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INDLEDNING

I denne rapport formidles resultater fra og evaluering af et pilotprojekt omhandlende en model for
effektméling pa Center for Kraeft og Sundhed Kebenhavn (CKSK). Pilotprojektet blev opstartet i
2015 med forberedelse og udvalgelse af maleredskaber; dataindsamlingen er foregéet fra decem-
ber 2015 til september 2017. Rapporten er skrevet af Afdeling for Data og Analyse i tet samar-
bejde med CKSK.

Formailet med evalueringen er at opsamle pilotprojektets erfaringer med den afprevede effekt-
model og komme med anbefalinger til den model, som man velger at implementere pa CKSK.
Evalueringen skal séledes bidrage til styregruppens beslutning om den fremtidige effektmaling i
CKSK samt give input til den efterfolgende implementering. Den primare malgruppe for evalue-
ringen er dermed styregruppen, direktionen, medarbejdere og ledelsen p4d CKSK. Andre mal-
grupper er fagpersoner pd kommunens ovrige rehabiliteringsenheder, i andre kommuner og pé
forskningsinstitutioner, som interesserer sig for effektméling og/eller samarbejder med CKSK.

Evalueringen baserer sig pa data fra interviews med borgere, ledelse og medarbejdere, dreftelser
pa projektgruppemeder og personalemeder, samt de indsamlede effektdata (se ogsé bilag 1).

Rapporten beskriver baggrunden for pilotprojektet og effektméling, setup for indsamling og de
udvalgte effekt-méleredskaber (spergeskemaer), der blev afprevet, herunder borgernes perspektiv
pa at besvare spergsmalene. Herefter folger et overblik over de indsamlede effektdata samt med-
arbejdernes og ledelsens erfaringer og perspektiver pa at indsamle og anvende data. Afslutnings-
vist gennemgas udvalgte resultater pd de anvendte effektmal for at kunne belyse, hvilke mélered-
skaber, der — vurderet ud fra en raekke kriterier — har bedst potentiale i et fremtidigt effektsetup.



KONKLUSION, ANBEFALINGER OG PERSPEKTIVERING | FORHOLD TIL
DEN FREMTIDIGE MODEL

Evalueringen viser, at pilotprojektet har naet folgende opstillede mal:

e (CKSK har identificeret, udvalgt og testet effektmalingsredskaber i form af spergeskemaer,
der enten allerede anvendes eller vurderes at vare relevante for centrets malgrupper ift. til de
udvalgte effektmal

e CKSK har i projektperioden indsamlet effektbesvarelser fra 74 % af de borgere, der har ud-
fyldt startskema; malet var, at minimum 60 %. CKSK har vurderet mulige anvendelsesformal
for effektdata, herunder om og hvordan effektdata kan bruges til styrket faglig leering og or-
ganisatorisk styring i CKSK

e Med evalueringen er der kommet et bidrag til atklaring af hvilke eksisterende dataregistre-
ringer, der kan indga i et styrket effektfokus pa CKSK

Evalueringen viser desuden, at det ikke i projektperioden er lykkedes at finde en metode, hvorved
de valgte redskaber (spergeskemaer) ’beriger’ medarbejdernes samtaler med borgerne og kan
bruges i tilretteleggelse af og opfelgning péa de individuelle rehabiliteringsforlgb. Evalueringen
viser dog, at der er et potentiale, som forudsatter dels et logistisk setup omkring indsamling og
praesentation af data, dels et fagligt udviklingsarbejde i1 forhold til frontmedarbejderens brug af
effektdata i samtalen med borgerne.

I en fremtidig effektmélingsmodel vil der vaere behov for precisering af formalet med effektma-
ling og hvilke data, der skal kunne anvendes til hvad. Belastningstermometret og evt. andre ud-
valgte neglespergsmal kan umiddelbart fungere i samtalen med borgerne, mens det vil kreve
uddannelse eller faglig udvikling at anvende FACT-scoren i den daglige kliniske praksis. FACT
er til gengaeld som internationalt valideret redskab anvendeligt til at lave effektanalyser pa over-
ordnet niveau til faglig kvalitetsudvikling pa centret og som profilering udadtil. Andre spergsmal
som f.eks. BMI, fysisk aktivitet, rygning og alkoholforbrug anvendes for nuvarende som en del
af visitationssamtalen, men er svare i sig at bruge til effektmaling, hvor de maske snarere er et
middel til at opnd den enskede effekt. Det kunne derfor vaere relevant at udarbejde en fagligt vel-
funderet forandringsteori som grundlag for en fremtidig effektmalingsmodel.

Der er et bortfald pd 47 % ved startmélingen, hvilket giver en potentiel selektionsbias. Svarpro-
centen ved slutsamtalen er 74 %, hvilket er meget hejt. De ovrige maleredskaber er ikke indsam-
let i samme omfang, men dog hgjere end tilsvarende effektsetup pa treningscentrene. ROM, FO-
IS og Quick-DASH undersgger alle delelementer af de problemstillinger, som borgere med hen-
holdsvis mundhule-halskreft og brystkreft kan fa. Der er behov for en dreftelse og afklaring af
behovet for disse data — er de anvendelige 1 den kliniske praksis kan de evt. vaere valgfrie, er de
centrale i forhold til de effektanalyser, CKSK ensker at lave, skal de vere en fast del af effekt-
modellen.

Der er lavet meget f4 PSFS’er; det har veret frivilligt, om man ville bruge dette redskab. Der kan
vare et potentiale — ogsa set i relation til PSFS’ anvendelse pa genoptreningsomradet — i at af-
prove dette mere systematisk.



I den fremtidige model skal logistikken omkring dataindsamling konkret afklares, herunder et evt.
it-setup, der sikrer en fortsat hgj svarprocent. Der skal ogsa laves et setup for afrapportering af
data, herunder en skelnen mellem hvilke data, der skal stilles til radighed lebende, kvartalsvis og
arligt. Vaelges et enkelt veerktoj som belastningstermometret vil det veere enkelt at dataindsamle 1
CURA og stille data lebende til radighed i f.eks. QlikView. Vaelges FACT eller andet sporge-
skema, som borgerne skal besvare, kraever det flere ressourcer, bdde hos CKSK og i centralfor-
valtningen samt evt. eksterne samarbejdspartnere, der kan lave mere avancerede effektanalyser.



I. BAGGRUND FOR PILOTFORSQOGET

De seneste 4-5 ar har Sundheds- og Omsorgsforvaltningen haft fokus pé at etablere effektmaling
pa centrale dele af forvaltningens omrade — genoptrening, borger- og patientrettet forebyggelse
og rehabilitering. Dette fokus skyldes et enske om fa viden om, hvorvidt de kommunale indsatser
skaber verdi for borgeren og nar malet med indsatserne. Ydermere er der en ambition om at pree-
ge den nationale dagsorden og satte fokus pa det serlige kommunale perspektiv i den generelle
bevagelse, der ses 1 sundhedsvasenet om gennem patientrapporterede data at skabe verdi for
borgerne. Som led i dette arbejde blev der ogsé igangsat et pilotprojekt om effektmaling pa Cen-
ter for Kraeft og Sundhed med det overordnede formaél at fa viden om borgernes udbytte af deres
rehabiliteringsforleb, dels til intern laering, kvalitetsforbedring og udvikling af tiltag, dels til at
kunne dokumentere verdien af rehabilitering overfor eksterne samarbejdspartnere.

Formalet med pilotforseget var at udvikle en model for effektméling pd CKSK. De konkrete mél
var:

1) Atidentificere og teste redskaber/spergeskemaer, der enten allerede anvendes eller vurderes
at veere relevante for CKSKs malgrupper ift. de omrader, man gerne vil male pa

2) At de valgte redskaber/spargeskemaer, *beriger’ medarbejdernes samtaler med borgerne og
kan de bruges i tilretteleggelse af og opfelgning pé de individuelle forleb

3) Atindsamle effektbesvarelser fra minimum 60 % af borgere som har udfyldt startskema

4) At vurdere mulige anvendelsesformal for effektdata, herunder om effektdata kan bruges til
styrket faglig leering og organisatorisk styring i CKSK

5) At afklare hvilke eksisterende data/registreringer, der kan indga i et styrket effektfokus pa
CKSK, herunder afklaring af hvor mange borgere, der deltager i de individuelt tilrettelagte
forleb og modtager slutsamtaler

Malgruppen for effektméling pé kraeftomridet er borgere diagnosticeret med en kreftsygdom og
henvist til kommunal kraeftrehabilitering 1 CKSK. Da rehabiliteringsbehov er afth@ngig af kraeft-
sygdom og -behandling, komorbiditet, fysisk, psykisk og social funktionsevne savel som den
enkelte borgers onsker og motivation tilretteleegges alle forleb 1 CKSK individuelt sammen med
borgeren, hvorfor et forleb kan vare meget forskelligt fra borger til borger i sdvel indhold som
leengde. Forlebet sigter pa at understotte og udvikle borgers egenomsorg, empowerment og hel-
bredsrelaterede handlekompetence med henblik pd, at borgeren bevarer eller fremmer sin livskva-
litet, herunder oplever sterst mulig tilpasning til et aktivt hverdagsliv med eller efter kreftsygdom
og behandling. I pilotprojektet indgik to diagnosegrupper, nemlig borgere diagnosticeret med
henholdsvis brystkraeft og mundhule-halskraeft. Disse to grupper blev udvalgt, da de i nogen grad
afspejler bredden indenfor kreftrehabilitering samt variationen i forhold til ken, alder og socio-
demografiske karakteristika hos kraftpatienter.

Ved pilotprojektets begyndelse var der flere dreftelser om, hvilken effekt af rehabilitering pa
kraeftomridet, som man meningsfuldt kan undersoge, givet at mange borgere ikke har en lineaer
eller positiv udvikling. I nogle tilfalde vil status quo (bevaret funktionsevne, ikke fald i1 funkti-
onsevne) vare en succes, 1 andre at borgeren fir det bedre. Typisk henvises borgere diagnostice-



ret med brystkreeft 1 forbindelse med deres operation og endnu inden de er giet i gang med kemo-
eller stralebehandling. Det vil sige, at de ofte endnu ikke har reduceret funktionsevne og/eller
fysiske gener. Disse indtraeffer forst 1 labet af rehabiliteringsforlebet i CKSK, hvis formal derfor
er at forebygge et funktionsevnetab og reetablere og genoprette bedst mulige niveau. Borgere
med mundhule-halskreft henvises senere i deres behandlingsforlgb og er ofte meget svaekkede pa
grund af besver med at spise og drikke. Rehabiliteringsforlabet vil derfor typisk have som formal
at genoptraene og forbedre deres funktionsevne og tilstand samt forebygge yderligere forvarring.



2. SETUP OG SPORGESKEMAER AFPRAOVET | PILOTFASEN

I forberedelsesfasen har projektgruppen bestdende af sundhedsprofessionelle frontmedarbejdere i
CKSK haft grundige dreftelser og overvejelser om, hvilke maleredskaber, der skulle testes i pilot-
fasen. Nogle af spergebatterierne blev allerede anvendt pd CKSK til visitationssamtalen, men er 1
pilotfasen blevet indsamlet ogséd ved opfelgnings- og afslutningssamtalen med henblik pé at un-
dersgge om de kan bruges til effektméling. Herudover er udvalgt en raekke effektméleredskaber,
nogle obligatoriske for alle inkluderede, andre valgfrie eller obligatoriske kun for den ene diagno-
segruppe. Méleredskaberne er blandt andet udvalgt efter dreftelser med medarbejdergruppen i
forhold til en vurdering af, om de ville kunne anvendes i og berige samtalen med borgerne.

Spergeskemaet indeholder spergsmal om forskellige temaer og variable, hvor der antages at vaere
en effekt hos borgernes som folge af deres rehabiliteringsforlgb. Derudover er der i skemaet
spoargsméal om forskellige baggrundsvariable i forhold til sociodemografi samt borgerens sygdom
og behandling.

Spergeskemaerne findes 1 bilag 2. I tabel 1 nedenfor er de enkelte redskaber kort beskrevet og det
er angivet, om redskabet er anvendt ved start, opfelgning og/eller afslutning.

Tabel |: Anvendte redskaber og maletidspunkter

Start Opfelgning  Afslutning

Baggrund
Sociodemografi X
e Alder, ken, henvisningsdiagnose og civilstand trakkes
fra den elektroniske omsorgsjournal
Uddannelse trekkes fra Folkeregisteret
Beskaftigelse, forsorgelsesgrundlag, samlivssituation
indhentes via selvrapporteret spgrgeskema
Sygdom og behandling X X X
o Kraftspecifikke data som diagnosetidspunkt, syg-
domsstadie og behandlingsvariable
e Anden sygdom end kreft
Stotte til livet med kraeft X
Skemaet er udviklet af Region H og er patientens forbe-
redelsesskema og skal anvendes i forbindelse med afd=k-
ning af rehabiliteringsbehov i samtale med en sundheds-
professionel.
Effekt
Livsstil X X X
e BMI
e Kost-, ryge-, alkohol- og motionsvaner
o nsker til ndring af vaner
Livskvalitet, helbred og belastningsgrad X X X
Spergsmalene i forhold til disse omrader er inspireret af
Short Form Health Survey (SF-36), The European Orga-
nization for Research and Treatment of Cancer Quality
of Life Core Questionnaire (EORTC-QLQ-C30) samt
’Belastningstermometret’.
FACT-Brystkraeft + FACT-Mundhule-halskraft X X X
The Functional Assessment of Cancer Therapy-
Breast/Head & Neck Quality of Life Instrument belyser
helbredsrelateret livskvalitet hos mennesker med kraft.




Patient Specifik Funktionel Skala (PSFS) Anvendes  Anvendes Anvendes

Patient Specifik Funktionel Skala maler &ndring i borge- efter efter efter
rens funktion i forhold til de aktiviteter, der er mest rele-  vurdering vurdering vurdering
vante for den enkelte borger.

Quick-DASH Anvendes Anvendes Anvendes
Quick-DASH er et patientrapporteret effektmal til evalu- efter efter efter
ering af funktion og handikap i arm og skulder. vurdering vurdering vurdering
Range Of Motion Scale (ROM) MH X MH X

‘TheraBite Range Of Motion Scale’ maler afstanden i mm
mellem over- og undermund ved maximal mundabning.

Functional Oral Intake Scale (FOIS) MH X MH X
Functional Oral Intake Scale maler oralindtag.
Brugertilfredshed X

Spergsmalene er inspireret af SUF’s brugertilfredsheds-
undersggelse (BRUS) samt spargsmal udviklet af CIRE-
forskergruppen (Det tredje netvaerk).

Kontaktpersonen har haft som opgave at introducere borgerne til pilotprojektet og spergeskema-
erne ved forste telefonsamtale, hvor der laves aftale for visitationssamtalen. I pilotfasen har bor-
gerne besvaret sporgeskemaerne pa papir. Arbejdsgangen var, at borgerne blev indkaldt 15-30
minutter for visitationssamtalen og sad i caféen og besvarede spergsmélene bade ved start-, op-
folgnings- og slutmélingen. Efterfolgende er besvarelserne blevet indtastet 1 et excel-ark af en
medarbejder i CKSK.

Arbejdsgangen er forholdsvis ressourcekraevende og involverer alle kontaktpersoner, medarbe;j-
derne i cafeen og medarbejder(e) til indtastning. Til gengaeld har det givet en hgj svarprocent pa
slutskemaerne idet 74 % af de, der har besvaret startskemaet ogsa har besvaret slutskemaet. Til
sammenligning var det ca. 30 % 1 pilotforseget pad genoptreningsomradet.

I forbindelse med pilotfasen er strukturen i forlebene blevet indskarpet — nemlig at der udover
start/visitationssamtalen ogsé skal tilbydes en opfelgningssamtale og en afslutningssamtale. Nog-
le medarbejdere giver udtryk for, at denne struktur har medfert mere systematik 1 forlebene — at
det bevirker, at de far fulgt op pa mél og aftaler med borgeren, frem for en hurtig snak i treenings-
lokalet.

Interviewene med borgere efter gennemfort startmaling viste, at de fleste er positive overfor at
deltage i effektundersogelsen og ikke finder det sveert at deltage. Flere navner, at de deltager i
andre undersogelser 1 forbindelse med deres behandlingsforleb. Hovedparten af borgerne fortel-
ler, at spergsmalene er relevante og hverken upassende eller grenseoverskridende. Enkelte af de
interviewede har fundet nogle af spergsmalene svare at svare pa, bl.a. fordi de ikke passede med
de oplevede symptomer og at svarskalaerne var svaere. Hovedparten af de interviewede borgere
udtrykker, at det er helt i orden, at kommunen laver sddan en undersogelse, nar formalet er, at
man kan hjelpe med at gore forlabet bedre for andre. Og at man jo kan sige nej, hvis ikke man
har lyst til at deltage.



3. BESKRIVELSE AF BORGERE, DER HAR DELTAGET | EFFEKTMALING

I figur 1 nedenfor ses et diagram over de borgere, der er blevet henvist til, inkluderet i pilotpro-
jektet og har besvaret de obligatoriske spergsmal i start-, midtvejs- og slutskemaerne.

Figur 1: Flowchart med henviste og besvarede skemaer ved start, opfelgning og afslutning
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Alle henviste borgere i de to diagnosegrupper har som udgangspunkt skullet sperges, om de on-
skede deltagelse i effektmalingen. Kontaktpersonen har dog haft mulighed for at vurdere og be-
slutte, hvis en borger ikke var egnet til at deltage. I pilotfasen er der henvist i alt 196 borgere med
en af de to diagnoser. 93 borgere, svarende til 47 %, er ikke blevet inkluderet i effektmalingen.
Medarbejderne har skullet angive arsagen: 38 % af borgerne har ikke ensket at deltage af forskel-
lige grunde; for 33 % af borgerne har kontaktpersoner vurderet, at borgeren ikke var egnet eller
ikke havde tilstreekkelige danskkundskaber; i 29 % af tilfeldene er der angivet andre grunde. Det-
te giver en potentiel stor selektionsbias.

Der er lavet en bortfaldsanalyse, som pa de tilgeengelige variable sammenligner gruppen af bor-
gere som blev inkluderet 1 effektmaling (N 103) med gruppen af borgere, som ikke blev inklude-
ret (N 93). Analysen viser, at der ikke er en signifikant forskel pa grupperne i forhold til hverken
uddannelsesbaggrund eller etnisk oprindelse. Det vil sige, at — alt andet lige — sé er de borgere,
som er inkluderet i effektmalingen, repraesentative for borgerne i malgruppen.

Malet for pilotfasen var at inkludere 100 borgere — henholdsvis 20 diagnosticeret med mundhule-
halskraeft og 80 med brystkreeft. Pilotfasen blev forlenget med henholdsvis 1% maned for borge-
re med mundhule-halskraft og 3’2 maned for borgere med brystkreeft, for at nd malet. I tabel 3
ses data om de inkluderede deltageres kon, alder, diagnose og uddannelsesbaggrund.

Tabel 2: Deltagernes kgn, alder og uddannelse

Brystkraeft Mundhule-halskrzft I alt
(N = 82) (N =21) (N = 103)
Kgn 82 kvinder 5 kvinder 87 kvinder
0 mand |6 maend |6 maend
Alder
Gennemshit 54 ar 63 ar 57 ar
Spredning 30 -84 ar 50 - 79 ar 30 — 84 ar
Uddannelse
- Grundskole 14 % 25 % 18 %
- Gymnasium/erhvervsfaglig 35% 50 % 39 %
- Videregaende uddannelse 51 % 25 % 43 %




4. UDVALGTE RESULTATER AF EFFEKTMALINGEN

I det folgende preesenteres udvalgte resultater, bade for at dokumentere den opndede effekt for de
deltagende borgere og som input til det efterfolgende kapitel om vurdering af maleredskaber i en
fremtidig effektmodel for CKSK.

4.1 Livsstil
Borgerne besvarer 21 spergsmal vedrerende deres kost og vaegt, rygning, alkohol og motionsva-
ner (tabel 3).

Nogle af spargsmélene er entydige (motion i dagligdagen og selvvurderet fysisk form), mens
andre er svaerere at tolke og forudsetter andre informationer eller analyser for at vurdere om en
forandring fra start til slut er udtryk for en positiv eller negativ udvikling (f.eks. kost og vagt).

Tabel 3: Kost, rygning, og alkohol

Kost Faor Efter
Andel, der svarer ’ja’ (N = 76)
Har du zndret kostvaner ifm din kraftsygdom/siden du begyndte i CKSK? 44 % 50 %
Vil du gerne ®ndre dine kostvaner? 39 % 28 %
Har du andret din vaegt ifm din kraftsygdom/siden du begyndte i CKSK? 57 % 60 %
Hvis ja, var der da tale om:
Vagtogning 19 % 41 %
Vagttab 81 % 59 %
Rygning For Efter
(N =76)
Ryger 12 % 12 %
Holdt op i forbindelse med min kraeftsygdom og behandling % 13 %
Holdt op inden for det sidste halve ar I % 0%
Holdt op for lnge siden 39% 41 %
Aldrig reget 37 % 34 %
Alkohol For Efter
Alkoholforbrug pr. uge (kun kvinder) (N = 56)
0-7 82 % 87 %
8-14 14 % 12 %
15-21 4% 2%
>21 0% 0%
Alkohol For Efter
Har dit alkoholforbrug a&ndret sig siden du begyndte i centret?
(N = 60; obs. mange missing)
Nej 52 % 56 %
Ja, jeg drikker mindre 45 % 39%
Ja, jeg drikker mere 3% 5%




Ved startmélingen vurderede 37 % af deltagerne, at deres fysiske form var god eller virkelig god
(figur 2). Ved afslutningen af deres rehabiliteringsforleb drejede det sig om 44 %. Der ses saledes
en lille stigning 1 andelen med god fysisk form. Modsvarende, sa ses et lille fald 1 andelen med
mindre god eller dérlig fysisk form — fra 34 % til 28 %. Udviklingen ikke statistisk signifikant.

Figur 2: Hvordan vurderer du din fysiske form? (N = 76)
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4.2 Livskvalitet, helbred og belastningsgrad
Borgerne besvarer tre spergsmal vedrarende selvvurderet helbred, livskvalitet og belastning 1
hverdagen.

Andelen af borgere med god eller meget god livskvalitet (figur 3) stiger fra 64 % ved start til 71
% ved afslutningen af forlebet. Andelen med dérlig eller meget darlig livskvalitet falder fra 10 %
til 8 %. Denne udvikling er ikke statistisk signifikant.

Andelen, der angiver deres helbred (figur 4) som god eller meget god ved start, er 48 %, mens
den ved afslutning er 52 %. Andelen med dérligt eller meget darligt helbred falder fra 18 % til 7
%. Heller ikke denne udvikling er statistisk signifikant.



Figur 3: Hvordan vurderer du din livskvalitet alt i alt? (N 76)
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Figur 4: Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt? (N 76)
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Belastningsgrad undersoges gennem sporgsmalet “hvor belastet er du 1 hverdagen?”, hvor borge-
ren angiver sit svar pad en VAS-skala fra 0-10, hvor 10 er meget belastet. Borgere med mundhule-
halskreeft oplever en statistisk signifikant forbedring, hvilket ikke er tilfaeldet for borgere med
brystkreeft (figur 5). Mundhule-halskraeft starter ofte deres forleb pa CKSK, nér de har det vaerst
med store negative pavirkninger af deres funktionsevne, hvorfor det ikke overrasker at udviklin-
gen er sd positiv. Borgere med brystkraeft far det derimod ofte vaerre et stykke tid efter deres for-
lobsstart pa grund af kemobehandlingen.
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Figur 5: Udvikling i belastningsgrad
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4.3 Helbredsrelateret livskvalitet (FACT)

FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy) maler helbredsrelateret livskvalitet hos kraeft-
patienter. Den bestar af fire subskalaer: fysisk, social/familie, folelsesmassigt samt funktionelt
velbefindende. Der er i alt 27 spergsmil. Derudover findes en diagnosespecifik subskala. Red-
skabet er international valideret. I det folgende vises resultaterne fordelt pa de to diagnosegrupper
hver for sig. FACT kan opgeres pé forskellige mader; her er valgt total-scoren, hvor de fire sub-
skalaer og den diagnosespecifikke subskala er lagt sammen til én score. For brystkreft gar skala-
en fra 0 — 144; for mundhule-halskraeft gar skalaen fra 0 — 149. Jo hejere score, jo bedre livskvali-
tet.

For begge diagnosegrupper ses en statistisk signifikant fremgang fra start til afslutning (figur 6 og
7): Fremgangen er storst for borgere med mundhule-halskreft. Analyser af de enkelte subskalaer
viser, at der er signifikant fremgang pd alle undtagen socialt velbefindende, som er uforandret.
Regressionsanalyser indikerer, at borgere med mundhule-halskraft har hejere effekt end borgere
med brystkreaft.

CKSK besluttede, at der skulle indsamles effektdata undervejs 1 deltagernes rehabiliteringsforlab
ved opfelgningssamtalen. Dette gjorde man blandt for at kunne undersege den ikke-lineaere ud-
vikling. Figur 6 viser, som antaget, at ca. en tredjedel af borgere med brystkraft har en forvarring
af deres helbredsrelaterede livskvalitet underve;s.



Figur 6: FACT total — brystkreeft Figur 7: FACT total — mundhule-halskraeft
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Sammenhzeng mellem indsats og effekt

Der er lavet praeliminare analyser for at undersgge sammenhangen mellem borgerens rehabilite-
ringsforleb og opnéet effekt, malt ved FACT. I denne analyse er alene kigget pd antal fremmede-
gange, ikke pé indholdet af forlebet. I figur 8 og 9 ses, hvor mange gange borgere med henholds-
vis mundhule-halskreeft og brystkreft, der er fremmedt til de forskellige typer indsatser. Borgere
med mundhule-halskraeft har gennemsnitligt flere fremmeder til fysisk aktivitet.

Analysen viser, at jo flere fremmedegange, jo hejere effekt. Figur 10 viser, at borgere med rela-
tivt f4 (0-30) fremmedegange har lille effekt (3-5 point pa FACT skalaen fra 0-142). Mens borge-
re med mange fremmedegange (30-60) har storre effekt. Effekten falder igen for borgere med
60+ fremmedegange. Der er sandsynligvis andre forklaringer end fremmedegange — borgere med
et lavt antal fremmedegange vil ofte have andre problemer, som 1 sig selv vil kunne pavirke ef-
fekten.



Figur 8: Gennemsnitlig antal gange, borger modtager indsats — Mundhule-halskraft. Obs. Borger deltager
enten pd ’treening light og gymnastik’, som er malrettet borgere med lavt funktionsniveau eller ’styrke- og konditi-

onstraening pd hold’
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Figur 9: Gennemsnitlig antal gange, borger modtager indsats — Brystkraft. Obs. Borger deltager enten pd
’treening light og gymnastik’, som er mdlrettet borgere med lavt funktionsniveau eller ’styrke- og konditionstraening

pd hold’
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Figur 10: Antal fremmedete til ydelser mod observeret effektudvikling for FACT Total
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4.4 Patient Specifik Funktionel Skala (PSFS)

PSFS er et valgfrit redskab, som 1 pilotfasen er besvaret af 12 borgere ved start og ingen ved af-
slutning. Data er derfor ikke opgjort. Det er ganske fa medarbejdere, som har brugt PSFS. De
giver udtryk for, at der er et potentiale i at anvende PSFS 1 samtalen hos en del af borgerne.

4.5 Quick-DASH

Quick-DASH bestér af 11 spergsmal; skemaet skulle i pilotfasen anvendes til borgere med bryst-
kraeft, efter kontaktpersonens vurdering af relevans. Der er en forholdsvis hgj grad af anvendelse
af skemaet, idet 79 % og 53 % ved henholdsvis start- og slutméling har besvaret skemaet.

Skalaen gér fra 0 — 100, hvor 100 er udtryk for det mest udtalte handicap. Ved start var gennem-
snittet 25,1 og ved afslutning 13,7; der ses sdledes en positiv udvikling samlet set (N = 58). Der
er ikke lavet statistiske test af signifikans.

4.6 Range Of Motion Scale (ROM)

ROM bestar af en maling (foretaget af en ergoterapeut) af hvor hgjt, borgeren kan abne munden
(afstand mellem over- og undermund ved maksimal mundabning). Redskabet var obligatorisk for
borgere med mundhule-halskraft; svarprocenten er 81 % og 67 % ved henholdsvis start og slut. |
gennemsnit blev mélt 4,2 cm ved start og 4,3 cm ved slut (N = 18). Der er ikke lavet statistisk
test.

4.7 Functional Oral Intake Scale (FOIS)

FOIS var obligatorisk for borgere med mundhule-halskreft; svarprocenten er 81 % og 89 % ved
henholdsvis start og slut. FOIS afdakker borgerens oplevede spisevanskeligheder/dysfagi og an-
vendes af ergoterapeuterne til behovsafdekning og effektméling. Skalaen gér fra 1 til 7, hvor 7 er
udtryk for ingen problemer med oralt indtag. Ved start var gennemsnittet 4,2 og ved slut 5,9 (N =
18). Der ses sdledes en positiv udvikling. Der er ikke lavet statistisk test.



4.8 Brugertilfredshed
Deltagerne svarer pd syv spergsmal i eftermalingen om deres tilfredshed med deres forleb (tabel
4). Spergsmaélene stilles pa samme méde som i forvaltningens brugerundersogelser.

Tabel 4: Tilfredshed

Andel der svarer ja’ (N = 76) %

Udbytte af forlabet 87%
Kontaktperson har hjulpet mig 92%
Mulighed for at tale med personalet 88%
Forlgb blev tilpasset mine behov 84%
Samvaret med andre krzftramte har veret betydningsfuldt 45%
Mit forlgb har givet mig mulighed for at tale med andre kraftramte 62%
Mit forlgb har givet mig nye ideer til min hverdag fremover 53%
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5. VURDERING AF MALEREDSKABER

I dette afsnit gennemgas en raekke parametre, som kan bidrage til valget af, hvilke maleredskaber,
der skal indgé i en fremtidig effektmodel. Disse parametre er:

e Malet med effektmaling

e Anvendelse pé individ/aggregeret niveau og undervejs/ som effekt
e Spergeskemaernes responsivitet

e Malet med rehabilitering

e Ambitionsniveau

5.1 Hvad er malet med effektmaling?

Som beskrevet indledningsvist, sé er der flere mal og formal med effektméling — det skal bade
kunne anvendes pé individniveau i samtalen med borgeren og i tilretteleggelsen af konkrete re-
habiliteringsforleb, pa aggregeret niveau til leering og styring pa CKSK og pé aggregeret niveau
til at kunne dokumentere eksternt om effekten af rehabiliteringsforleb.

Blandt medarbejdere og ledere er der enighed om, at der skal skaeres ned i antallet af spergsmal —
bade for borgernes skyld og for at pracisere formélet. Erfaringen fra andre af SUFs effektma-
lingstiltag er, at det er vigtigt at formulere precist, hvad det primere formal er og lade dette vaere
styrende for valget af effektmodel.

Nogle af medarbejderne pa CKSK er kritiske overfor effektmaling og har en oplevelse af, at
spargeskemaerne kommer til at sta i vejen for en tillidsfuld samtale og relation mellem dem og
borgerne. Flere medarbejdere og ledelsen pd CKSK giver udtryk for, at med CKSKs ambition om
at vaere et nationalt foregangssted for kommunal kreeftrehabilitering og med den skepsis, som
stadig eksisterer 1 sygehussektoren om, hvorvidt kommunerne er 1 stand til at varetage rehabilite-
ring — og at rehabilitering 1 det hele taget nytter noget — s er det nedvendigt at indsamle valide
effektdata. Data, som har en kvalitet, som gor det muligt at publicere og vise, at rehabiliterings-
indsatsen har en positiv effekt for borgerne.

5.2 Anvendelse pa individ/aggregeret niveau og undervejs/som effekt

Som naevnt, sa har borgerne besvaret spergeskemaerne umiddelbart inden deres samtale med
kontaktpersonen. Det har gjort det praktisk svart for medarbejderne at kunne anvende borgernes
besvarelse 1 samtalen, som en af malsetningerne var. Det kraever, at medarbejderne hurtigt skaber
sig et overblik over de mange besvarelser for sa at kunne inddrage de vigtigste svar i samtalen.
Det har meget f4 medarbejdere gjort — og dem, som har fundet en form, der fungerer for dem, har
typisk brugt belastningstermometret og enkelte noglesporgsmal.

Der er eksempler pa at en medarbejder bruger f.eks. belastningstermometret i afslutningssamtalen
til at tale om den forandring der er sket hos borgeren. Fa medarbejdere fortaller, at de kan se at
en samtale omkring neglespergsmal kan give vaerdi i samtalen, idet borgeren kan vere med til at
lave egen opsamling pa forlgbet og fa mulighed for at reflektere og satte ord pa egen situation.
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Der er séledes ideer til, hvordan spergeskemaerne kan anvendes i samtalen, sd de giver mening
og er relevante for bade borgeren og medarbejdere. Overordnet viser evalueringen saledes, at
ambitionen om, at spergeskemaerne kan berige samtalen med borgeren, ikke er néet. Der er et
potentiale, der dog forudsatter uddannelse eller fagligt udviklingsarbejde med at omsette
speargsmaélene eller scoren til brug for samtalen, hvis det skal kunne ske.

Medarbejdere og ledelse pa CKSK er blevet prasenteret for forelobige data pa aggregeret niveau.
Mange medarbejdere har i den forbindelse givet udtryk for en nysgerrighed om disse data og det
har medfort faglige overvejelser. F.eks. s& viser FACT, at borgerne i gennemsnit har en positiv
forbedring pa alle parametre, bortset fra socialt velbefindende. CKSK har et stort fokus pa social
netverksskabelse, og data er séledes med til at stille spergsmal ved, om man lykkedes i tilstrak-
keligt omfang eller om der er behov for at @ndre pa tilbuddenes indhold og karakter. Resultaterne
vedr. KRAM-spergsmalene giver ogsé anledning til refleksion, men er umiddelbart mere svere at
anvende pd aggregeret niveau, fordi de ikke alle er entydige — for nogle er det en positiv udvik-
ling, at veegten oges, for andre at den falder.

I tabel 6 ses evaluators vurdering af de afpravede méleredskabers anvendelse dels pa individ
og/eller aggregeret niveau, dels undervejs i rehabiliteringsforlabet og/eller som effekt.

Tabel 5: Potentiel anvendelse af skemaer

Individ/aggregeret + undervejs/effekt
Baggrund
Sociodemografi Individ ved startsamtale
Baggrundsvariable til effekt
Sygdom og behandling Individ ved startsamtale
Aggregeret som baggrundsvariable til effekt

Stotte til livet med kraft Individ ved startsamtale
Effekt
Livsstil Individ ved startsamtale

Aggregeret som mellemkommende variable til effekt
Livskvalitet, helbred og belastningsgrad Individ ved start- og slutsamtale

Aggregeret effekt
FACT-Brystkreaft Individ ved start- og slutsamtale
FACT-Mundhule-halskraft Aggregeret effekt
Patient Specifik Funktionel Skala (PSFS) Individ ved start- og slutsamtale
Aggregeret effekt

Quick-DASH Individ ved start- og slutsamtale

Aggregeret som mellemkommende variable til effekt
Range Of Motion Scale (ROM) Individ ved start- og slutsamtale

Aggregeret som mellemkommende variable til effekt
Functional Oral Intake Scale (FOIS) Individ ved start- og slutsamtale

Aggregeret som mellemkommende variable til effekt
Brugertilfredshed Individ ved slutsamtale

Aggregeret som mellemkommende variable til effekt
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5.3 Sporgeskemaernes responsivitet

Som vist 1 kapitel 4, s& er FACT og belastningstermometeret responsive, hvilket vil sige, at de er
felsomme nok til at vise en forandring i borgernes tilstand. Spergsmélene, hvor borgeren vurderer
deres egen fysiske form, livskvalitet og helbred viser ikke nogen udvikling. Det kan skyldes det
relativt begreensede datasat, at borgernes tilstand objektivt ikke @ndrer sig, eller at disse sporgs-
mal ikke er s& folsomme til at kunne vise smd @ndringer. I forhold til livskvalitet og helbred, sa
er disse relativt overordnede og andre forhold i borgernes liv vil indvirke pa deres vurdering.
FACT er derimod mere specifik og vil dermed sandsynligvis vere mere folsom for @ndringer i

den sygdomsrelaterede livskvalitet.

Tabel 6: Responsivitet

Responsivitet
Sociodemografi n/a
Sygdom og behandling n/a
Stotte til livet med kraft n/a
Livsstil Mindre grad
Livskvalitet og helbred Mindre grad
Belastningsgrad Hogj grad
FACT-Brystkraft Hoj grad
FACT-Mundhule-halskraft Hgj grad
Patient Specifik Funktionel Skala (PSFS) ?
Quick-DASH Hgj grad
Range Of Motion Scale (ROM) ?
Functional Oral Intake Scale (FOIS) Nogen grad
Brugertilfredshed n/a

5.4 Hvad er malet med rehabilitering?

De(t) valgte maleredskab(er) skal overordnet set kunne belyse den borgeroplevede effekt, som
rehabiliteringsforlob medferer. Nedenfor ses en enkel programteori for rehabiliteringsforleb pé
CKSK, der illustrerer de variable 1 borgerens baggrund og deltagelse, der medvirker til udbytte pd
kort og leengere sigt. Med kursiv er markeret de variable, som der er indsamlet data pa 1 pilotpro-

jektet:
Borgers baggrund Borgers effekt
K 1
A:jr;r kort sigt
Borgers Vagttab eller vegtagning
Uddannelse deltagelse Bedre kostvaner
Beskaeftigelse = | Visitationssamtale - Rygestop
Samlivsform Individuelle tilbud Bedre fysisk form
Kraefisygdom og behand- Hold/gruppetilbud Bedre funktion / livskvalitet
P
e . vedr. arm (B) eller oral
Ko-morbiditet indtag (MH)
. indta
Problemer udfordringer Tilfrei shed med forlob
Funktionsevne (fysisk,

psykisk, social)
Helbredsrelateret livsstil
Psykosocial belastning

23

Borgers effekt,

lengere sigt

Bevaret funktionsevne herun-
der forebyggelse/reduktion af
senfelger samt farre belast-
ninger i hverdagen

@Dget egenomsorg, empo-
werment og helbredsrelatere-
de handlekompetence

Vedvarende livsstilseendringer
Bevaret eller fremmet livskva-
litet

Et aktivt hverdags- og
arbejdsliv




I forhold til en fremtidig model er det evaluators vurdering — ogsé baseret pa forvaltningens erfa-
ringer fra andre effektmalinger, at en pracisering eller afgraensning af formalet, borgernes effekt
pa kort og lang sig vil vare hensigtsmaessig for at pege pa relevante effektmalingsredskaber.

5.5 Ambitionsniveau

En fremtidig effektmodel pa CKSK kan — pd baggrund af de ovrige parametre — skaleres af-
hangig af ambitionsniveauet. Her er forslag til tre modeller 1 forskellige storrelser: 1) en mindre
model, der ligner den, som findes som genoptreningsomridet; 2) en mellem model, hvor der ud-
over et enkelt redskab til daglig brug suppleres med et mere nuanceret redskab, som kan opgeres
forholdsvist enkelt og anvendes til ekstern dokumentation; og 3) en mere omfattende model, som
er udvidet med flere redskaber, der kan anvendes til at lave stadig mere nuancerede analyser af
rehabiliteringsforlebene sammenhang og effekt.

* Belastningstermometer eller andet enkelt redskab

Hindre model * Daglig, klinisk anvendelse + LIS

* Belastningstermometer + FACT

Mellem model * Daglig, klinisk anvendelse + LIS + halv/helarlige
analyser

* Belastningstermometer + FACT + andre sporge-
batterier (effekt og mellemkommende variable)

* Daglig, klinisk anvendelse + LIS + halv/helarlige
analyser

Omfattende model
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BILAG |: DATAGRUNDLAG FOR EVALUERINGEN

Evalueringen baserer sig pé folgende data:

Droftelser i forbindelse med gennemgang af data i CKSKs projektgruppe (september 2017)
Projektgruppen dreftede de indsamlede data dels med fokus pa om og hvordan resultaterne var
brugbare, dels hvilke data der skulle prasenteres for personalegruppen. Evaluator deltog primaert
som observater, for at modtage input til ensker til yderligere dataanalyser og for at stille uddy-
bende sporgsmal til fremtidig anvendelse af effektdata.

Droftelser ved fremleggelse pd personalemade (oktober 2017)
De indsamlede effektdata og ferste analyser blev praesenteret pa et personalemeade. Evaluator
deltog som observater.

Input fra CKSKs teams (oktober 2017)
Som opfoelgning pa personalemgadet deltog evaluator pa et teammeade 1 hvert af CKSKs tre teams,
med fokus pa at uddybe erfaringer og synspunkter vedrerende effektméling.

Interview med leder Jette Vibe-Petersen og souschef Kasper Hogh (januar 2018)
Evaluator interviewede leder og souschef med fokus pa deres perspektiv pa den fremtidige ef-
fektmodel.

Telefoninterview med 9 borgere (juni 2016)

Formélet med interviewene var at {4 indsigt 1 borgernes oplevelse af at skulle besvare sporgeske-
maer som led i deres forleb pa CKSK. Alle borgere, der blev interviewet havde besvaret start-
skemaet. Interviewene blev analyseret og rapporteret i en s&rskilt rapport.

De indsamlede effektdata

Effektdata er indsamlet pa papir og tastet i et excelark af medarbejdere pd CKSK. Opgorelser og
analyser er lavet af studentermedhjalp 1 Afdeling for Data og Analyse.
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BILAG 2: SPORGESKEMAER

1. For-maling brystkreeft

2. Efter-maling brystkreeft

3. For-méling mundhule-halskraeft
4. Efter-maling mundhule-halskraft
5. Deltagerinformation og samtykke

Spergeskemaer til opfelgningsmélingerne er enslydende med efter-mélingerne, bortset fra
sporgsmélene om tilfredshed, som alene indgar i efter-malingerne.

De ovrige anvendte skemaer er anvendt i deres validerede og publicerede udgave.
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1. For-maling brystkraeft

HJZALP OS MED AT BLIVE BEDRE

Center for Kreeft og Sundhed vil gerne male pa effekt og tilfredshed i forbindelse med et
forlgb i centret. Vi beder derfor om, at du udfylder skemaerne pa de fglgende sider.

Farst kommer der spgrgsmal om uddannelse, job og hjemlige forhold samt kontakt med
kommunen. Derefter spgrgsmal til din livsstil (kost-, ryge-, alkohol- og motionsvaner), din
sygdom og behandling samt spgrgsmal til livskvalitet, helbred og graden af belastning i
forhold til din hverdag. Til sidst kommer der et spgrgeskema om livskvalitet i forbindelse

med en kreeftsygdom (FACT).

Dette spgrgeskema suppleres med 'Stgtte til livet med kraeft’ — et spargeskema, vi har
medsendt dit elektroniske indkaldelsesbrev. Har du ikke allerede udfyldt det hjemme, ma

du meget gerne udfylde det.

Dine oplysninger vil blive behandlet fortroligt.

Tak for din hjeelp!

Navn:
Cpr. nummer:

Dato for udfyldelse af skema:

Kontakt informationer

Telefon privat Telefon mobil

Telefon arbejde E-mail

Navn pa pargrende Telefon Relation til dig
Navn pa pargrende Telefon Relation til dig




Uddannelse, arbejde, hjemlige forhold samt kontakt til kommunen

1. Hvad er den hgjeste uddannelse, du til dato har gennemfort? (szst kun et X)

YT A TRY 0] [=Yo = 12 e [P L
GIUNASKOIE ...ttt e e, (P
Almen eller erhvervsgymnasial uddannelse (Gymnasium, HF, HHX, HTX)........................ s
Erhvervsuddannelse (Leerlinge-, EFG- eller HG-uddannelse) ..............cocoiiiiiiiiiiinenne, [ s
Kort videregaende uddannelse (UNAer 3 &r) ..............oviieiuueiiiieeeeiee e [ls
Mellemlang videregaende uddannelse (3-4 &r) ...........c..coeeeeiueeeiiiieeiiie e [ls
Lang videregaende uddannelse (OVEr 4 &r) ...............eeeiiueeeiiieeeeie e Ll
Anden uddannelse, skriv venligst antal ar: [ls
2. Hvordan er din arbejdssituation? (saet kun et X)

oo g P==Y g =T o 1=Ye L= PPN L
T o) o P L2
SEIVSIEBNAIG «..oee ettt HE
Arbejdslas f.eks. kontanthjeelp eller i aktivering ..........coooooiiiii [ s
UNAEr revalidering ..........co.uiiie e e s
FOIKEPENSIONISE ... ettt ettt e e s
FrtIASPENSIONIST ... ieeee e e L7
PA BILEIIBIN ... [ls
UNAEr UAANNEISE .........uiieii e e [lo
HIEMMEGABNTE .. ... e [ 1o
Andet, skriv venligst hvad: (Y
3. Hvad er din nuvarende indtaegt? (szet kun et X)

17, o R Ll
SYGEUAGPENGE ... vt [P
KONEANNJEBID ...t E
Do o =Y Vo TSP s
SU o e s
TV o L= T Yo o [=Y 1= N [ls
P OIS ON e, L7
INGEN INAKOMSE ...t [ls
Andet, skriv venligst hvad: Lo
4. Hvordan bor du? (st kun et X)

Alene uden hjemmeboende DB ....... ... L1
Alene med hjemmeboende DBIN ... (P
Samboende uden hjemmeboende Darn ........ ..o (lE
Samboende med hjemmeboende D@rn ... (s
Skriv venligst alder pa bern:

5. Har du kontakt til andre kommunale steder? [ ]1 Ngj [J2Ja
Hvis ja, er det vedragrende: (szet ét eller flere X)

HIEMMEPIEIE ... ..ot L1
BESKEBIHGEISE . ....eee et L2
KOOI et HE
S0CIAIE FOTNOIA ...t (s
[ T Te (1o T« PP s
ANGEL ... Lls
6. Har du en mentor/vejleder? [ 11 Nej []2Ja
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Livsstil
Kost og vaegt

7. Har du endret kostvaner ifm. din kreeftsygdom? [ 11 Nej [12Ja

8. Vil du gerne sendre dine kostvaner? [ ]1 Nej [J2Ja []s Maske
9. Har du endret din veegt det seneste ar? [ 11 Nej [12Ja

10. Hvis ja, var derdatale om ...............ccccoeeeeiviiieeeeeiiin. []1 Veegtagning [ ]2 Veegttab
11, 0G VA AL ..eviiiiii e [ 11 Tilsigtet []2 Utilsigtet

12. Nuveerende vaegt (du vil blive vejet i centret): ....................

13. Vaegt far sygdom: ...

4. HBIGE: o vt
15. Tager du kosttilskud? [ ]1 Nej [J2Ja
16. Hvis ja, hvilke?
17. Har du problemer med taender eller mund? [ 11 Nej [12Ja
Rygning
18. Er du ryger?  Ja, J80 TY QT ..t ——— L
Skriv hvor mange ar du har ragget:
Nej, jeg er holdt op i forbindelse med min kreeftsygdom og behandling ... [ ]2
Nej, jeg er holdt op inden for det sidste halve &r ................................. Lls
Nej, jeg er holdt op for laenge Siden ...............coeevvvvnieiiiieeeiiieeeeiinn s
Nej, jeg har aldrig raget ............covvmvueeeieee e [ls
19. Hvis ja, vil du s& gerne holde op med at ryge? [ 11 Nej [ ]2Ja [ ]s Maske
Alkohol
20. Hvor mange genstande drikker du pr. uge? genstande pr. uge

(1 genstand = 1 glas vin, 1 @l, 1 glas hedvin. Der gar 6-7 genstande pa en flaske vin)

21. Har dit alkoholforbrug sendret sig ifm.med din kraeftsygdom? [ ]1 Nej
[z Ja, jeg drikker mindre
[Js Ja, jeg drikker mere

22. Vil du gerne nedszette dit alkoholforbrug? [ 11 Nej [z Ja [Js Maske
Motion
23. Hvor meget bevaeger du dig i dagligdagen? []1 Mere end 60 min. dagligt

[1230-60 min. dagligt
[Is Mindre end 30 min. dagligt

24. Hvor ofte bevaeger du dig, sa du bliver forpustet og/eller []13 gange om ugen eller mere
anstrenger musklerne? [ ]21-2 gange om ugen
[ I3 Sjeeldnere end én gang om ugen
[ 14 Aldrig
25. Har du a&endret dine motionsvaner i forbindelse med din [ 11 Nej, det er uaendret
kraeftsygdom? [z Ja, jeg bevaeger mig mindre
(s Ja, jeg bevaeger mig mere
26. Hvordan vurderer du din fysiske form? [+ Virkelig god
[ ]2 God

[Is Hverken god eller darlig
(14 Mindre god
[Is Darlig
27. Vil du gerne veere mere fysisk aktiv? [[]1Ja
[ ]2 Nej
[Js Maske
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Sygdom og behandling
Kraeftsygdom

28. For hvor lang tid siden (antal maneder) har du faet din nuvaerende kraeftdiagnose? (seet ét X)
1 1 22 (s 3 (a4 s 5 [le 6 7712 [s13-24 [Jo>24
29. Er din kreeftsygdom nydiagnosticeret eller tilbagefald af tidligere kraeftsygdom?

Nydiagnosticeret KraeftSygdom ... L4
Tilbagefald af tidligere kraeftsygdom ... [l2
VB KK .o Lls

Behandling for kraeftsygdom

30. Hvad har du indtil nu faet af behandling for din kreeftsygdom? (saet ét eller flere X)
[ ]+ Operation [ ] Kemoterapi [ | Stralebehandling [ ]« Anden behandling [ ]s Ingen behandling

Anden sygdom

31. Har du faet diagnosticeret en eller flere af felgende sygdomme? (seet ét eller flere X)

[+ Diabetes (]2 Hjerte-karsygdom*  []s KOL* [Js Knogleskarhed [ ]s Anden kraeftsygdom
[Je Depression [ ]7 Angst [ls Anden psykisk sygdom []s Anden sygdom
* Forhgjet blodtryk er en hjerte-karsygdom  ** (KOL = Kronisk Obstruktiv Lungelidelse, ogsa kaldet rygerlunger)

Livskvalitet, helbred og belastningsgrad
Ved de naeste 2 spargsmal bedes du saette en ring omkring eller markere det tal i hver linje, som passer
bedst pa dig.

Meget Darlig Nogen- God Meget

darlig lunde god
32. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt? 1 2 3 4 5
33. Hvordan vurderer du din livskvalitet alt i alt? 1 2 3 4 5

Det naeste spgrgsmal handler om hvor belastet du er i din hverdag — malt pa en skala fra 0 til 10.
34. Hvor belastet er du i din hverdag? Meget belastet o
(seet ét kryds pa termometeret) e

lkke belastet 0
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SPOGRGESKEMA OM LIVSKVALITET (FACT-B+4 version 4)
Nu falger et spargeskema, der belyser helbredsrelateret livskvalitet hos brystkraeft patienter. Nedenfor er
anfgrt en reekke udsagn, som andre mennesker med din sygdom har sagt, er vigtige.

Ved at szette en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

GS1

GS2

GS3

GS4

GS5

GS6

Q1

GS7

FYSISK VELBEFINDENDE

Jeg mangler energi 0

Jegharkvalme ...

Pa grund af min fysiske tilstand har jeg sveert ved at

opfylde min families/mine naermestes behov ......................
Jeg har smerter ...,
Jeg er generet af bivirkninger af behandlingen ...................

Jeg faler mig SYg ...ccueei i

Jeg er tvunget til at veere sengeliggende noget af tiden
0

SOCIALT/FAMILIEMASSIGT VELBEFINDENDE

Jeg faler, jeg har et taet forhold til mine venner ..................

Jeg far folesesmaessig stotte fra min familie/mine naer-

Jeg far stotte fra mine venner ..........ccccoveiiiii i,

Min familie/mine naermeste har accepteret min sygdom ....

Jeg er tilfreds med den made, vi taler om sygdommen

pa i familien/blandt mine neermeste ...........ccocccvieiiiieis

Jeg faler mig teet knyttet til min partner (eller den person,
der er min bedste statte) ..o,

Slet En | no- En hel Meget
ikke lille gen del
smule grad

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4
Slet En | no- En hel Meget
ikke lille gen del

smule grad

0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4

Uanset om du er seksuelt aktiv eller ej, bedes du venligst besvare falgende spargsmal - Hvis du ikke
har lyst til at besvare sporgsmalet, bedes du saette kryds i boksen

0g gé videre til naeste udsagn.

Jeg er tilfreds med mit sexliv 0
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Ved at szette en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GE1

GE2

GE3

GE4

GE5

GE6

GF1

GF2

GF3

GF4

GF5

GF6

GF7

FOLELSESMASSIGT VELBEFINDENDE

Jeg er ked af det 0

Jeg er tilfreds med den made, jeg klarer min sygdom pa ...
Jeg er ved at give op i kampen mod min sygdom...............
Jeg faler mig Nervas.......ccccovviie e
Jeg er bekymret for at d@ ........cccoevviiiiiiiiiii e,

Jeg er bekymret for, at min tilstand vil forveerres ................

FUNKTIONELT VELBEFINDENDE

Jeg er i stand til at arbejde (inkluderer arbejde i hjem-

01 PSSP

Mit arbejde (inkluderer arbejde i hjemmet) er tilfredsstil-

[ENAE ...
Jegeristandtilat nyde livet.........ococoiiniiiinii,
Jeg har accepteret min sygdom ........ccoccoeiiiiiiiiieee,
Jeg sover godt.. ...
Jeg nyder det, jeg plejer at lave for min forngjelses skyld ..

Lige nu er jeg tilfreds med min livskvalitet...........................
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Slet
ikke

Slet
ikke

En
lille
smule

En
lille
smule

1

| no-
gen
grad

2

| no-
gen
grad

2

En hel
del

En hel
del

Meget

Meget



Ved at szette en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

ANDRE BEKYMRINGER

B1

B2

B3

B4

B5

B6

B7

B8

B9

P2

Q6

B10

B11

B12

B13

Jeg bliver let forpustet.........ccccoevciiiieeie e,

Jeg er ubehageligt opmaerksom pa, hvordan jeg klae-
Adermig ..o

Den ene eller begge mine arme er haevede eller gm-

Jeg foler mig fysisk tiltreekkende.............occccceiiininis
Jeg ergeneretaf hartab..........cccoceeeviiiiicc e,

Jeg er bekymret for, at andre medlemmer af min fami-
lie en skenne dag vil fa samme sygdom, som jeg har....

Jeg er bekymret for, at stress kan have pavirket eller
vil pavirke min sygdom.............coooiiiiiiiii

Jeg er generet af aendringer i min vaegt.........................

Jeg er i stand til at fgle mig som kvinde............ccccc......

Der er visse omrader af kroppen, hvor jeg har smerter ..

I hvilken side fik du foretaget brystoperationen?
Venstre Hajre
Det gor ondt, nar jeg bevaeger armen i den side ............

Det er begraenset, i hvilket omfang jeg kan beveege
armen i den Sid€.......cveviiiiiii e

Armen i den side er falelses|@s........cccooovviveeeiiiiiieeiiinnn,

Armen iden side er stiV.......ccooooieeiiiiiiiiiiee e
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1
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gen
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(seet ring om ét af svarene)

En hel
del

Meget



2. Efter-maling brystkraeft
HJALP OS MED AT BLIVE BEDRE

Center for Kreeft og Sundhed vil gerne male pa effekt og tilfredshed i forbindelse med et
forlgb i centret. Vi beder derfor om, at du udfylder skemaerne pa de fglgende sider.

En del af spgrgsmalene er de samme som i de spagrgeskemaer, du tidligere har udfyldt.
Farst kommer der nogle spgrgsmal om til din livsstil (kost-, ryge-, alkohol- og motionsva-
ner), din sygdom og behandling samt spgrgsmal til livskvalitet, helbred og graden af be-
lastning i forhold til din hverdag. Derefter kommer der et spgrgeskema om livskvalitet i for-
bindelse med en kreeftsygdom (FACT). Til sidst kommer der nogle spgrgsmal til din til-
fredshed med forlgbet.

Dine oplysninger vil blive behandlet fortroligt. Det samtykke, du gav i forbindelse med det
farste spargeskema, gaelder ogsa for dette skema.

Tak for din hjzelp!

Navn:
Cpr. nummer:

Dato for udfyldelse af skema:
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Livsstil
Kost og veegt

7. Har du eendret kostvaner siden du begyndte i centret?

8. Vil du gerne andre dine kostvaner?
9. Har du aendret din vaegt siden du begyndte i centret?
10. Hvis ja, varderdataleom ............ccoiiiiiiiii i,

11.0gvardet ..o
12. Nuveerende veegt (du vil blive vejet centret): .....................
15. Tager du kosttilskud?

16. Hvis ja, hvilke?

[ 11 Nej [J2Ja

[]1 Nej [2Ja [1s Méaske
[ 11 Nej [J2Ja

[]1 Veegtagning [z Veegttab

(1 Tilsigtet [z Utilsigtet

[ 11 Nej [l Ja

17. Har du problemer med teender eller mund?

[ 11 Nej [l Ja

Rygning

18. Erduryger? Ja, jegryger .....coooviiiiiiiiiiiiiiieeea

Skriv hvor mange ar du har reget:

Nej, jeg er holdt op i forbindelse med min kreeftsygdom og behandling ... [

Nej, jeg er holdt op inden for det sidste halve &r ................................. Lls
Nej, jeg er holdt op for laenge Siden .............cccoveiiiiiieiiieiiiieeieee, (s
Nej, jeg har aldrig raget ...........ccoevvviiiee i Lls
19. Hvis ja, vil du s& gerne holde op med at ryge? [ 11 Nej [J2Ja [ ]s Maske

Alkohol

20. Hvor mange genstande drikker du pr. uge?

genstande pr. uge

(1 genstand = 1 glas vin, 1 gl, 1 glas hedvin. Der gar 6-7 genstande pa en flaske vin)

21. Har dit alkoholforbrug aendret sig siden du begyndte i cen-
tret?

22. Vil du gerne nedseette dit alkoholforbrug?

[]1Nej
[z Ja, jeg drikker mindre
[Js Ja, jeg drikker mere

[]1 Nej [z Ja 15 Maske

Motion

23. Hvor meget bevaeger du dig i dagligdagen?

24. Hvor ofte beveeger du dig, sa du bliver forpustet og/eller
anstrenger musklerne?

25. Har du &=ndret dine motionsvaner i forbindelse med din
kraeftsygdom?

26. Hvordan vurderer du din fysiske form?

27. Vil du gerne veere mere fysisk aktiv?

(11 Mere end 60 min. dagligt
[]230-60 min. dagligt

[(Js Mindre end 30 min. dagligt
[]13 gange om ugen eller mere
[]21-2 gange om ugen

[ I3 Sjeeldnere end én gang om ugen
[+ Aldrig

[]1 Nej, det er uzendret

[ 12 Ja, jeg bevaeger mig mindre
[Is Ja, jeg bevaeger mig mere
(11 Virkelig god

[ ]2 God

[Is Hverken god eller darlig

(14 Mindre god

[Is Darlig

[l1Ja

[ ]2 Nej
[Js Maske
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Sygdom og behandling
Kraeftsygdom

29A. Er din kreeftsygdom blevet forveerret siden din start i centret? [ _]1 Nej []2Ja

Behandling for kraeftsygdom

30. Hvad du siden din start i centret faet en eller flere af falgende behandlinger for din kraeftsygdom? (saet ét
eller flere X)

[]1 Operation  []. Kemoterapi [ ]s Stralebehandling [J4 Anden behandling [ Js Ingen behandling

Anden sygdom

31. Har du siden din start i centret faet diagnosticeret en eller flere af falgende sygdomme? (saet ét eller flere
X)

[]1 Diabetes [ ]2 Hjerte-karsygdom* [ ]s KOL** [l4 Knogleskarhed [ ]s Anden kraeftsygdom
[ls Depression [ ]7 Angst []s Anden psykisk sygdom [le Anden sygdom

* Forhgjet blodtryk er en hjerte-karsygdom  ** (KOL = Kronisk Obstruktiv Lungelidelse, ogsa kaldet rygerlunger)

Livskvalitet, helbred og belastningsgrad
Ved de naeste 2 spgrgsmal bedes du saette en ring omkring eller markere det tal i hver linje, som passer
bedst pa dig.

Meget Darlig Nogen- God Meget

darlig lunde god
32. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt? 1 2 3 4 5
33. Hvordan vurderer du din livskvalitet alt i alt? 1 2 3 4 5

Det naeste spgrgsmal handler om hvor belastet du er i din hverdag — malt pa en skala fra 0O til 10.
34. Hvor belastet er du i din hverdag?
(seet kryds pa termometeret)

Meget belastet 10

lkke belastet o
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SPORGESKEMA OM LIVSKVALITET (FACT-B+4 version 4)
Nu fglger et spargeskema, der belyser helbredsrelateret livskvalitet hos brystkraeft patienter. Nedenfor er

anfart en reekke udsagn, som andre mennesker med din sygdom har sagt, er vigtige.

Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

GS1

GS2

GS3

GS4

GS5

GS6

Q1

GS7

FYSISK VELBEFINDENDE

Jeg mangler energi

Jegharkvalme...........ccccc

Pa grund af min fysiske tilstand har jeg sveert ved at

opfylde min families/mine naermestes behov ......................
Jegharsmerter ...
Jeg er generet af bivirkninger af behandlingen ...................

Jeg faler mig SYg ..o

Jeg er tvunget til at veere sengeliggende noget af tiden
0

SOCIALT/FAMILIEMASSIGT VELBEFINDENDE

Jeg faler, jeg har et teet forhold til mine venner ..................

Jeg far folesesmaessig stotte fra min familie/mine naer-

Jeg far statte fra mine venner ...

Min familie/mine naermeste har accepteret min sygdom

Jeg er tilfreds med den made, vi taler om sygdommen

pa i familien/blandt mine naermeste .............cccccovieeeeiieni,

Jeg faler mig teet knyttet til min partner (eller den person,
der er min bedste statte) ...

Slet En
ikke lille
smule
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
1
Slet En
ikke lille
smule
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1

I no-
gen
grad

I no-
gen
grad

En hel
del

En hel
del

Meget

Meget

Uanset om du er seksuelt aktiv eller ej, bedes du venligst besvare falgende spargsmal - Hvis du ikke
har lyst til at besvare sp@rgsmalet, bedes du saette kryds i boksen

og ga videre til neeste udsagn.

Jeg er tilfreds med mit sexliv
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Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

FOLELSESMASSIGT VELBEFINDENDE Slet En Ino- Enhel Meget
ikke lille gen del
smule grad
1 2 3 4

o Jeg er ked af det 0
GE2 Jeg er tilfreds med den made, jeg klarer min sygdompa... 0 1 2 3 4
oE3 Jeg er ved at give op i kampen mod min sygdom............... 0 1 2 3 4

Jeg faler mig Nervas ... 0 1 2 3 4
GE4

Jeg erbekymret forat dg ........ocoeeeiiiieiiii e 0 1 2 3 4
GE5
E6 Jeg er bekymret for, at min tilstand vil forveerres ................ 0 1 2 3 4

FUNKTIONELT VELBEFINDENDE Slet En Ino- Enhel Meget

ikke lille gen del
smule grad

Jeg eri stand til at arbejde (inkluderer arbejde i hjem- 0 1 2 3 4
C MNIEE) et

Mit arbejde (inkluderer arbejde i hjemmet) er tilfredsstil-
B 2 | 1ENAE ..o 0 1 2 3 4

Jegeristandtilatnydelivet.....................l 0 1 2 3 4
GF3
oFa Jeg har accepteret min sygdom .....................l 0 1 2 3 4

Jeg sover godt.. ... 0 1 2 3 4
GF5
oF6 Jeg nyder det, jeg plejer at lave for min forngjelses skyld.. 0 1 2 3 4
oF7 Lige nu er jeg tilfreds med min livskvalitet........................... 0 1 2 3 4
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Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

ANDRE BEKYMRINGER

B1

B2

B3

B4

B5

B6

B7

B8

B9

P2

Q6

B10

B11

B12

B13

39

Slet En I no-
ikke lille gen
smule grad

Jeg bliver let forpustet .........cccceeeeiiiiiiiie e 0 1 2
Jeg er ubehageligt opmaerksom pa, hvordan jeg klae-
B MG it 0 1 2
Den ene eller begge mine arme er haevede eller gm- 0 1 2
01
Jeg faler mig fysisk tiltraekkende...........cccocceeiiiienenen. 0 1 2
Jegergeneretaf hartab.............ccoooo 0 1 2
Jeg er bekymret for, at andre medlemmer af min fami-
lie en skenne dag vil f& samme sygdom, som jeg har.... 0 1 2
Jeg er bekymret for, at stress kan have pavirket eller
vil pavirke min sygdom.............coooiiiiii, 1 2
Jeg er generet af aendringer i min vaegt............ccccoee.... 0 1 2
Jeg eri stand til at fele mig som kvinde............cccc......... 0 1 2
Der er visse omrader af kroppen, hvor jeg har smerter.. 0 1 2
I hvilken side fik du foretaget brystoperationen?

Venstre Hajre (seet ring om ét af svarene)
Det gor ondt, nar jeg beveeger armen i den side ............ 0 1 2
Det er begraenset, i hvilket omfang jeg kan beveege
armen i den SIde ..o 0 1 2
Armen i den side er fglelsesl@s...........cooceiviiiiiiiecns 0 1 2
Armen i den side er Stiv........cccceiiiiiiiii 0 1 2

En hel
del

Meget



Tilfredshed

Til slut vil vi bede dig om, at teenke pa dit samlede forlab i Center for Kraeft og Sundhed. Nedenfor finder du
en rekke udsagn. Laes venligst hvert udsagn og sat en ring omkring, eller marker det tal, der
bedst passer pa dig. Der er ingen rigtige eller forkerte svar. Det er dit eget indtryk, der gselder.

Ja Bade og Nej Ikke rele-
vant

41. Jeg har vaeret godt tilfreds med mit udbytte af 1 2 3 4
forlgbet i Center for Kraeft og Sundhed
42. Min kontaktperson har hjulpet mig med det jeg 1 2 3 4
har haft brug for
43. Jeg havde mulighed for at tale med personalet i 1 2 3 4
Center for Kreeft og Sundhed om de spgrgsmal eller
bekymringer, jeg har haft
44. Jeg oplever, at mit forlgb i Center for Kraeft og 1 2 3 4
Sundhed blev tilpasset mine gnsker og behov
45. Samveeret med andre kraeftramte i Center for 1 2 3 4
Kreeft og Sundhed har veeret betydningsfuldt for mig
46. Mit forlgb i Center for Kraeft og Sundhed har 1 2 3 4
givet mig mulighed for at tale med andre kraeftramte
47. Mit forlgb i Center for Kraeft og Sundhed har 1 2 3 4

givet mig nye idéer til min hverdag fremover
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3. Fer-maling mundhule-halskraeft

HJZALP OS MED AT BLIVE BEDRE

Center for Kreeft og Sundhed vil gerne male pa effekt og tilfredshed i forbindelse med et
forlgb i centret. Vi beder derfor om, at du udfylder skemaerne pa de fglgende sider.

Forst kommer der spgrgsmal om uddannelse, job og hjemlige forhold samt kontakt med
kommunen. Derefter spagrgsmal til din livsstil (kost-, ryge-, alkohol- og motionsvaner), din
sygdom og behandling samt spgrgsmal til livskvalitet, helbred og graden af belastning i
forhold til din hverdag. Til sidst kommer der et spgrgeskema om livskvalitet i forbindelse

med en kreeftsygdom (FACT).

Dette spgrgeskema suppleres med 'Statte til livet med kreeft’ — et spargeskema, vi har
medsendt dit elektroniske indkaldelsesbrev. Har du ikke allerede udfyldt det hjemme, ma

du meget gerne udfylde det.

Dine oplysninger vil blive behandlet fortroligt.

Tak for din hjzelp!

Navn:
Cpr. nummer:

Dato for udfyldelse af skema:

Kontakt informationer

Telefon privat Telefon mobil

Telefon arbejde E-mail

Navn pa pargrende Telefon Relation til dig
Navn pa pargrende Telefon Relation til dig
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Uddannelse, arbejde, hjemlige forhold samt kontakt til kommunen

1. Hvad er den hgjeste uddannelse, du til dato har gennemfert? (szet kun et X)

INGEN SKOIEGANG ...ttt ettt e e e e e e e e e e L4
GIUNASKOIE ..o e e, L2
Almen eller erhvervsgymnasial uddannelse (Gymnasium, HF, HHX, HTX)......................... HE
Erhvervsuddannelse (Leerlinge-, EFG- eller HG-uddannelse) ..............coooiiiiiiiiiiiinnennn, [a
Kort videregdende uddannelse (UNAEr 3 @r) ........ccouiuiiiiiieiiiii e e aeas Lls
Mellemlang videregaende uddannelse (3-4 Ar) .........coiriiiii i [ls
Lang videregdende uddannelse (OVEr 4 @r) .........c.ouiuiiiiiiiiiie e Llr
Anden uddannelse, skriv venligst antal ar: [ls
2. Hvordan er din arbejdssituation? (szet kun et X)

1 Ordin@ert @rbEJUE ... .....oiee i E
1Y o) o P L2
EST= V251 =Y Vo 1o PR [
Arbejdslas f.eks. kontanthjaelp eller i aktivering ...........c.ooiiiiiiii e, (s
(0T L= =N =10 (=Yg o Vo [P Lls
FOIKEPENSIONIST .....eve et [ls
F@ridSPENSIONIST .......iie e Llr
PA BIEIIBN ... oo [le
UNAEI UAANNEISE ... et Lo
HIEMMEGAGNUE ... .o 1o
Andet, skriv venligst hvad: i
3. Hvad er din nuvaerende indtaegt? (szt kun et X)

17, o E
RSy L= 1o o 1= o Te L= YO PR [l2
KONEANTNJEBID ... e E
DYoo 1= oo = TP (s
SU o s
ReVAlAErNGSYAEISE .. ...t [ls
PONSION ...t Llr
INGEN INAKOMIST ... it [ls
Andet, skriv venligst hvad: Lo
4. Hvordan bor du? (sat kun et X)

Alene uden hjemmeboende DBIN ................ii i E
Alene med hjemmeboende DBIN .............oiiiei e L2
Samboende uden hjemmeboende barn ... ... Lls
Samboende med hjemmeboende b@arn ......... ..o (s
Skriv venligst alder pa bgrn:

5. Har du kontakt til andre kommunale steder? [ ]1 Ngj [J2Ja
Hvis ja, er det vedrgrende: (saet ét eller flere X)

HIEMMEPIGIE ... .o [l
BESKERIHGEISE .. ......iieeie e [z
BKOMOMI ..o e Lls
S0GIAIE FOrNOIA ..., (s
[ 10T [1o7= o NPT PRR Lls
ANGEL .. e [ls
6. Har du en mentor/vejleder? [ 11 Nej [ ]2 Ja
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Livsstil
Kost og veegt

7. Har du aendret kostvaner ifm. din kraeftsygdom? [ 11 Nej [J2Ja

8. Vil du gerne aendre dine kostvaner? [ 11 Nej [12Ja []s Maske
9. Har du eendret din vaegt det seneste ar? [ 11 Nej [J2Ja

10. Hvis ja, varderdataleom ............ccoiiiiiiiii i, []1 Veegtagning [ ]2 Veegttab
11, 0G VAr det ..oovuiiie e [ 1 Tilsigtet []2 Utilsigtet

12. Nuveerende veegt (du vil blive vejet i centret): ....................

13. Vaegt far sygdom: ...

14, Hajde: ..o
15. Tager du kosttilskud? [ 11 Nej [J2Ja
16. Hvis ja, hvilke?
17. Har du problemer med taender eller mund? [ 11 Nej [J2Ja
Rygning
18. Er du ryger?  Ja, JEG IYOET ..ovneeieie e et L4
Skriv hvor mange ar du har reget:
Nej, jeg er holdt op i forbindelse med min kreeftsygdom og behandling ... [
Nej, jeg er holdt op inden for det sidste halve ar ................................. [
Nej, jeg er holdt op forlaenge siden .............coiiiiiiiiiiiiiiiea (s
Nej, jeg har aldrig réget .............eiiiiii e Lls
19. Hvis ja, vil du s& gerne holde op med at ryge? [ 11 Nej [J2Ja [ ]s Maske
Alkohol
20. Hvor mange genstande drikker du pr. uge? genstande pr. uge

(1 genstand = 1 glas vin, 1 gl, 1 glas hedvin. Der gar 6-7 genstande pa en flaske vin)

21. Har dit alkoholforbrug eendret sig ifm.med din kreeftsygdom?  []1 Nej
[z Ja, jeg drikker mindre
[Js Ja, jeg drikker mere

22. Vil du gerne nedszette dit alkoholforbrug? [ 1 Nej []2Ja [ 13 Maske
Motion
23. Hvor meget bevaeger du dig i dagligdagen? []1 Mere end 60 min. dagligt

[]230-60 min. dagligt
[(Js Mindre end 30 min. dagligt

24. Hvor ofte beveeger du dig, sa du bliver forpustet og/eller (11 3 gange om ugen eller mere
anstrenger musklerne? [ 121-2 gange om ugen
[ I3 Sjeeldnere end én gang om ugen
[+ Aldrig
25. Har du &ndret dine motionsvaner i forbindelse med din []1 Nej, det er uzendret
kraeftsygdom? [ 12 Ja, jeg beveeger mig mindre
[1s Ja, jeg bevaeger mig mere
26. Hvordan vurderer du din fysiske form? 1 Virkelig god
[ ]2 God

[Is Hverken god eller darlig
[J4 Mindre god
[1s Darlig
27. Vil du gerne veere mere fysisk aktiv? [ 11 Ja
[ ]2 Nej
[1s Maske
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Sygdom og behandling
Kraeftsygdom

28. For hvor lang tid siden (antal maneder) har du faet din nuvaerende kreeftdiagnose? (saet ét X)
1 1 (22 [1s3 [ [ls5 [le6 (177-12  [Js13-24 [Jo>24
29. Er din kraeftsygdom nydiagnosticeret eller tilbagefald af tidligere kraeftsygdom?

Nydiagnosticeret KraeftSygdom ... L1
Tilbagefald af tidligere kraeftsygdom ... [P
VEA TKKE ... it Lls

Behandling for kraeftsygdom

30. Hvad har du indtil nu faet af behandling for din kreeftsygdom? (szet ét eller flere X)
[ ]1 Operation [ ] Kemoterapi [ ]s Stralebehandling [ ]s Anden behandling [ _]s Ingen behandling

Anden sygdom

31. Har du faet diagnosticeret en eller flere af falgende sygdomme? (saet ét eller flere X)

[]1 Diabetes [z Hjerte-karsygdom*  []3 KOL* [J4 Knogleskgrhed [ ]s Anden kreeftsygdom
[ls Depression [ _]7 Angst [Js Anden psykisk sygdom [le Anden sygdom
* Forhgijet blodtryk er en hjerte-karsygdom  ** (KOL = Kronisk Obstruktiv Lungelidelse, ogsa kaldet rygerlunger)

Livskvalitet, helbred og belastningsgrad
Ved de naeste 2 spargsmal bedes du seette en ring omkring eller markere det tal i hver linje, som passer
bedst pa dig.

Meget Darlig Nogen- God Meget

darlig lunde god
32. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt? 1 2 3 4 5
33. Hvordan vurderer du din livskvalitet alt i alt? 1 2 3 4 5

Det naeste spgrgsmal handler om hvor belastet du er i din hverdag — malt pa en skala fra O til 10.
34. Hvor belastet er du i din hverdag? Meget belastet o
(seet ét kryds pa termometerety

lkke belastet 0
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SPORGESKEMA OM LIVSKVALITET (FACT-H&N version 4)
Nu fglger et spargeskema, der belyser helbredsrelateret livskvalitet hos hoved-halskreeft patienter. Nedenfor
er anfgrt en reekke udsagn, som andre mennesker med din sygdom har sagt, er vigtige.

Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

GS1

GS2

GS3

GS4

GS5

GS6

Q1

GS7

FYSISK VELBEFINDENDE Slet En
ikke lille
smule
Jeg mangler energi 0 1
Jeg har kvalme 0 1

Pa grund af min fysiske tilstand har jeg sveert ved at

opfylde min families/mine naermestes behov 0 1
Jeg har smerter 0 1
Jeg er generet af bivirkninger af behandlingen 0 1
Jeg faler mig syg 0 1
Jeg er tvunget til at veere sengeliggende noget af tiden 0 1
SOCIALT/FAMILIEMASSIGT VELBEFINDENDE 'illft IE"“
IKKe e
smule
Jeg faler, jeg har et teet forhold til mine venner .................. 0 1

Jeg far folesesmaessig stotte fra min familie/mine naer-

NESTE .. 0 1
Jeg far stotte fra mine venner ...........cocoiviiiii 0 1
Min familie/mine naermeste har accepteret min sygdom..... 0 1

Jeg er tilfreds med den made, vi taler om sygdommen
pa i familien/blandt mine naermeste ...............ccccocviieeee. 0 1

Jeg faler mig teet knyttet til min partner (eller den person,
der er min bedste statte) ... 0 1

I no-
gen
grad

I no-
gen
grad

En hel
del

En hel
del

Meget

Meget

Uanset om du er seksuelt aktiv eller ej, bedes du venligst besvare falgende spargsmal - Hvis du ikke

har lyst til at besvare spgrgsmalet, bedes du seette kryds i boksen
og ga videre til neeste udsagn.

Jeg er tilfreds med mit sexliv 0 1
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Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GE1

GE2

GE3

GE4

GE5

GE6

GF1

GF2

GF3

GF4

GF5

GF6

GF7

FOLELSESMASSIGT VELBEFINDENDE

Jeg er ked af det

Jeg er tilfreds med den made, jeg klarer min sygdom pa ...
Jeg er ved at give op i kampen mod min sygdom...............
Jeg faler mig Nervas ...
Jeg er bekymret for at d@ .........cccceevviiieiiiiie e

Jeg er bekymret for, at min tilstand vil forveerres ................

FUNKTIONELT VELBEFINDENDE

Jeg er i stand til at arbejde (inkluderer arbejde i hjem-

401 SRR

Mit arbejde (inkluderer arbejde i hjemmet) er tilfredsstil-

[ENAE ... e
Jegeristandtilat nyde livet........ccoocoeiiiiis
Jeg har accepteret min sygdom ..........cccoceiiiiiien s
Jeg sover godt.. ...
Jeg nyder det, jeg plejer at lave for min forngjelses skyld ..

Lige nu er jeg tilfreds med min livskvalitet...........................

46

Slet
ikke

Slet
ikke

En
lille
smule

En
lille
smule

1

I no-
gen
grad

2

2

I no-
gen
grad

2

En hel
del

En hel
del

Meget

Meget



Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N
10

H&N
11

H&N
12

ANDRE BEKYMRINGER

Jeg er i stand til at spise den mad, jeg kan lide ..................

MiN MUNA BB e

Jeg har besvaer med at treekke vejret........cccoos

Min stemme har sin saedvanlige kvalitet og kraft ................

Jeg er i stand til at spise s& meget mad, som jeg har
Y25 €

Jeg er utilfreds med den made, mit ansigt og min hals
1= S U To [ o - PSP PRPR

Jeg kan synke naturligtoglet......................l

Jeg ryger cigaretter eller andre tobaksprodukter ................

Jeg drikker alkohol (f.eks. @l, vin 0SV.) .....coceeeiiiiieiiiiiienns

Jeg eri stand til at kommunikere med andre .....................

Jeg kan spise fast f@de ...

Jeg har smerter i mund, sveelg eller hals ...............cccceeee.
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4. Efter-maling mundhule-halskraeft

HJZALP OS MED AT BLIVE BEDRE

Center for Kreeft og Sundhed vil gerne male pa effekt og tilfredshed i forbindelse med et
forlgb i centret. Vi beder derfor om, at du udfylder skemaerne pa de fglgende sider.

En del af spgrgsmalene er de samme som i de spagrgeskemaer, du tidligere har udfyldt.
Farst kommer der nogle spgrgsmal om til din livsstil (kost-, ryge-, alkohol- og motionsva-
ner), din sygdom og behandling samt spgrgsmal til livskvalitet, helbred og graden af be-
lastning i forhold til din hverdag. Derefter kommer der et spgrgeskema om livskvalitet i for-
bindelse med en kreeftsygdom (FACT). Til sidst kommer der nogle spargsmal til din til-
fredshed med forlgbet.

Dine oplysninger vil blive behandlet fortroligt. Det samtykke, du gav i forbindelse med det
farste spargeskema, gaelder ogsa for dette skema.

Tak for din hjzelp!

Navn:
Cpr. nummer:

Dato for udfyldelse af skema:
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Livsstil
Kost og veegt

7. Har du eendret kostvaner siden du begyndte i centret?

8. Vil du gerne andre dine kostvaner?
9. Har du aendret din vaegt siden du begyndte i centret?
10. Hvis ja, varderdataleom ............ccoiiiiiiiii i,

11.0gvardet ..o
12. Nuveerende veegt (du vil blive vejet centret): .....................
15. Tager du kosttilskud?

16. Hvis ja, hvilke?

[ 11 Nej [J2Ja

[]1 Nej [2Ja [1s Méaske
[ 11 Nej [J2Ja

[]1 Veegtagning [z Veegttab

(1 Tilsigtet [z Utilsigtet

[ 11 Nej [l Ja

17. Har du problemer med teender eller mund?

[ 11 Nej [l Ja

Rygning

18. Erduryger? Ja, jegryger .....coooviiiiiiiiiiiiiiieeea

Skriv hvor mange ar du har reget:

Nej, jeg er holdt op i forbindelse med min kreeftsygdom og behandling ... [

Nej, jeg er holdt op inden for det sidste halve &r ................................. Lls
Nej, jeg er holdt op for laenge Siden .............cccoveiiiiiieiiieiiiieeieee, (s
Nej, jeg har aldrig raget ...........ccoevvviiiee i Lls
19. Hvis ja, vil du s& gerne holde op med at ryge? [ 11 Nej [J2Ja [ ]s Maske

Alkohol

20. Hvor mange genstande drikker du pr. uge?

genstande pr. uge

(1 genstand = 1 glas vin, 1 gl, 1 glas hedvin. Der gar 6-7 genstande pa en flaske vin)

21. Har dit alkoholforbrug aendret sig siden du begyndte i cen-
tret?

22. Vil du gerne nedseette dit alkoholforbrug?

[]1Nej
[z Ja, jeg drikker mindre
[Js Ja, jeg drikker mere

[]1 Nej [z Ja 15 Maske

Motion

23. Hvor meget bevaeger du dig i dagligdagen?

24. Hvor ofte beveeger du dig, sa du bliver forpustet og/eller
anstrenger musklerne?

25. Har du &=ndret dine motionsvaner i forbindelse med din
kraeftsygdom?

26. Hvordan vurderer du din fysiske form?

27. Vil du gerne veere mere fysisk aktiv?

(11 Mere end 60 min. dagligt
[]230-60 min. dagligt

[(Js Mindre end 30 min. dagligt
[]13 gange om ugen eller mere
[]21-2 gange om ugen

[ I3 Sjeeldnere end én gang om ugen
[+ Aldrig

[]1 Nej, det er uzendret

[ 12 Ja, jeg bevaeger mig mindre
[Is Ja, jeg bevaeger mig mere
(11 Virkelig god

[ ]2 God

[Is Hverken god eller darlig

(14 Mindre god

[Is Darlig

[l1Ja

[ ]2 Nej
[Js Maske
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Sygdom og behandling
Kraeftsygdom

29A. Er din kreeftsygdom blevet forveerret siden din start i centret? [ _]1 Nej []2Ja

Behandling for kraeftsygdom

30. Hvad du siden din start i centret faet en eller flere af falgende behandlinger for din kraeftsygdom? (saet ét
eller flere X)

[]1 Operation  []. Kemoterapi [ ]s Stralebehandling [J4 Anden behandling [ Js Ingen behandling

Anden sygdom

31. Har du siden din start i centret faet diagnosticeret en eller flere af falgende sygdomme? (saet ét eller flere
X)

[]1 Diabetes [ ]2 Hjerte-karsygdom* [ ]s KOL** [l4 Knogleskarhed [ ]s Anden kraeftsygdom
[ls Depression [ ]7 Angst []s Anden psykisk sygdom [le Anden sygdom

* Forhgjet blodtryk er en hjerte-karsygdom  ** (KOL = Kronisk Obstruktiv Lungelidelse, ogsa kaldet rygerlunger)

Livskvalitet, helbred og belastningsgrad
Ved de naeste 2 spgrgsmal bedes du saette en ring omkring eller markere det tal i hver linje, som passer
bedst pa dig.

Meget Darlig Nogen- God Meget

darlig lunde god
32. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt? 1 2 3 4 5
33. Hvordan vurderer du din livskvalitet alt i alt? 1 2 3 4 5

Det naeste spgrgsmal handler om hvor belastet du er i din hverdag — malt pa en skala fra 0O til 10.
34. Hvor belastet er du i din hverdag?
(seet kryds pa termometeret)

Meget belastet 10

lkke belastet o
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SPORGESKEMA OM LIVSKVALITET (FACT-H&N version 4)
Nu felger et spgrgeskema, der belyser helbredsrelateret livskvalitet hos mundhule-halskreeftpatienter. Ne-
denfor er anfert en raekke udsagn, som andre mennesker med din sygdom har sagt, er vigtige.

Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

GS1

GS2

GS3

GS4

GS5

GS6

Q1

GS7

FYSISK VELBEFINDENDE Slet En
ikke lille
smule
Jeg mangler energi 0 1
Jeg har kvalme 0 1

Pa grund af min fysiske tilstand har jeg sveert ved at

opfylde min families/mine naermestes behov 0 1
Jeg har smerter 0 1
Jeg er generet af bivirkninger af behandlingen 0 1
Jeg faler mig syg 0 1
Jeg er tvunget til at veere sengeliggende noget af tiden 0 1
SOCIALT/FAMILIEMASSIGT VELBEFINDENDE 'illft IE"“
IKKe e
smule
Jeg faler, jeg har et teet forhold til mine venner .................. 0 1

Jeg far folesesmaessig stotte fra min familie/mine naer-

NESTE .. 0 1
Jeg far stotte fra mine venner ...........cocoiviiiii 0 1
Min familie/mine naermeste har accepteret min sygdom..... 0 1

Jeg er tilfreds med den made, vi taler om sygdommen
pa i familien/blandt mine naermeste ...............ccccocviieeee. 0 1

Jeg faler mig teet knyttet til min partner (eller den person,
der er min bedste statte) ... 0 1

I no-
gen
grad

I no-
gen
grad

En hel
del

En hel
del

Meget

Meget

Uanset om du er seksuelt aktiv eller ej, bedes du venligst besvare falgende spargsmal - Hvis du ikke

har lyst til at besvare spgrgsmalet, bedes du seette kryds i boksen
og ga videre til neeste udsagn.

Jeg er tilfreds med mit sexliv 0 1
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Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

FOLELSESMASSIGT VELBEFINDENDE Slet En Ino- Enhel Meget
ikke lille gen del
smule grad
1 2 3 4

o Jeg er ked af det 0
GE2 Jeg er tilfreds med den made, jeg klarer min sygdompa... 0 1 2 3 4
oE3 Jeg er ved at give op i kampen mod min sygdom............... 0 1 2 3 4

Jeg faler mig Nervas ... 0 1 2 3 4
GE4

Jeg erbekymret forat dg ........ocoeeeiiiieiiii e 0 1 2 3 4
GE5
E6 Jeg er bekymret for, at min tilstand vil forveerres ................ 0 1 2 3 4

FUNKTIONELT VELBEFINDENDE Slet En Ino- Enhel Meget

ikke lille gen del
smule grad

Jeg eri stand til at arbejde (inkluderer arbejde i hjem- 0 1 2 3 4
C MNIEE) et

Mit arbejde (inkluderer arbejde i hjemmet) er tilfredsstil-
B 2 | 1ENAE ..o 0 1 2 3 4

Jegeristandtilatnydelivet.....................l 0 1 2 3 4
GF3
oFa Jeg har accepteret min sygdom .....................l 0 1 2 3 4

Jeg sover godt.. ... 0 1 2 3 4
GF5
oF6 Jeg nyder det, jeg plejer at lave for min forngjelses skyld.. 0 1 2 3 4
oF7 Lige nu er jeg tilfreds med min livskvalitet........................... 0 1 2 3 4
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Ved at szatte en ring omkring eller markere ét tal i hver linje bedes du angive dit svar, sadan at det
passer pa de seneste 7 dage.

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N

H&N
10

H&N
11

H&N
12

ANDRE BEKYMRINGER

Jeg er i stand til at spise den mad, jeg kan lide ..................

MiN MUNA BB e

Jeg har besvaer med at treekke vejret........cccoos

Min stemme har sin saedvanlige kvalitet og kraft ................

Jeg er i stand til at spise s& meget mad, som jeg har
Y25 €

Jeg er utilfreds med den made, mit ansigt og min hals
1= S U To [ o - PSP PRPR

Jeg kan synke naturligtoglet......................l

Jeg ryger cigaretter eller andre tobaksprodukter ................

Jeg drikker alkohol (f.eks. @l, vin 0SV.) .....coceeeiiiiieiiiiiienns

Jeg eri stand til at kommunikere med andre .....................

Jeg kan spise fast f@de ...

Jeg har smerter i mund, sveelg eller hals ...............cccceeee.
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Tilfredshed

Til slut vil vi bede dig om,at taenke pa dit samlede forlgb i Center for Kraeft og Sundhed. Nedenfor finder du
en rekke udsagn. Laes venligst hvert udsagn og sat en ring omkring, eller marker det tal, der
bedst passer pa dig. Der er ingen rigtige eller forkerte svar. Det er dit eget indtryk, der gselder.

Ja Bade og Nej Ikke rele-
vant

41. Jeg har vaeret godt tilfreds med mit udbytte af 1 2 3 4
forlgbet i Center for Kraeft og Sundhed
42. Min kontaktperson har hjulpet mig med det jeg 1 2 3 4
har haft brug for
43. Jeg havde mulighed for at tale med personalet i 1 2 3 4
Center for Kreeft og Sundhed om de spgrgsmal eller
bekymringer, jeg har haft
44. Jeg oplever, at mit forlgb i Center for Kraeft og 1 2 3 4
Sundhed blev tilpasset mine gnsker og behov
45. Samveeret med andre kraeftramte i Center for 1 2 3 4
Kreeft og Sundhed har veeret betydningsfuldt for mig
46. Mit forlgb i Center for Kraeft og Sundhed har 1 2 3 4
givet mig mulighed for at tale med andre kraeftramte
47. Mit forlgb i Center for Kraeft og Sundhed har 1 2 3 4

givet mig nye idéer til min hverdag fremover
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5. Deltagerinformation og samtykke

SAMTYKKEBLANKET - EFFEKTUNDERSQ@GELSE

| Center for Kraeft og Sundhed vil vi gerne male pa effekt og tilfredshed i forbindelse med et forlgb i
centret. Vi vil derfor hare om, du vil deltage i en effektundersggelse.

For at kunne male og vurdere effekten af et forlgb i Center for Kreeft og Sundhed har vi brug for en
reekke oplysninger fra personer, som henvises til et forlgb i centret. Nogle oplysninger har vi alle-
rede i kommunens elektroniske systemer. Andre oplysninger indhenter vi ved hjaelp af spgrgeske-
maer som deltagerne udfylder.

De oplysninger vi har brug for, er:

1. Dit ken og din alder, oplysninger om din uddannelse, beskeeftigelsessituation, hjemlige forhold
(fx om du bor alene eller sammen med andre, om du har hjemmeboende barn), om du er i kontakt
med kommunen (fx om din beskeeftigelsessituation, handicap eller andet), livsstil (om din kost, dine
alkohol-, ryge- og motionsvaner), sygdoms- og behandlingssituation. Disse oplysninger far vi fra
det spagrgeskema, som du udfylder i forbindelse med din forste samtale.

2. Oplysninger om din livskvalitet, helbred og tilfredshed med dit forlgb i centret. Disse oplysninger
far vi fra de spgrgeskemaer, som du udfylder far, under og efter dit forlab.

3. Oplysninger om din arbejdsmarkedstilknytning, om indleeggelse pa hospital (fx hvor mange gan-
ge du har veeret indlagt og med hvilke diagnoser) og kontakt til din egen laege. Disse oplysninger
vil blive hentet fra Danmarks Statistik.

4. Hvis du har forlgb andre steder i Sundheds- og Omsorgsforvaltningen (hvis du fx gar i forebyg-
gelsescentret eller modtager hjemmesygepleje), vil vi hente oplysninger om dette i kommunens
elektroniske patientjournal.

Det er frivilligt at medvirke i undersggelsen og du kan til enhver tid stoppe deltagelsen, hvis du
gnsker det. Det vil ikke fa betydning for dit forlgbet i centret eller fremtidige muligheder. Du kan til
enhver tid fa indsigt i, hvilke oplysninger vi har registreret om dig i forbindelse med undersggelsen.

Dine oplysninger behandles fortroligt og du vil ikke kunne genkendes i undersggelsens resultater.
Alle personer med adgang til oplysningerne har tavshedspligt.

CJa, jeg giver hermed samtykke til at deltage i undersagelsen og at mine oplysninger ma benyttes
[INej, jeg gnsker ikke at deltage i undersggelsen

Navn: Cpr.nr.:

Dato: Underskrift: _
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