enskilda
fragor. Ett indexvérde for bemotande pa t.ex. 8,7 kan vara svarare att ta till
sig &n en siffra som visar hur stor andel av patienter som ar ngjda.

Det finns manga olika typer av patientenkéter, varav en del ar fokuserade
pa en specifik diagnosgrupp [22, 34]. Manga efterfragar patientens synpunk-
ter pa ett visst vardbesok, t.ex. i samband med slutenvard [26], och sadana
frageformulér inkluderar ofta fragor om mat, stadning osv. Nationell Pati-
entenkat ar ocksa en avdelnings- och vardbesoksspecifik enkat och inklude-
rar exempelvis fragor om véntetiden vid besoket och om man fick traffa
samma l&kare som man brukar. Dessa instrument &r dock inte konstruerade
och anpassade for att méata patienternas uppfattning om vardkedjan, vilket ar
ett av huvudsyftena med denna studie.

¥ Statistiska metoder som avser att prova eller faststalla mategenskaper hos sjalvskattnings-
instrument
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Det finns ocksa enkéter som later patienten bedoma bade kvaliteten i och
betydelsen av varje aspekt. Det &r ett intressant satt att stalla fragor men det
gor att belastningen pa patienterna blir dubbelt sa stor. De studier som redo-
visar skattningar av betydelsen visar ocksa att majoriteten av patienterna ser
de flesta fragor som mycket viktiga [35-36].

Utgangspunkten for den nya enkéaten har varit att ta fram enskilda fragor
som speglar patientens upplevelser av cancervarden som helhet. Genom att
redovisa enskilda fragor minskar risken for tolkningsproblem och det blir
lattare att anvanda fragorna i andra sammanhang, t.ex. 6ppna jamforelser,
samt att inkludera dem i nationella kvalitetsregister.

Val av fragetyper och svarsskalor

| en Gversikt av nio studier visade det sig att ppna fragorna ger en mer ny-
anserad kritik som inte blir synlig nar man anvénder fragor med fasta svars-
alternativ [37]. Forfattarna foreslar darfor att komplettera fragor med fasta
svarsalternativ med éppna fragor. Med éppna fragor kéanner patienterna ock-
sa att de kan komma till tals och ge rattvisande information [38].

Antalet skalsteg som ska anvandas for beddmningar &r ett omdiskuterat
amne. Garratt et al. forordar exempelvis en femgradig skala framfor en tio-
gradig skala for patientndjdhetsmatningar [39].

Identifiering av frdigeomraden

Det forsta steget i fragekonstruktionen syftade till att ta fram frageomraden
som ska inga i enkaten. For detta andamal inventerades liknande enkater
som har anvants for att utvardera cancervarden i Storbritannien, Danmark,
Norge och Stockholms Léans Landsting. | denna inventering ingick dven
allmanna patientenkéater sasom Nationella Patientenkaten och KUPP (Kvali-
tet ur patientens perspektiv). Flera av de inventerade patientenkaterna byg-
ger pa olika former av patientintervjuer for att identifiera betydelsefulla fra-
geomraden. De frageomraden som identifierades ar vantetider, inflytande,
diagnosbesked, kontakt med varden, samordning, information, symtomlind-
ring, biverkningar, stod, fortroende, kontinuitet, personalens kompetens och
bemotande. Dessa frageomraden har darfor fatt fungera som utgangspunkt
for ett forsta enkatutkast. Inom dessa frageomraden valdes fragor fran tidi-
gare studier som modifierades utifran vissa grundlaggande principer (se
nasta avsnitt). For de frageomraden som saknade lampliga fragor konstrue-
rades nya fragor. Detta arbete resulterade i en forsta enkatversion som be-
stod av totalt 43 fragor, 36 utvarderingsfragor med fasta svarsalternativ, 1
Oppen utvarderingsfraga och 6 bakgrundsfragor som konstruerades delvis
utifran cancerstrategins forslag. Den prelimindra enkaten testades genom
fokusgrupper med foretradare fran patientorganisationerna, genom fokus-
grupper med vardpersonal och genom individuella intervjuer med patienter.

Grundlaggande principer for fragorna

Det finns nagra grundlaggande principer for fragornas utformning och for
enkatens helhet. Forhoppningen &r att de ska motverka problemet med att
svarsfrekvenserna blir allt lagre, bade nationellt och internationellt [38].
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Begransa antalet fragor

En viktig utgangspunkt var att begransa antalet fragor for att enkaten inte
skulle uppfattas som alltfor belastande att besvara. Samtidigt ska den tacka
alla frageomraden. Cancerpatienter &r generellt motiverade att delta och kan
tankas vilja bidra med sina erfarenheter, men manga ar anda mitt i en sjuk-
domsaktiv fas med symtom, behandlingar och vardbesok. Enkaten maste
aven vara mojlig att besvara for aldre och/eller svart sjuka patienter.

Skapa helhetsbild for patienterna

Manga matinstrument konstrueras sa att flera fragor tillsammans ska mata
en speciell aspekt inom varden. Ofta borjar man da med en mangd fragor
som efterhand blir farre nar man valjer bort fragor som har mindre betydelse
for den sammantagna aspekten. Sadana matinstrument kan ha mycket goda
mategenskaper men gor ibland att helhetsbilden for patienten blir samre.
Utgangspunkten for fragorna i den nya enkéaten har i stéllet varit att inom
varje frageomrade ta fram fragor som tillsammans ger en bild av patientens
helhetsbedémning av cancervarden. En sadan strategi kan ge nagot samre
mategenskaper men fragorna upplevs som mer relevanta och intressanta ur
ett patientperspektiv.

Minimera den kognitiva bérdan

Kognitiv bérda handlar om de problem som patienten upplever nar han eller
hon ska forsta och besvara fragorna [40]. For att minimera denna borda bor
man i mojligaste man undvika fragetyper som uppfattas som krangliga, t.ex.
matris- och hoppfragor (foljdfragor som enbart beror vissa patienter). Dessa
fragetyper ar ofta svara for aldre manniskor. Hoppfragor kan ocksa ge
svarspersonen en kansla av att fragorna inte ar avsedda for just honom eller
henne.

Antalet hoppfragor har minimerats genom att t.ex. bredda fragestallning-
en sa att fragan blir relevant for alla. Ett sadant exempel &r fragan om pati-
enten hade nagon narstaende med sig nar hon eller han fick cancerbeskedet,
eftersom den enbart &r relevant for dem som fick beskedet vid ett personligt
mote. | stallet gar det att fraga om patienten hade nagon narstaende med sig
eller hos sig nar han eller hon fick cancerbeskedet, for da blir fragan rele-
vant dven for dem som fick beskedet via brev eller telefon.

I matrisfragor stalls en dvergripande fraga och respondenten besvarar se-
dan ett antal delfragor med en och samma skala. Sadana fragor kan fungera
om strukturen ar tydlig och ibland kan en matrisfraga uppfattas som mindre
belastande genom att patienten inte behover lasa den évergripande fragan
flera ganger. Den kognitiva bordan for patienten kan ocksa minimeras ge-
nom att anvanda ett begransat antal olika svarsskalor eftersom patienten da
kénner igen de aterkommande svarsskalorna.

Oka motivationen och trovardigheten

For att patienterna ska vilja bidra med sina erfarenheter ar det viktigt att
fragorna som helhet ger en rattvisande bild av hur cancervarden upplevs.
For att sékerstélla att alla patienter kommer till tals bor det finnas mojlighe-
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ter att skriva kommentarer efter varje frageomrade. For att patienterna ska
kdnna att de kan ge en rattvisande bild bor de flesta fragor vara neutralt
formulerade (utan vérdeladdade ord som kan uppfattas som ledande) och ha
balanserade svarsalternativ (lika manga positiva som negativa svarskatego-
rier). Det ska alltsa vara lika latt att framfora positiva som negativa syn-
punkter. Dessutom ska det ocksa tydligt framga vilka alternativ som ar posi-
tiva respektive negativa, vilket ofta anses svart med t.ex. "instammer-
instdimmer inte” skalor [41].

Minska risken for fragor som véacker oro eller negativa kanslor

For att minimera risken att fragorna vacker oro stalls inga detaljerade fragor
om symtom och biverkningar. Eftersom patienterna kommer att besvara
enkaten i olika faser av sin sjukdom é&r det viktigt att inte skapa oro genom
att t.ex. fraga om men efter operationen eller biverkningar under en cytosta-
tikabehandling. Om det behovs fragor for att folja upp biverkningar ar det
battre att vélja en dppen fraga. Vidare kan fragor om t.ex. anhoriga véacka
negativa kanslor, men genom att anvanda begreppet narstaende blir fler pa-
tienter berérda av fragan. Ett svarsalternativ kan ocksa vara "Ej aktuellt” i
stallet for "Har inga narstaende” eftersom patienten da inte behdver avsloja
att han eller hon inte har nagra narstaende. Svaret “Ej aktuellt” kan da bade
betyda att patienten inte har nagra anhoriga eller att de inte har varit invol-
verade i varden.

Fokusgruppsintervjuer

CHV gjorde fokusgruppsintervjuer med foretrddare for patientféreningar
och vardpersonal for att fa deras synpunkter pa den preliminéra enkétver-
sionen.

Metod

CHYV genomforde tre olika fokusgruppsintervjuer med foretradare for olika
patientforeningar och vardpersonal. For patientforetradarna genomfordess
tva fokusgruppsintervjuer med totalt nio foretradare fran ProLiv (Patientfo-
reningen prostatacancer), Gynsam (Gyncancerféreningarnas nationella sam-
arbetsorganisation), ILCO (Riksforbundet for stomi- och reservoaroperera-
de), PCF (Prostatacancerforbundet), ProOst (Patientféreningen mot prosta-
tacancer i Ostergétland), BFSOS (Blodsjukas forening sydostra sjukvards-
regionen) och  Brostcancerféreningen.  Fokusgruppsintervjun — med
vardpersonal inbegrep en lékare (inom hematologi) och tre sjukskdaterskor
(inom hematologi och onkologi).

Den prelimindra enké&ten skickades ut en vecka fore intervjuerna och del-
tagarna uppmanades att lasa igenom den med fokus pa fragornas relevans
och sprakliga utformning samt for att se om det fanns stétande eller kréan-
kande fragor och om nagra frageomraden saknades. Fokusgrupperna
genomfordes med en moderator som ledare for diskussionen och en bisittare
med ansvar for att dokumentera de synpunkter som framkom. Som minnes-
stdd gjordes ljudinspelning av samtliga intervjuer. Vid intervjun anvéndes
en semistrukturerad intervjuguide for att fanga upp vasentliga omraden, se
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bilaga 1. I 6vrigt uppmanade man till en fri diskussion mellan deltagarna i
fokusgruppen.

Resultat fran fokusgrupper med patientforetradare

Fokusgruppsintervjuerna gav vardefulla inspel pa bade enkaten och folje-
brevet. Patientforetradarna var dverlag positiva till foljebrevet som de tyckte
var kort och lattfattligt. De ville dock att brevet skulle vara mer riktat till
dem sjalva som personer for att betona hur viktigt deltagandet &r.

Det fanns delade meningar om vem som skulle st som enkétens avsanda-
re. Vissa forordade en nationell aktdr som Socialstyrelsen medan andra as-
socierade Socialstyrelsen med matvanor och inte med cancervard. Nagra
forordade Universitetssjukhuset i LinkOping eller Karolinska Institutet som
ansags ha hog status. Nagon namnde RCC som en lamplig avsandare medan
andra tyckte att dessa centrum &n sa lange inte ar tillrackligt kanda. Ytterli-
gare forslag var att enkaten ska komma fran en aktor som finns sa néra
vardstallet som mojligt for att patienterna ska kanna sig berorda och kanna
att svaren kan leda till forbattringar pa just deras sjukhus. Nagra forordade
att enkaten bor ga ut tidigast tre manader efter diagnosbeskedet. Andra tyck-
te att det vore battre om det gick langre tid, ett ar eller mer. Deltagarna var
éverens om att de flesta minns diagnostillfallet valdigt val liksom sadant
som fungerat mycket bra eller mycket daligt.

Overlag var deltagarna néjda med enkatens omfattning och innehéll dven
om det fanns en del kritik mot vissa svara eller obekvama ordval, t.ex. psy-
kologiskt stod samt vard- eller behandlingsenhet. Vidare saknades fragor
om symtomlindring for andra besvar an rent fysiska, sasom oro och angest,
och hormonbehandling som ett behandlingsalternativ.

Det fanns ocksa fragor som enligt deltagarna inte behdvdes eller var
olampliga, t.ex. fragor om andligt och existentiellt stod, vardpersonalens
kompetens samt palliativ vard. Synpunkter pa enskilda fragor redovisas i
bilaga 2 om fragebakgrunden.

Resultat fran fokusgrupp med vardpersonal

| fokusgruppsintervjun med vardpersonalen &dgnade deltagarna mycket tid
till att diskutera om patienter egentligen kan bedéma varden. De var oroliga
for att vissa patienter skulle passa pa att klaga pa allt och att patienterna inte
kan ge rattvisande bedomningar av t.ex. vad som &r en rimlig véntetid. Vissa
var ocksa tveksamma till att skicka enkaten redan tre-sex manader efter
canceranmalan eftersom de ansdg att patienter tenderar att forstora smasaker
under den forsta tiden. Gruppen diskuterade alternativet att i stéllet skicka ut
enkaten efter ett ar eftersom patienten da har mer perspektiv men ansag ock-
sa att ett senare utskick kan skapa minnesproblem och bortfall av patienter
som hunnit avlida.

Enligt personalen ar det viktigt att vara tydlig med att enkéatens fragor
handlar om patienternas upplevelser. Fragorna om vantetider galler alltsa
inte en objektiv bedémning utan patientens personliga upplevelse. En pati-
ent kan uppleva tva veckor som alldeles for lang vantan medan en annan
patient kan anse att tre veckor ar rimligt. Andra synpunkter rorde de fordefi-
nierade diagnoserna samt att dessa inte var presenterade i alfabetisk ordning.

36



Nagon deltagare saknade en frdga dar patienterna kunde utvardera om de
hade haft nagon speciell person inom varden att ty sig till.

Kognitiva intervjuer med patienter
Metod

Syftet med patientintervjuerna var att inhdamta synpunkter fran patienterna
vid en tidpunkt da de skulle kunna ha fatt enkaten “pa riktigt”. Patienterna
fick inte se enkaten i forvag utan skulle besvara den som om de just hade
mottagit enkéaten “pa riktigt”. Intervjuerna genomfordes som kognitiva in-
tervjuer med efterféljande fragor om t.ex. omfattningen. Vid intervjutillfal-
let uppmanades patienterna att besvara enkaten och samtidigt tdnka hogt
medan de laste och besvarade fragorna ("think aloud”-metoden) [42]. Under
tiden patienterna besvarade enké&ten var intervjuaren observator, och doku-
menterade kommentarer och egna observationer sasom pauser i ifyllandet.
De flesta patienterna besvarade enkaten pa 10-20 minuter. Efterat stalldes
atta strukturerade foljdfragor som handlade om hur enkéten hade uppfattats
och eventuella ytterligare fragor om de saker intervjuaren hade observerat,
t.ex. ”"vad var det som gjorde att du funderade sa lange pa fraga X?”. En mer
detaljerad redovisning av patientintervjuerna finns i bilaga 3.

Totalt genomfordes sju patientintervjuer, med fyra kvinnor och tre man i
aldern 31-76 ar. Det var vardpersonal pa tre olika avdelningar pa Universi-
tetssjukhuset i Linkoping som valde patienterna och fragade om de ville
delta. Urvalet av patienter styrdes for att fa variation i diagnoser, aldrar och
kon och patienter som var olika positiva till varden. De representerade dia-
gnoserna var karcinoid, blodcancer, sarkom, prostatacancer, bréstcancer och
tonsillcancer.

Resultat fran kognitiva intervjuer

Patienterna tyckte Overlag att foljebrevet var kort och lattlast. De tyckte
ocksa att omfattningen var lagom och att fragorna var relevanta och viktiga.

Det fanns en del synpunkter pa enkatfragorna. Exempelvis saknades fra-
gor om situationen nar man som patient t.ex. har remitterats till en ny avdel-
ning och inte har nagon tillhdrighet alls under en period, samt fragor om
lakarkontinuitet. Det framgick att de flesta patienter kunde rékna ut exakt
hur langa vantetiderna var eftersom de visste precis nar de fick sitt diagnos-
besked och nar de borjade sin behandling. 1 nagot fall var det oklart vad som
var sjalva diagnosbeskedet — n&r man fick veta att det galler cancer eller nar
man fick besked om den exakta diagnosen? En patient hade svart att halla
isar den nuvarande cancerdiagnosen fran en tidigare, vilket styrker att urva-
let bor galla patienter som inte tidigare har haft cancer.

Pa nagra fragor ville patienterna garna berétta att de inte hade behovt t.ex.
information om patientforeningar. Speciellt tydligt var det for fragorna om
symtomlindring och stod. Flera patienter misstolkade fragan om information
om den forvantade prognosen och svarade i stallet pa om sjélva prognosen
var bra eller dalig. Detta var en allvarlig feltolkning som ledde till en omfat-
tande revidering av fragan. Nagra patienter hade svart att géra samlade be-
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domningar av t.ex. bemotandet eftersom det kan vara valdigt bra ibland och
andra ganger valdigt daligt.

Ingen patient kande sig orolig for sekretessen och de flesta ansag att man
bor ha kommit en bra bit in i behandlingen for att kunna ha en uppfattning
om cancervarden. Nagon patient ansag att det skulle vara bra att fylla i en-
kdten om man anda var pa sjukhuset och hade langa vantetider, men trodde
samtidigt att det da skulle bli just den avdelningen eller den som delade ut
enkaten som fanns pa nathinnan nar enkaten besvarades. Alla patienter sa att
de skulle besvara enkéten oavsett om den skickades hem eller delades ut i
varden, men flera ansag att resultaten nog skulle paverkas eftersom det &r
svarare att vara kritisk mot den som just har delat ut enkaten. Det fanns oli-
ka synpunkter om hur man skulle vilja fa tillbaka resultat fran studien. Na-
gon forordade en hemsida som man sjélv kan ga in pa och hitta resultaten,
medan nagon annan onskade aterkoppling via en broschyr eller ett brev.
Flera uppgav att de aldrig skulle ga in pa en hemsida.

Enligt intervjuerna var patienterna noga med att deras svar skulle ge réatt-
visande information. Om de hade fatt sitt cancerbesked per telefon papekade
de t.ex. att det var deras eget val, och i ett fall da vantetiden var 6ver tre ma-
nader kommenterade patienten att hon hade drabbats av en infektion som
gjorde att behandlingen fick skjutas upp. Patienterna var valdigt mana om
att varden inte skulle fa kritik for sadant som inte var vardens fel.

Slutligt enkatforslag
Enkatrevidering utifran fokusgrupps- och patientintervjuer

Overgripande uppfattades enkéten som positiv men det framkom &ven vikti-
ga synpunkter kring fragorna som ledde till revideringar. En sadan synpunkt
var att ordet "bedémning” i flera fragor uppfattades som mer objektivt och
darmed svarbedomt ur patienternas perspektiv. Fragorna reviderades darfor
sa att de tydligare utgar fran patientens upplevelser. | fokusgruppsintervju-
erna framkom dven att nagra betydelsefulla omraden saknades nar det géllde
behandling. Begreppet “psykologiskt stod” ansags vidare som svart och man
foreslog i stallet "kanslomaéssigt stod”.

Mojligheten att lamna kommentarer ansags vara viktig for att kunna lam-
na svar som blir rattvisande, och deltagare i bade fokusgrupperna och pati-
entintervjuerna foreslog att svarspersonerna ska kunna lamna kommentarer
inom varje frageomrade. Det genomférdes ocksa infor pilotstudien. Efter-
som matrisfragorna uppfattades som svara gjordes en av totalt fyra matris-
fragor om till enskilda fragor. Mer detaljerad redovisning av revideringen
finns i bilaga 2 Fragebakgrund.

Enkatrevidering utifran pilotstudie och workshop

CHYV gjorde en slutlig revidering baserad pa den samlade bilden av pilotstu-
dien och den workshop som holls i Stockholm den 29 mars 2012. Pilotstudi-
en visade att de tre kvarvarande matrisfragorna hade problem med delfragor
som inte besvarades av alla patienter (partiellt bortfall). Problemet var storst
i fragan om behandling (fraga 3), men ocksa fragorna om information och
symtomlindring (fraga 28 och 29) hade liknande problem. Alla matrisfragor
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gjordes darfor om till fristdende fragor i den slutliga versionen av enkaten.
Flera av patienterna i pilotstudien efterfragade fragor om hur vardens féljer
upp patienten efter t.ex. en behandling. Enkéten har kompletterats med en
sadan fraga.

Pa workshopen framfordes synpunkter pa att vissa fragor skulle behova
kompletteras med en foljdfraga dar patienten far bedéma hur betydelsefull
just den fragan ar for henne eller honom, t.ex. fragan om méjligheten att fa
traffa samma lakare (fraga 16). Det innebar dock att patienten maste bedoma
varje fraga ur tva aspekter (hur néjd man ar och hur viktigt det &r), vilket
kommer att 0ka belastningen genom att antalet stéllningstaganden i enké&ten
i princip fordubblas. Samtidigt ar fragorna utvalda just tack vare att patien-
terna upplever dem som viktiga. Av denna anledning gjorde CHV ingen
forandring i enkaten, men forslaget skulle vara mojligt att testa i ett mindre
urval i kommande undersokningar.

Mer detaljerad information om enkatutkasten och revideringarna finns i
bilaga 2. Det slutliga enkatforslaget bestar av 54 fragor (bilaga 4). De nya
fragor som finns foreslagna ar inte testade och darfor rekommenderar pro-
jektgruppen ytterligare testning innan de inkluderas i en mer omfattande
studie.

Utformning av foljebrev

Foljebrevet (bilaga 5) formulerades sa att syftet med studien framgar pa ett
tydligt sétt och inbjuder patienterna att delta utan att utéva patryckningar.
Texten dr sa kortfattad som mojligt for att fler verkligen ska lasa hela bre-
vet. Pa insidan av enkéten finns ocksa extra information om studien, under
rubriken ”Om du vill veta mer”. Dar finns t.ex. information om vad regiona-
la cancercentrum ér, varfor enkéten gors, var adressuppgifterna har hamtats
och hur data hanteras. Paminnelsebrevet formulerades for att inte vécka
skuldkanslor hos dem som inte orkar eller vill svara. Dar star ocksa att den
som inte vill besvara enkéaten inte behover gora nagonting och att det inte
kommer nagra fler paminnelser (bilaga 6).

Ett utkast till foljebrevet testades bade i fokusgruppsintervjuerna och i pa-
tientintervjuerna. Tack vare att viss information gavs pa insidan av enkéten
kunde foljebrevet hallas kort och upplevdes som lattlast av manga. Pamin-
nelsebrevet fick positiva omdomen i telefonintervjuerna just for att det var
formulerat pa ett véanligt satt.

Integritet och sekretess

De regionala cancerregistren regleras av Patientdatalagen (2008:355), nedan
kallad PDL. Enligt 7 kap 4 § PDL far personuppgifter i kvalitetsregister
behandlas for andamalet att systematiskt och fortlopande utveckla och sékra
vardens kvalitet. Enligt samma kapitel 5 § punkt 3 far personuppgifter aven
lamnas ut till den som ska behandla uppgifterna for att systematiskt och
fortlopande utveckla och sékra vardens kvalitet.

Utover de sarskilda regler for kvalitetsregister som framgar av PDL 7 kap
géller Personuppiftslagen (1998:204), nedan kallad personuppgiftslagen, for
behandling av personuppgifter i cancerregistret.
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Uppgifter i de regionala cancerregistren skyddas av sekretess enligt Offent-
lighets och sekretesslagen (2009:400) 25 kap 1 8. Detta innebar att uppgif-
terna inte far lamnas ut om det inte ar klarlagt att uppgiften kan lamnas ut
utan att den enskilde, eller nagon narstaende, lider men. De uppgifter som ar
aktuellt att Iamna ut fran de regionala cancerregistren till vardgivarna i regi-
onen ar uppgifter som vardgivarna sjalva har lamnat till cancerregistren. Av
7 kap PDL framgar aven att vardgivarna far ha direktatkomst till dessa upp-
gifter. Saledes torde inte ndgot men kunna foreligga av att uppgiften lamnas
till den vardgivare som uppgiften kommer ifran.

Grundregeln enligt personuppgiftslagen &r att samtycke kravs for att hans
eller hennes personuppgifter ska fa behandlas, men det finns ett antal undan-
tag fran kravet pa samtycke. Exempelvis far personuppgifterna ske for att ett
andamal som ror ett beréattigat intresse hos den till vilken personuppgifterna
lamnas ut skall kunna tillgodoses, om detta intresse vager tyngre &n den
registrerades intresse av skydd mot krankning av den personliga integrite-
ten. Utdrag fran regionala cancerregistret som innehaller personnummer &r i
normalfallet en integritetskanslig uppgift. Mottagare av dessa uppgifter ar
dock i detta fall en vardgivare som redan har information om patientens hal-
sotillstand och som aven har lamnat uppgifter om patienten till cancerre-
gistret. Intresset for vardgivaren att fa ut dessa listor bedéms darmed vara
storre an den risk for krankning av integriteten som den enskilde utsétts for.
Det ar saledes mojligt att 1amna ut personuppgifter fran cancerregistret till
den vardgivare som lamnat uppgifterna, for att anvandas som underlag for
utskick av enkat i kvalitetssakringssyfte.

For att sakerstélla att korrekta slutsatser kan dras fran patientenkaten &r
det av stor vikt att endast individer som uppfyller uppsatta kriterier (1, att
patienten har cancer 2, att patienten ar informerad om sin cancer) far enka-
ten. Av utdraget fran regionala cancerregistret enligt ovan gar inte det urva-
let att gOra, varfor utdraget ur cancerregistret behdver kompletteras. Det kan
ske genom information fran vardgivarens patientjournalsystem/patient-
administrativa system eller genom att respektive klinik gér en manuell be-
démning av utdraget fran regionala cancerregistret och anger vilka patienter
som uppfyller bada kriterierna. Enligt Patientdatalag (2008:355), nedan kal-
lad patientdatalagen, far vardgivare behandla personuppgifter for bland an-
nat att systematiskt och fortlépande utveckla och sékra kvaliteten i verk-
samheten. Darmed ar det tillatet for vardgivaren att gora kontroller mot sitt
eget patientjournalsystem eller patientadministrativa system, for att gora det
slutliga urvalet av mottagare av patientenkaten. Mojligheten att skicka ut-
drag ur cancerregistret till respektive klinik foljer reglerna i halsodataregis-
terlagen och personuppgiftslagen.

| enkaten ska det framga hur patienternas svar kommer att hanteras av
RCC och det samordnande RCC. Genom att patienten svarar pa enkaten
samtycker patienten &ven till den personuppgiftsbehandlingen och det réck-
er alltsd med personuppgiftslagens regler om samtycke. For varje RCC éar
vardlandstinget personuppgiftsansvarig och har ddrmed ansvaret for att alla
inkomna enkatsvar behandlas korrekt.
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Pilotstudien

| detta kapitel redovisas den pilotstudie som genomfdrdes av CHV under
perioden februari-mars 2012.

Urval och tackningsgrad

Datakélla for urvalet till pilotstudien &r det regionala cancerregistret i den
sydostra sjukvardsregionen, och kravet var att alla skulle ha bade en patolo-
gisk anatomisk diagnos (PAD) och en Klinisk lakarbeddmning som verifie-
rar den aktuella cancerdiagnosen. Urvalskravet var alltsa en komplett can-
ceranmalan.

Vid uttaget fran det regionala cancerregistret exkluderades

e alla patienter < 18 ar

¢ alla med blod- och lymfomdiagnoser
¢ alla med hjarntumdérdiagnoser

¢ alla med benigna tumorer

o allaavlidna.

Bloddiagnoser och hjarntumorer ingar inte eftersom de inte brukar kallas for
cancer, varken av personal eller av allmanheten. Maligna blodsjukdomar
kallas leukemi och inte blodcancer, precis som hjarntumorer inte bendmns
som hjarncancer. Vissa hjarntumorer saknar dessutom den cellbild som
kannetecknar en cancer, men ska dnda inrapporteras i cancerregistret pga.
den allvarliga lokaliseringen. Dessa patientgrupper kan dock inga i det fort-
satta arbetet med en nationell cancerpatientenkdt genom att t.ex. anvanda en
anpassad enkat for dem.

Urvalet bestar av alla patienter som den 10 februari 2012 hade en kom-
plett canceranmélan som registrerats i det regionala cancerregistret vid RCC
sydost under tidsperioden september—november 2011 och som inte tillhérde
nagon av exklusionsgrupperna. Detta resulterade i ett urval bestdende av
529 patienter.

I slutet pa januari fick de berdrda verksamhetscheferna information om
den forestaende pilotstudien och dess bakgrund. Cheferna fick sedan utse en
kontaktperson som kunde bedéma om patienterna uppfyllde vissa kriterier
for att fa erbjudande om att besvara en enkat. Vardcentraler och privata
vardgivare inkluderades inte eftersom de hade anmalt valdigt fa cancerfall
(totalt 41 patienter i urvalet). Uppdragstagaren beddmde att det krdvdes
mycket arbete for dem att sétta sig in i en studie som inte var "pa riktigt”.

Med boérjan den 13 februari skickades information, vagledning samt listor
med aktuella patienter via e-post till kontaktpersonerna for de kliniker som
hade gjort minst en canceranmadlan (bilaga 7). Kontaktpersonerna skulle
beddma om patienten

e har en sakerstélld cancerdiagnos
e &rinformerad om sin diagnos
o forstar svenska.

De hade ocksa majlighet att skriva kommentarer om bedémningen. Den 20
februari sandes en paminnelse till de kliniker som inte hade skickat tillbaka
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sina listor. Av alla 488 beddémda patienter var det 81 som inte uppfyllde de
uppsatta kriterierna (varav 27 avlidna) och 40 som inte skickades tillbaka
fran klinikerna. Det slutliga urvalet blev 367 patienter.

Tabell 1 visar grundurvalet uppdelat pa olika diagnosgrupper. Den stérsta
forlusten i tackningsgrad beror pa fordrojningen fran det att PAD registreras
till dess att den kliniska bedémningen gors och canceranmalan blir kom-
plett. Tabellen visar ocksa att det ar stora skillnader i tdckningsgrad for olika
diagnosgrupper. Exempelvis var endast 27 procent av brostcanceranmal-
ningarna kompletta, vilket kan jamforas med 85 procent for gynekologisk
cancer.

Tabell 1: Grundurvalet uppdelat p& diagnosgrupp

Enbart Komplett Godkand klinik
PAD canceranmaélan beddmning
Diagnosgrupp n n (%) n (%)
Brostcancer 172 46  (27) 32 (19
Bukspottskortelcancer 18 4 (22) 2 (11
Gynekologisk cancer 74 63 (85) 47  (64)
Hudcancer 234 108  (46) 45  (19)
Huvud- eller halscancer 41 26  (63) 21 (51)
Levercancer eller cancer i
gallblasa eller gallvagar 17 9 (53) 6 (35
Lungcancer 74 13 (18) 5 ©)
Magsackscancer eller
cancer i matstrupen 32 23 (72) 14 (44
Njurcancer 22 12 (55) 8 (36)
Prostatacancer 360 155 (43) 139 (39)
Testikelcancer 9 0 0) 0 0)
Koloncancer 84 38 (45) 30 (36)
Urinblascancer 44 7 (16) 2 (5)
Rektalcancer 54 14  (26) 10 (19
Annan cancer 71 11 (15) 6 (8)
Totalt 1306 529 (41) 367 (28)

Den slutliga tackningsgraden blev 28 procent for urvalet i jamforelse med
alla PAD-anmalda patienter. Den korrekta tackningsgraden blir ungefar 34
procent om avlidna patienter réknas bort och om vi antar att de 41 patienter
som aldrig skickades for bedémning skulle beddomas lampliga i samma om-
fattning som de 6vriga granskade patienterna. Det betyder att det forsta ur-
valet inkluderade ungefar en tredjedel av alla patienter som PAD-anmaldes
under september—november 2011.

Komplettering av urvalet infor pilotstudien

For att oka urvalets tackningsgrad infor pilotstudien gjorde CHV ett kom-
pletterande urval. Utgangspunkten var 121 patienter som var PAD-anmalda
under november ménad i Ostergétlands 1an men som den 21 februari dnnu
inte hade nagon klinisk anmélan. Med hjélp av personnummer kontrollera-
des dessa patienters oppen- och slutenvardskontakter under perioden 2011-
09-01 till 2012-01-31 i varddokumentationssystemet Cosmic. En patient
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bedomdes uppfylla vara kriterier om han eller hon exempelvis hade besokt
en stralbehandlingsenhet efter datumet for PAD-anmaélan. 56 patienter upp-
fyllde sakert de uppsatta kriterierna. | detta urval ingar dock ingen kontroll
av kriteriet om att patienten ska forsta svenska.

Tabell 2 visar tdckningsgraden for det slutliga urvalet till pilotstudien som
bygger pa grundurvalet och kompletteringsurvalet for Osterg6tland. Tabel-
len &r ointressant nar det galler metoddiskussionen om tackningsgrad for
olika urval eftersom kompletteringen endast gjordes for Ostergétland och
endast i syfte att fa battre representation av olika diagnosgrupper i pilotstu-
dien.

Tabell 2: Tackningsgrad for totala urvalet i pilotstudien

Enbart Tackningsgrad i
PAD pilotstudien
Diagnosgrupp n n %
Brostcancer 172 61 (35)
Bukspottskortelcancer 18 5 (28)
Gynekologisk cancer 74 65 (88)
Hudcancer 234 112 (48)
Huvud- eller halscancer 41 28 (68)
Levercancer eller cancer i
gallblasa eller gallvagar 17 9 (53)
Lungcancer 74 21  (28)
Magsackscancer eller
cancer i matstrupen 32 23 (72)
Njurcancer 22 13 (59)
Prostatacancer 360 164  (46)
Testikelcancer 9 2 (22)
Koloncancer 84 41 (49)
Urinblascancer 44 10 (23)
Rektalcancer 54 18 (33)
Annan cancer 71 13  (18)
Totalt 1306 423  (32)

Komplettering av urvalet fér metoddiskussion

Eftersom tackningsgraden blir 1ag (tabell 1) nér urvalet baseras pa kravet att
patienterna ska ha en komplett canceranmélan, ville CHV utreda mojlighe-
ten att bara utga ifran PAD-anmalan i det regionala cancerregistret. CHV
ville ocksa se om det gar att anvanda ett patientadministrativt system som
bedémningsunderlag i stéllet for klinikbedémningen.

Totalt 178 patienter PAD-anmaldes i Ostergotland under november 2011.
Endast 49 av dessa (28 procent) hade kompletta canceranmalningar med en
klinisk bedémning enligt det regionala cancerregistret i sydostra sjukvards-
regionen och var dessutom lampliga enligt klinikbeddmningen. Denna kraf-
tiga undertackning i urvalet skulle kunna fa stora konsekvenser for resulta-
tens kvalitet. FOr att undersoka mojligheterna att 6ka tackningsgraden
granskades alla 178 patienter utifran ett uttag fran Cosmic som inkluderade
patienternas samtliga 6ppen- och slutenvardskontakter under perioden 2011-
09-01 till 2012-01-31. Granskningen gjordes av en person som inte var kli-
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niskt kunnig eftersom kriterierna ska vara sa tydliga att personer med olika
kompetens kan gora granskningen. Kriterierna var:
1) enregistrerad cancerdiagnos i Cosmic
2) minst ett ldkarbesok eller behandlingstillfalle efter datumet for
PAD-anmalan till det regionala cancerregistret
3) ingen registrering om palliativ vard.

Utover den ordinarie bedémningen fick personen sjalv beddma om patienten
verkade vara direkt olamplig som svarsperson. Det kunde t.ex. galla dldre
patienter med manga och olika komplicerade diagnoser eller extremt manga
vardbesok.

Granskningen visade stor samstdammighet mellan klinikbedémningen och
Cosmicgranskningen. Samtliga 49 patienter som hade en komplett cancer-
anmalan och ansags lampliga i klinikgranskningen ansags aven lampliga i
Cosmicgranskningen. 7 patienter ansags inte lampliga som svarspersoner
enligt klinikbedomningen, och av dem ansags 4 vara lampliga och 3 inte
lampliga utifran informationen i Cosmic. Bedomningen var alltsa inte sam-
stammig i 4 fall, och av dem hade tva bedomts som olampliga pa grund av
manga, komplicerade diagnoser och vardbesok i kombination med hog al-
der.

Anvandningen av enbart PAD-anmalan som grund for urvalet ar inte pa-
litlig till 100 procent. Diagnoskoden kan &ndras i samband med den kliniska
lakarbedémningen och i sallsynta fall kan en canceranmalan atertas, och det
ar darfor extra motiverat att komplettera urvalet med en granskning. Det
finns dock vinster att gora. | pilotstudien hade ytterligare 125 patienter fatt
enkdten om Cosmicgranskningen eller klinikgranskningen skulle genomf6-
ras med endast PAD-svaret som urvalsgrund (i stéllet foér en komplett can-
cerregistrering med bade PAD och klinisk bedomning). Det motsvarar en
tackningsgrad pa over 70 procent (bortraknat avlidna).

Den sammanfattande bedémningen &r att klinikbedomningen alternativt
en administrativ bedomning bor goras utifran PAD-registreringen i det regi-
onala cancerregistret for att fa en rimlig tackningsgrad. Det finns da tre satt
att granska urvalspatienterna:

1. manuell beddmning via patientens journal av kliniken som gjorde
canceranmélan

2. manuell beddmning med hjalp av uppgifter fran ett patientadmi-
nistrativt system

3. databaserad granskning genom att samkdra urvalet med ett pati-
entadministrativt system.

De tva forsta granskningsmetoderna testades i samband med pilotstudien
och de visade sig ge ungefar samma resultat. Det ar ocksa mojligt att kom-
binera metoderna. Exempelvis gar det att gora en databaserad granskning
utifran nagra valdigt tydliga kriterier, sasom att patienten har registrerade
vardbesok pa en stralbehandlingsenhet eller en onkologisk enhet med en
cancerdiagnos. For de patienter som inte uppfyller ett sadant tydligt kriteri-
um kan man gora en kompletterande manuell granskning via ett patientad-
ministrativt system eller en klinikbedémning. Pa sa sétt skulle den manuella
granskningen bli betydligt mindre omfattande. Uppdragstagaren férordar att
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patienter med endast PAD-anmalan i de regionala cancerregistren granskas
extra noggrant. FOr att ytterligare minska det manuella arbetet ar det mojligt
att rensa bort avlidna genom att samkdra sokningen med befolkningsre-
gistret innan listorna lamnas for granskning. Da maste denna samkorning
goras om ytterligare en gang direkt fore utskicket av enkaten for att dven ta
bort nyligen avlidna. Med erfarenheter fran pilotstudien kan det ocksa vara
lampligt att lagga till ytterligare ett kriterium for att utesluta &ldre, multisju-
ka patienter som inte bor belastas med en enkat.

Eftersom olika landsting anvénder olika patientadministrativa system bor
granskningsmetoden anpassas till varje RCC som gor lokala urval. Det ar
dock viktigt att foélja samma kriterier oavsett vilken granskning det géller for
att urvalet inte ska bli godtyckligt. Det ar ocksa viktigt att folja urvalets
sammansattning over tid eftersom forandringar kan paverka resultaten och
skulle kunna misstolkas som forandringar av patienternas beddmningar.

Overvaganden for beslut om lamplig tidpunkt for urval

Urvalet till pilotstudien avsag patienter som fick en PAD-anmalan i det re-
gionala cancerregistret i sydostra sjukvardsregionen under september—
november. Utskicket gjordes i borjan pa mars, dvs. mellan tre och sex ma-
nader efter PAD-registreringen.

Urvalet for pilotstudien visar att det &r svart att gora ett tidigare urval fran
de regionala cancerregistren &n vad som har testats har. Om urvalet &ven
skulle inkludera patienter som fick en PAD-anmalan i december skulle
tackningsgraden for en komplett canceranmalan bli mycket Iag. Darigenom
blir granskningsarbetet mer omfattande och risken okar for att patienterna
inte har hunnit fa besked om sin cancerdiagnos vid enkatutskicket. Det kan
ocksa vara olampligt att skicka en enkat alltfor nara inpa cancerbeskedet nar
patienten fortfarande befinner sig i en psykologiskt kanslig fas. Flera patien-
ter har ocksa kommenterat att de tidigt i sjukdomsforloppet inte hade till-
racklig erfarenhet av cancervarden for att kunna vardera den. Det ar darfor
inte realistiskt att tidigarelagga urvalet sa att tidpunkten kan hamna redan
tva manader efter PAD-anmalan.

| pilotstudien var 5 procent av patienterna i urvalet avlidna. Om man i
stallet senareldgger urvalet kan fler patienter hinna bli s&mre eller till och
med avlida, och dd kommer vissa diagnoser (t.ex. pankreas- och lungcancer)
att bli underrepresenterade i resultaten. Om enkéaten kommer senare finns
ocksa en risk for att patienterna inte kanner sig lika berorda, inte minns lika
vél eller har hunnit fa andra sjukdomar.

Néstan héalften av patienterna (48 procent) som besvarade enkaten uppgav
att de hade en pagaende behandling medan 31 procent gick pa uppféljning-
ar. Nagra patienter meddelade per telefon eller i enkaten att de annu inte
hade fatt ndgon diagnos eller inte hade paborjat ndgon behandling. Den
sammanfattande beddémningen utifran pilotstudien &r att manga patienter
hade majlighet att besvara en enkat som skickas ut tre—sex manader efter det
att PAD inrapporterades till det regionala cancerregistret.
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Metod

Enkéterna stamplades med en identitetskod och skickades ut mellan 6 mars
och 13 mars 2012 tillsammans med ett foljebrev (bilaga 5). Med hjélp av
identitetskoden kan man pricka av de patienter som har svarat sa att pamin-
nelsen enbart gar ut till dem som inte har besvarat enkéten. Paminnelsen
bestod av en ny enkét och ett nytt foljebrev (bilaga 6), och skickades ut cir-
ka tre veckor efter det forsta enkatutskicket. Aven fore utskicket av pamin-
nelsen gjordes ytterligare en kontroll mot befolkningsregistret for att exklu-
dera nyligen avlidna personer.

De inkomna enkéterna stimplades med ankomstdatum innan resultaten
registrerades i Excel och flyttades till statistikdataprogrammet SPSS for
analys. En statistiker kvalitetskontrollerade datafilen och skapade nya vari-
abler for t.ex. aldersgrupper och lanstillhdrighet. Patienternas kommentarer
skrevs in i en separat Excel-fil. Datafilerna bestar av avidentifierade data pa
individniva.

Svarsfrekvens

Den slutliga svarsfrekvensen blev 72 procent. En stérre andel kvinnor (76
procent) &n mén (68 procent) besvarade enkaten (tabell 3). Svarsfrekvensen
var ocksa nagot hogre for Ostergétland (75 procent) jamfort med Jonkoping
och Kalmar (68 procent).

Tabell 3: Antal svarande och svarsfrekvens férdelat pa lanstillhorighet® och kén

Man Kvinnor Totalt

n (%) n (%) n (%)

Ostergotland 106 (72) 66 (79) 175 (75)
Jonkoping 27 (61) 30 (75) 57 (68)
Kalmar 35 (64) 34 (72) 69 (68)
Totalt 166 (68) 130 (76) 301 (72)

& Lanstillhorigheten for den klinik/avdelning dar canceranmélan gjordes.

Tabell 4 redovisar svarsfrekvensen uppdelat pa alder och kon. Storst andel
som besvarade enkéten aterfinns bland aldergrupperna 61-70 ar och 71-80
ar. For patienter 6ver 80 ars alder &r svarsfrekvensen lagre, och en analys av
patienterna 6ver 85 ar visade att deras svarsfrekvens endast var 37 procent.

Tabell 4: Antal svarande och svarsfrekvens fordelat pa alder och kon

Man Kvinnor Totalt

n (%) n (%) n (%)
40 ar och yngre 3 (60) 7 (78) 10 (71)
41-50 &r 4 (50) 15 (79) 19 (70)
51-60 &r 13 (62) 25 (74) 38 (69)
61-70 &r 72 (74) 35 (78) 107 (75)
71-80 &r 54 (68) 40 (85) 94 (75)
81 &r och aldre 23 (62) 12 (57) 35 (60)
Totalt 169 (68) 134 (77) 303 (72)
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Tabell 5: Antal svarande och svarsfrekvens férdelat pa diagnosgrupp

Antal (%)
Brostcancer 33 (70)
Bukspottskdrtelcancer 2 (67)
Gynekologisk cancer 42 (86)
Hudcancer 28 (58)
Huvud- eller halscancer 14 (61)
Levercancer eller cancer i
gallblasa eller gallvagar 5 (83)
Lungcancer 10 (77)
Magséackscancer eller
cancer i matstrupen 9 (64)
Njurcancer 6 (67)
Prostatacancer 102 (69)
Testikelcancer 2 (200)
Koloncancer 26 (81)
Urinblascancer 3 (60)
Rektalcancer 13 (87)
Annan cancer 8 (89)
Totalt 303 (72)

Resultat

Resultaten fran pilotstudien finns sammanstéllda i bilaga 8 (Resultatsam-
manstallning) och bilaga 9 (Svarsfordelning fraga for fraga). Detta avsnitt
redovisar nagra exempel pa resultat.

Brostcancerpatienter fick sin diagnos snabbast enligt patienterna sjalva. |
den diagnosgruppen och bland tjocktarmscancerpatienterna finns ocksa
storst andel patienter som upplever att véntetiderna som helhet &r acceptab-
la. Dessutom skattade brdstcancerpatienterna tiden mellan cancerbesked och
paborjad behandling som kortast. Nastan tre av fyra pabdrjade sin behand-
ling inom fyra veckor. Prostatacancerpatienterna hade lagst vérdering nar
det géller upplevelsen av véntetiderna som helhet under sjukdomsperioden,
vantetiden fran forsta vardbesoket till cancerbeskedet och véntetiden mellan
cancerbeskedet och behandlingsstarten.

Nastan alla patienter som besvarade enkéaten upplevde att vardpersonalens
bemo6tande som helhet var mycket eller ganska bra. Emellertid var det
manga som hade upplevt brister eller daligt bemotande vid ett eller flera
tillfallen. Sammanlagt 14 procent hade kant att de inte blev tagna pa allvar
eller blev nonchalant bemotta, 8 procent hade kant sig krankta eller illa be-
handlade av vardpersonal och 14 procent hade upplevt allvarliga brister eller
felaktigheter i varden i samband med deras cancersjukdom.

Efter varje frageomrade i pilotenkaten fanns plats for eventuella kommen-
tarer, och 119 patienter (39 procent) lamnade minst en kommentar. Tabell 6
visar antalet och andelen patienter som l&mnade kommentarer inom respek-
tive frageomrade. Bemotande och fortroende fick flest kommentarer.
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Tabell 6: Antal och andel patienter som lamnade kommentar for
respektive frageomrade

Frageomrade Antal (%)
Vantetid 37 (12)
Diagnosbesked 34 (11)
Kontakt och samordning 29 (10)
Information 34 (11)
Symtomlindring och stéd 17 (6)
Bemotande och fortroende 43  (14)

I bilaga 10 finns en sammanstallning av patienternas kommentarer inom
varje frageomrade. Ytterligare kommentarer finns redovisade i resultatbila-
ga 8.

Utvardering av frageformularet
Patienters synpunkter pa fragorna

For att utvardera patienternas uppfattning om fragorna anvandes tre utvarde-
ringsfragor sist i enkaten. Den forsta géllde om fragorna var latta eller svara
att besvara. 58 procent ansag att fragorna var latta att besvara, 39 procent
ganska latta och 3 procent sag dem som ganska svara att besvara. Den andra
fragan gallde hur viktiga fragorna var. 75 procent av patienterna ansag att
fragorna var viktiga, 24 procent ganska viktiga och knappt 1 procent inte
sarskilt viktiga. Den tredje fragan gallde om fragorna ansags intressanta, och
hela 96 procent tyckte att fragorna var intressanta eller ganska intressanta.
Det fanns inga aldersskillnader nar det géller svarspersonernas synpunkter.
Figur 2 visar resultatet pa de tre utvarderingsfragorna jamfort med tva
halsoenkater i Ostergétland som 2006 anviande samma utvarderingsfragor.
Den ena enkiten (traditionell) &r Ostergotlands vanliga befolkningsenkat
med ett urval pa 13 440 personer och en svarsfrekvens pa 55 procent. Den
andra (anpassad) ar en respondentanpassad variant av befolkningsenkaten
med ett urval pa 2 490 personer och en svarsfrekvens pa 64 procent [43-44].
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Figur 2: Resultat for tre utvarderingsfrdgor som anvandes i cancerenkaten och i tva
olika halsoenkéater (andel patienter, %)
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Det fanns ytterligare en fraga som gallde om patienterna tyckte att de kunde
ge en rattvisande bild av sina varderfarenheter i enkaten. 4 procent av dem
som besvarade fragan (12 av 279 patienter) ansag inte att de hade kunnat ge
en rattvisande bild. Nagra patienter kommenterade detta med att de inte
hade fatt ndgon behandlade dnnu och ansag att enkéten borde komma efter
behandlingen.

Nagra patienter papekade att det inte fanns nagra fragor om uppféljning
av varden, och ndgon ansag att fragorna i enkaten borde skilja pa lakare och
ovrig personal.

"Test-retest”-reliabilitet

For att bedoma fragornas stabilitet genomforde CHV en utvardering med
“test-retest”-metoden. En ny enkat skickades till de patienter som angav att
de kunde ténka sig att besvara enkaten annu en gang inom en tvaveckorspe-
riod. Detta andra utskick genomférdes en vecka efter mottagandet av den
forsta enkaten. Totalt skickades 138 enkater ut for test-retest, varav 105
atersandes (76 procent svarsfrekvens).

Stabiliteten beddmdes med absolut 6verensstammelse (procent) och Co-
hens kappakoefficient [45-46]. Alla fragor i pilotenkéten utvarderades med
en oviktad kappakoefficient (x). Fragor bestdende av enbart rangordningsba-
ra svarsalternativ utvarderades dven med en viktad kappakoefficient (k).
Tolkningsramen for kappavérdena presenteras i bilaga 11, tabell 2.

Fragorna i pilotenkaten hade Gvergripande en acceptabel till mycket god
stabilitet (x = 0,41-0,93) mellan de tva mattillfallena (bilaga 11, tabell 1 och
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2). Enbart tre fragor (14, 24 och 29c) uppvisade otillfredsstéallande stabilitet
(k< 0,40) En av dessa fragor uppvisade diremot en acceptabel niva i den
viktade kappaanalysen (fraga 14). De Ovriga tva fragorna med undermalig
stabilitet var inte mojliga att utvardera med en viktad kappaanalys pa grund
av svarsalternativen “ej aktuellt” eller ”har inte haft behov av det”. En majo-
ritet av fragorna uppvisade en acceptabel eller god stabilitet, men endast tva
fragor hade en mycket god stabilitet > 0,80). En mdjlig forklaring &r att
de flesta patienter (55 procent) som ingick i test-retest”-studien var under
utredning eller pagaende cancerbehandling. I den fasen har patienterna ofta
en tat kontakt med varden, och senare vardkontakter kan ha paverkat svaren
vid det andra tillfallet. Det &r darfor mojligt att stabiliteten dr underskattad i
pilotstudien.

For att fa en djupare forstaelse for stabiliteten genomfordes nya kappa-
analyser pa de fragor som hade svarskategorier som troligen kommer att
redovisas sammanslagna i vissa analyser. Svarsalternativen “Ja, flera gang-
er” och "Ja, en gang” slogs samman till en kategori for fragorna 8, 17, 32,
33 och 34. Pa motsvarande satt slogs svarsalternativen "Mycket bra” och
"Ganska bra” respektive "Ganska daligt” och "Mycket daligt” ihop for fra-
gorna 13, 18, 21, 22, 23, 24, 35, 36 och 38. For fraga 38 kollapsades svarsal-
ternativen "Mycket stort” och ”Ganska stort” respektive "Ganska litet” och
”Mycket litet”. Resultatet visade att 6verensstammelsen 6kade for samtliga
fragor utom fraga 33 som hade en ofdrandrat hog dverensstammelse (96
procent). Kappavardena okade eller forblev relativt oférandrade for alla fra-
gor utom fraga 21.

Sammanfattningsvis kan fragorna bedémas ha tillfredstallande stabilitet.
Det gar att fa en viss forbattring i "test-retest”-reliabiliteten genom att i ana-
lysen sla samman svarsalternativen for positiva eller negativa svar. Detta
bor dock véagas mot risken att forlora nyanser i svarsalternativen.

Erfarenheter hos medverkande enheter

Via e-post skickade CHV ett tack till de kontaktpersoner pa varje klinik som
hjélpte till med att bedéma urvalspatienterna infor enkatutskicket. Samtidigt
bad vi om deras synpunkter pa arbetet som kravts for att genomfora bedom-
ningen. Fragorna gallde vad de ansag om arbetsinsatsen, vilka svarigheter
de upplevde, hur de sag pa majligheterna att gora arbetet fortlopande (ex-
empelvis varje manad) och eventuella andra synpunkter.

Personalen tyckte inte att arbetsinsatsen var sarskilt besvérlig eller tids-
kravande. Nagon uppskattade tiden till ungefar fem minuter per patient.
Nagra personer beskrev svarigheter med att gora bedémningen om patienten
kom fran eller hade flyttat till ett annat landsting. Det kunde ocksa vara
svart att veta om patienten verkligen hade informerats om sin diagnos nar
det inte star i klartext. De kunde t.ex. kanna sig osékra pa om varden hade
anvant andra bendmningar an just cancer eller om patienten kunde ha upp-
fattat att det inte rorde sig om cancer. En del tvekade infor att gora en lik-
nande bedémning exempelvis varje manad, men ingen uppgav att det skulle
vara omojligt. Andra synpunkter var t.ex. att de garna ville ta del av resulta-
ten av undersokningen.
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Erfarenheter fran medverkande patienter

CHYV gjorde telefonintervjuer for att utvardera patienternas upplevelser av
att medverka i pilotundersokningen. Intervjuerna genomfordes utifran en
intervjuguide (bilaga 12). Svarspersonerna var nagra patienter som i pilot-
enkéaten hade angett att de kunde ténka sig att stalla upp i en patientintervju,
och de valdes for att fa variation rérande kon, alder, diagnos och nojdhet
med varden. Totalt intervjuades atta patienter, varav fyra man och fyra
kvinnor. Aldern pa patienterna var 53-84 &r och de olika cancerdiagnoserna
var gynekologisk cancer, prostatacancer, tjocktarmscancer (tva patienter),
brostcancer, urinblascancer (tva patienter) och levercancer. Intervjuerna
varade i 5-45 minuter.

Resultatet visade att enkatundersékningen uppskattades mycket, oavsett
om intervjupersonerna hade positiva eller negativa upplevelser av cancer-
varden. De var valdigt positiva till att nagon efterfragade deras upplevelser
och att besvara enkéten blev foér dem en majlighet att gora sin rost hord, ett
satt att kunna paverka varden. Flera betonade att resultaten maste lyftas
fram sa att de verkligen kan leda till en forbattrad cancervard. De ansag
ocksa att det ska vara frivilligt att besvara enkaten.

Foljebrevet upplevdes som informativt och lamnade inte utrymme for
nagra oklarheter. Sarskilt paminnelsebrevet var uppskattat eftersom det upp-
fattades som vanligt och inbjudande. En patient kommenterade betydelsen
av paminnelser i ratt tid. Om det forsta utskicket sker vid en olamplig tid-
punkt for patienten (t.ex. i samband med ett bakslag i behandlingsresultatet)
kan en vanligt formulerad paminnelse efter tva—tre veckor fanga upp patien-
ten.

Frageomradena och fragorna upplevdes som tydliga och relevanta. Fra-
gorna var heller inte ké&nsliga att besvara, utan svarspersonerna tyckte snara-
re att fragorna hade en vanlig ton. De hade svart att minnas enskilda fragor
men betonade vikten av fragorna som rorde:

o ratt information ges vid ratt tillfalle

o samarbetet mellan olika vardgivare

e kénslan av att vara omhéndertagen

o fortroendet for den behandlande eller ansvariga lédkaren
o tillit till personalen.

De 6ppna fragorna var ocksa mycket betydelsefulla eftersom de ger en moj-
lighet att ge en narmare forklaring. Patienternas upplevelse av enkédten som
helhet kan sammanfattas i foljande citat: ”Jag tycker den var toppen, den
visar att varden &r villig att forandras och att man &r intresserad av hur vi
patienter har det.”

Forankring och samverkan

Forankring och samverkan vardpersonal

Infor beslutet om pilotstudiens datainsamling bestkte CHV ett flertal klini-
ker och en avdelning pa universitetssjukhuset i Linkoping med syftet att ta
tillvara vardpersonalens erfarenheter och synpunkter. Man diskuterade bl.a.
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mojligheten att vardpersonalen lamnar ut patientenkaten till lampliga patien-
ter. BesOken gallde:
e hematologiska kliniken
e lungmedicinska kliniken
onkologiska kliniken
stralbehandlingsavdelningen
kirurgiska kliniken
6ron-, nasa- och halskliniken.

RCC:s samverkansgrupp

Samverkansgruppen fick information om projektet vid tva tillfallen under
2011, och samtliga sex RCC-chefer har forklarat sitt stod och intresse for
upplagget av arbetet med cancerpatientenkaten. Vid en workshop i mars
2012 var samtliga RCC representerade och deltagarna kunde komma med
synpunkter och forbattringsforslag, som projektgruppen sedan har beaktat. |
maj 2012 presenterade CHV forslaget till den nationella modellen for
RCC:s samverkansgrupp, och de deltagande centrumen beslutade att de var
beredda att genomfdra en studie under 2013 om finansieringen ar ordnad.
Deltagarna forordade att prova olika urval och utskickssatt for att samla
erfarenheter infor framtiden.

SKL

CHV har avrapporterat projektet for ordféranden i RCC:s samverkansgrupp
som ocksa ar cancersamordnare pa SKL (Gunilla Gunnarsson). Urvalsmeto-
den och frageformularet har diskuterats med foretradare for Nationell Pati-
entenkat pa saval nationell som regional niva.

Patientorganisationer
Projektet har diskuterats med alla patientorganisationer i Ostergétland,
Kalmar och Jonképing vid tre olika tillfallen i varje landsting. Patientorga-
nisationerna har ocksa fatt lamna in en intresseanmalan for att delta i en
samarbetsgrupp.

Samarbetsgruppen har medverkat i tva fokusgruppsintervjuer. Deltagarna
i gruppen har ocksa medverkat vid en presstraff om deras synpunkter pa och
delaktighet i enkatutformningen. Gruppen bestar av representanter fran

Brostcancerforeningen i Jonkoping och Kalmar

ProLiv, Patientforeningen prostatacancer i Jonkoping

Blodsjukas forening syddstra sjukvardsregionen (BCF)

ProOst, cancerforeningen mot prostatacancer, Linkdping
Prostatacancerforbundet, Jénkdping

ILCO - Lansforeningen for stomi- och reservoaropererade, Jon-
koping och Linkdping

Brostcancerforeningen i Ostergotland

e Gynsam — gyncancerféreningarnas nationella samarbetsorganisa-
tion.
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Workshop

Socialstyrelsen genomférde den 29 mars 2012 en workshop i Stockholm for
att diskutera den fortsatta utvecklingen av en nationell patientenkat inom
cancervarden. De inbjudna var representanter for alla regionala cancercent-
rum, nationella kvalitetsregister och patientféreningar inom canceromradet
samt representanter for vardprofessionen och SKL. En deltagarlista finns i
bilaga 13.

Under formiddagen presenterade CHV projektet, projektgruppen, enkat-
forslaget och preliminara resultat fran pilotstudien. Senare under dagen de-
lades deltagarna in i smagrupper for att diskutera enkatforslaget, datakallor-
na och genomférandet av en nationell cancerpatientenkat. Avslutningsvis
redovisade smagrupperna sina synpunkter for de 6vriga deltagarna.

Forslag pa nationell modell

Uppdragstagaren foreslar att varje RCC blir huvudman for studien i sin re-
gion. Studien startar vid samma tillfalle 6verallt med en gemensam metod,
vilket &r en forutséattning for att resultaten ska bli jamférbara och &ven bidra
till en nationell uppféljning.

Den nationella modellen bor ocksa genomforas stegvis sa att alla RCC far
mojlighet att vara med och testa modellen i praktiken utifran sina egna for-
utsattningar. Dessa praktiska erfarenheter blir véardefulla néar det géller att
vidareutveckla modellen. Studiens omfattning och standardisering ska tillata
att resultaten redovisas i 6ppna jamforelser, men det ska ocksa ga att anpas-
sa studiedesignen infor kommande ar.

Vi foreslar vidare att datainsamlingen genomfors vid ett tillfalle och i
mindre skala under 2013. Genom att starta i mindre skala blir det mgjligt att
testa nagra fler designaspekter innan studiedesignen faststalls helt. Det kan
t.ex. vara att testa webbformular eller frageformulér pa andra sprak. Under
det forsta aret ska kontaktpersonerna pa varje RCC ha goda mojligheter till
samarbete och diskussioner samt kunna fa stod fran en samordnande funk-
tion.

Forslag till nationell studie 2013 (steg 1)

Uppdragstagaren foreslar att alla RCC under 2013 genomfor en enkétstudie
som liknar pilotstudien, under samma tidsperiod (februari-april 2013). Pa sa
satt far RCC sydost data som gar att jamfora med 2012 ars uppgifter, for att
forbereda analyser som galler jamférelser éver tid. Om datainsamlingen
genomfors tidigt pa aret gar det att analysera resultaten och samla erfarenhe-
ter infor beslutet om hur studien ska genomféras 2014.

| steg 1 anvénds den reviderade enkaten fran pilotprojektet. Eftersom ur-
valet ar mindre kan oppna fragor anvandas i samma utstrackning som i pi-
lotstudien, vilket kan ge vardefull information infor valet av en slutgiltig
design. PAD-anmélan i de regionala cancerregistren anvénds som urvalsram
eftersom tackningsgraden i pilotprojektet blev alltfor 1ag pga. kravet pa en
komplett canceranmaélan.

Alla landsting genomfér studien som en totalinsamling av alla nyinrap-
porterade cancerfall under september—november 2012. Undantaget ar Skane,
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Vastra Gotaland och Stockholm dér man gor ett urval av patienterna. En del
landsting forvéntas ha féarre &n 300 patienter (Kronoberg, Gotland, Blekinge,
Vasternorrland, Jamtland och Norrbotten) och dar utdkas urvalsperioden
med ytterligare en manad (augusti). Tillaggsurvalen for augusti berdknas bli
ungefar 450 patienter och kan anvandas dels for att 6ka urvalsstorleken for
lansredovisningar, dels for att bedéma om det i framtiden &r lampligt att
anvanda urvalsperioder om fyra manader i stallet for tre som i pilotstudien.
Det totala urvalet berdknas omfatta 1 100-2 500 patienter for varje RCC och
ungefar 9 500 patienter totalt.

Varje RCC far i uppgift att gora urvalet fran sitt regionala cancerregister
och sedan granska patienterna i urvalet. Granskningen ska sékerstélla att
patienten har cancer och att patienten &r informerad om sin diagnos. Denna
granskning ska folja gemensamma kriterier men kan gdras genom en eller
genom en kombination av dessa metoder:

e manuell bedémning via patientens journal av kliniken som gjorde can-
ceranmaélan

e manuell beddmning med hjélp av uppgifter fran ett patientadministrativt
system

e databaserad granskning genom att samkdra urvalet med ett patientadmi-
nistrativt system

Urvalet samkdrs sedan med befolkningsregister for att ta bort avlidna pati-
enter ur urvalet och for att fa fram adressuppgifter.

Datainsamlingen under 2013 ska goras pa samma satt som i pilotprojek-
tet. Enkaten skickas ut den 1 mars och en paminnelse gar ut efter tre veckor.
Efter ytterligare tre veckor avslutas datainsamlingen utan nagra fler pamin-
nelser. Foljebrevet och paminnelsebrevet ar standardiserade men underteck-
nas av en foretradare och en kontaktperson pa respektive RCC. Datainsam-
lingsprocessen dokumenteras vidare i foreslagna mallar for att underlatta
nationella sammanstéllningar av urvalsstorleken, bortfallet och svarsfre-
kvensen.

Varje RCC ansvarar for att skanna in de inkomna enkéterna och samman-
staller data i en radatafil dar det inte &r tillatet med nagra andringar av data
eller variabler. Varje RCC skapar ocksa en grunddatafil med rattningar och
grundlaggande variabler enligt en nationell mall. Pa sa satt kommer alla
RCC att ha samma variabler i sin datafil om man t.ex. vill jamfdra resultat
for olika aldersgrupper. Varje RCC genomfor ocksa nagra standardiserade
analyser och kan sedan komplettera dessa med egna analyser och samman-
stéllningar.

Samordnande RCC tar emot alla regionala datafiler, lagger samman dem
till en nationell databas, genomfor nationella analyser och tar fram underlag
for oppna jamforelser. Eventuellt kan data ocksa laggas in i dataverktyget pa
INCA for att det ska bli lattare att ta ut data pa nationell och regional niva.

En mer detaljerad beskrivning av studiedesignen och metoden finns i for-
slag pa vagledning till genomforande enheter (bilaga 14).
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Organisation och samordning

Varje RCC ansvarar for att genomfora studien i sin region, och det finns
bade fordelar och nackdelar med att forlagga det praktiska arbetet lokalt.
Nackdelarna &r att det blir dyrare att hantera separata utskick av enkéter,
skanning av enkater osv. Fordelen &r att varje region fran borjan ager sina
egna data, och forhoppningen &r att detta upplégg leder till ett stérre regi-
onalt engagemang och att uppgifterna darmed anvands mer. En annan fordel
ar att ett RCC inte behdver vanta pa data fran en nationell huvudman.

| varje region maste en organisation byggas upp kring enkatrutiner och
registerfunktioner pa RCC. Vi foreslar att ett RCC blir ansvarigt for att
samordna vissa praktiska delar sasom att trycka enkéater och formedla folje-
brev som kan skrivas ut och undertecknas av regionala foretradare. Samord-
nande RCC bor inratta ett sekretariat som kan ge rad och stod till de dvriga
néar det géller att genomfora studien, hantera datamaterialet och anvénda
resultaten. Samordnande RCC har ocksa ansvar for att vidareutveckla och
revidera enkéten samt studiedesignen, samt for att dokumentera projektet.
Dessutom ska samordnaren ansvara for att INCA ut6kas med en modul om
patientenkaten. Tanken &r att INCA pa sikt ska fungera som nationell platt-
form for dokumentation och resultat. En gang om aret sammanstalls alla
resultat for nationella sammanstallningar och for éppna jamforelser och ut-
varderingar i samarbete med Socialstyrelsen.

Figur 3: Organisationsschema for nationell patientenkat inom cancervarden

NATIONELLT
ANSVARIGT

RCC

-T-X-T-J-

Vi bedomer att varje RCC behover tva personer som &r engagerade i datain-
samlingen under tidsperioden februari-maj. Tidsatgangen kan variera bero-
ende pa personernas tidigare erfarenhet och kompetens men uppdragstaga-
ren bed0mer att dessa personer kan behdva avsétta cirka 20 timmar per
vecka under februari till april (under den aktiva insamlingsperioden). En
statistiker behGver ocksa avsatta cirka 20 timmar per vecka i ungefar tva
manader for att dokumentera datainsamlingen och bortfallet, uppratta datafi-
ler och analysera resultaten. Ytterligare resurser behdvs for att géra fordju-
pade analyser, analysera 6ppna fragor och sammanstalla resultaten for verk-
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samhetsutveckling. Varje RCC bor rakna med en resursatgang motsvarande
ungefar 3-5 manaders heltidstjanst.

Samordnande RCC kommer att behdva ytterligare resurser, och vi réknar
med motsvarande 1-2 heltidstjanster under 2013 for att stddja dévriga RCC,
gora nationella resultatanalyser och vidareutveckla metoden.

Ansvarsfordelning vid genomférandet av nationell studie steg 1

For att genomfora steg 1 av den nationella studien foreslar CHV att ansvaret
fordelas pa foljande satt.

For den regionala studien ska varje RCC

e gora urval av patienter fran det regionala cancerregistret enligt standardi-
serade kriterier

e samkora urvalet med befolkningsregister for att ta bort avlidna patienter
och fa fram adressuppgifter

e granska urvals patienter enligt nagon av de foreslagna granskningsmeto-
derna

e (o0ra en regional utskrift av foljebreven samt skicka ut enkéter och folje-
brev

e hantera och dokumentera insamlingsprocessen (infléde, paminnelser och
bortfall)

e mata eller skanna in enkatsvaren samt upprétta en radatafil

¢ skapa grundlédggande variabler och en grunddatafil

e (go0ra en standardiserad sammanstéllning och analys av regionens data
¢ ta fram egna sammanstéllningar och analyser

e sammanfatta erfarenheterna skriftligt

e delta i diskussionsgrupp och workshop om vidareutveckling av studiede-
signen.

Det RCC som far en samordnande funktion ska

e ge metodstdd under hela insamlingsprocessen

e tillhandahalla detaljerad information om datahanteringen
e ge forslag pa en regional presentationsmall

e sammanstélla och analysera nationella data (inklusive resultat till 6ppna
jamforelser)

o sammanstalla erfarenheter fran samordningen

e sammanstélla erfarenheter fran test av nya eller alternativa studiedesigns-
aspekter (t.ex. webenkater eller enkéat pa andra sprak)

e eventuellt revidera studiedesignen eller enkédten och ge forslag till vida-
reutveckling av design och metod infor kommande ar

e bygga upp en modul i INCA-plattformen med dokumentation och resultat
e ansOka om en vetenskaplig etisk provning
e skota kontakter och samordning med Socialstyrelsen, SKL m.fl.
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RCC:s samverkansgrupp foreslas som styrgrupp for den nationella pati-
entenkaten inom cancervarden, och att samverkansgruppen beslutar vilket
RCC som ska ha samordningsfunktionen samt hur arbetet i 6vrigt ska orga-
niseras. Vidare forsldas RCC:s samverkansgrupp samarbeta med Socialsty-
relsen i de delar som rér nationellt genomférande, sammanstallningar och
underlag for 6ppna jamforelser och utvarderingar. Dessutom ska patientre-
presentation finnas i arbetet.

Exempel pa vidareutveckling av modellen

Under steg 1 borjar arbetet med att utveckla och validera ett webbaserat
formular, forslagsvis pa INCA-plattformen. Detta innebéar att bygga ett na-
tionellt register som &r baserat pa personnummer, och darfor maste de juri-
diska aspekterna utredas och man behdver begara tillstand fran huvudman-
nen (enligt personuppgiftslagen). De formuldar som fylls i ska Overforas
elektroniskt till en speciellt utvecklad INCA-databas, och tanken ar att alla
data ska matas in och sammanstéllas pa samma satt i hela landet med hjalp
av INCA-systemets funktioner. I en senare utvecklingsfas foreslas att all ny
IT-utveckling anpassas till de nationella IT-strategierna och den informa-
tionsstruktur som CeHIS beskriver.

| det fortsatta arbetet med cancerenkéaten bor olika metoder for aterkopp-
ling av data testas. Malet &r att ge aggregerade och skraddarsydda rapporter
till olika mottagare, sdsom medicinska verksamheter, patientrepresentanter
och -féreningar, myndigheter, huvudman och beslutsfattare. Genom tydliga
instruktioner for de 6nskade analysmetoderna ska dessa aggregerade data
sedan kunna rapporteras saval regionalt som nationellt och anvandas i 6ppna
jamforelser.

Patienterna i urvalet kan successivt bli fler ndr modellen ar etablerad i re-
gionerna. Det bor ocksa vara mojligt med bade punktvisa och kontinuerliga
enkatinsamlingar for att kunna gora olika typer av redovisningar och for att
mota 6nskemal fran varje region. Samordnande RCC bor utreda effekten av
att ha periodvisa insamlingsomgangar tre eller fyra ganger per ar, och jam-
fora det med kontinuerliga insamlingsmodeller.

Flera grupper av patienter kan behova en nagot anpassad studiedesign och
justeringar i foljebrevet, t.ex. patienter med vissa diagnoser som hjarntumor
och blodsjukdomar dar ordet cancer séllan anvands. Andra diagnoser ger
ofta véldigt korta sjukdomsforlopp, och de patienterna kan darfér behdva en
nagot tidigare urvalsperiod for att fa mojlighet att komma till tals. Det géller
exempelvis patienter med lungcancer och blodcancer Ett alternativ ar att
gbra kompletterande telefonintervjuer med vissa patientgrupper som har
korta sjukdomsforlopp eller som tidigt gar in i ett palliativt skede. Barn med
cancer ar en annan viktig grupp som kan behéva speciella utvérderingsme-
toder, liksom patienter som inte sjalva kan skatta sin ngjdhet.

I pilotstudien skulle alla patienter tala svenska, men det urvalskriteriet &r
inte lampligt i en studie som ska folja upp likvardigheten i cancervarden. |
vidareutvecklingen av modellen bor ndgot RCC fa ett speciellt ansvar for att
ta del av erfarenheter fran andra svenska studier som har genomforts pa fle-
ra sprak. De patientadministrativa systemen kan ange om patienter behover
en tolk i sina vardkontakter, och den informationen kan anvéandas for att
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skicka en enkat pa ratt sprak. En lag svarsfrekvens i invandrargrupper kan
dock bero pa andra saker &n sprakhinder, sasom lag utbildningsniva eller lag
tilltro till myndigheter och sekretessbestdmmelser.

Utvecklingsarbetet kan ocksa inkludera en plan for att bygga in PREM
som kontinuerliga matningar inom ramen for de nationella kvalitetsregistren
inom canceromradet. Flera kvalitetsregister onskar att starta med matningar
av PREM, och pa sikt borde malet vara att PREM-maétningarna gors helt
inom ramen for kvalitetsregistren. Eventuellt kan dessa kontinuerliga mat-
ningar kompletteras med enkatstudier for fordjupade analyser vid enstaka
tillfallen.
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Underlagsmaterial

Oversikt 6ver bilagor som finns som hanvisning i bilaga 1.

I CHV:s rapport, bilaga 1, finns det hanvisningar till bilagor. Dessa ses som
underlagsmaterial for genomférandet av pilotstudien och publiceras inte av
Socialstyrelsen utan hanvisas till CHV.

Bilaga 1 Frageomraden for fokusintervjuer
Bilaga 2 Fragebakgrund

Bilaga 3 Mall for kognitiva intervjuer
Bilaga 4 Nationell enkat inom cancervarden
Bilaga 5 Missivbrev till enkéaten

Bilaga 6 Paminnelse brev

Bilaga 7 Informationsbrev och guide till vardpersonal
Bilaga 8 Resultat fran pilotstuiden

Bilaga 9 Svarsfordelning fran pilotstudien
Bilaga 10 Patientkommentarer

Bilaga 11 Resultat av Test-retest

Bilaga 12 Frageguiden - telefoninterviju
Bilaga 13 Deltagarlista workshop

Bilaga 14 Véagledning
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