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Indledning

1 Indledning

Fra 2014 er der udviklet et nyt koncept til at undersgge patienternes oplevelser i den landsdeekkende
undersggelse pa det somatiske omrade. ndringerne skal forbedre undersggelsen, men betyder ogsa,
at resultaterne fra den nye LUP ikke kan sammenlignes med resultater fra tidligere LUP-
undersggelser.

Undersggelsen omfatter fremover tre delundersggelser fordelt pa patientgrupperne planlagt indlagt,
akut indlagt og ambulante patienter pa alle landets offentlige sygehuse, samt patienter som har vaeret
behandlet pa et privathospital efter reglerne om udvidet frit sygehusvalg. Der er ikke l&ngere hospi-
talsspecifikke og regionale spgrgsmal i undersggelsen.

Undersggelsen gennemfgres pa vegne af de fem regioner.

Formal
Formalet med LUP er at:

o identificere og sammenligne forskelle i patienters oplevelser inden for udvalgte temaer
e giveinputtil atarbejde med kvalitetsforbedringer
o kunne fglge udviklingen i patienternes oplevelser og vurderinger systematisk over tid

Organisering

Projektledelsen af undersggelsens landsdakkende del varetages af Enheden for Evaluering og Bruger-
involvering, der sammen med Folkesundhed og Kvalitetsudvikling i Region Midtjylland udggr projektse-
kretariatet. Projektledelsen af undersggelsens regionale del varetages i Region Midtjylland af CFK -
Folkesundhed og Kvalitetsudvikling. Den regionale del af undersggelsen har tilknyttet en regional faglig
arbejdsgruppe, som bestar af én repraesentant fra hvert af regionens hospitaler og en repraesentant
fra afdelingen Kvalitet og Sundhedsdata.

Datagrundlag

Rapporteringen fglger de organisatoriske enheder pa hospitalerne medudgangspunkt i Sundhedssty-
relsens Sygehus-afdelingsklassifikation og regionens ledelsesinformationssystem InfoRM i samarbej-
de med hospitalerne.

Fra oktober til december 2014 blev afsnittets patienter i en spgrgeskemaundersggelse spurgt om de-
res oplevelse af indlaeggelsen/besgget pa afsnittet. Stikprgven blev udtrukket blandt planlagt og akut
indlagte patienter fra 4.-31. august, 3.-30. september og 4.-31. oktober og blandt de ambulante patien-
ter fra 18..-31. august, 17.-30. september og 18.-31. oktober i 2014.



Kapitel 1

Denne rapport bygger pa svar fra afsnittets ambulante patienter. Tabel 1 opsummerer kort rapportens
datagrundlag.

Tabel 1. Datagrundlaget for rapporten

Spgrgeskemaer uddelt til patienter 299
Besvarelser fra patienter: 156
Afdelingens svarprocent: 52%

Rapportering

Patienternes tilbagemelding sker pa afdelings-, hospitals- og regionsniveau i rapporter fra Enhed for
Evaluering og Brugerinddragelse, hvis der som minimum er 20 besvarelser. | Region Midtjylland supple-
rer CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling undersggelsen med rapporter pa afsnitsniveau, en kom-
mentarsamling og krydstabeller for hver patientgruppe pa afdelingsniveau (inklusiv diagnoserapporte-
ring for de afdelinger som har gnsket dette). Krydstabeller ligger kun elektronisk pa CFK's hjemmeside
www.cfk.rm.dk/om-cfk/projektsite/lup-somatik/2014/.

Der er ikke udarbejdet rapporter for afsnit med faerre end 15 besvarelser.

Denne rapport er en kommentarsamling for patienter.

Rapportens opbygning

Rapporten bestar af fglgende kapitler:
e Kapitel 1: Indledning
o Kapitel 2: Kommentarsamling


http://www.cfk.rm.dk/om-cfk/projektsite/lup-somatik/2014/�

Kommentarsamling

2 Kommentarsamling

Fordelingen af kommentarer og hvad de handler om bidrager til at give et billede af, hvad patienterne
gnsker at supplere med til afsnittet, som ikke kan rummes i afkrydsningen i de lukkede spgrgsmal. Prae-
sentationen af afdelingens kommentarer fglger afdelingens afsnit og herunder temaopdelingen i sp@r-
geskemaet. Spgrgsmalene om patienternes samlede indtryk vises dog altid far de gvrige temaer i spgr-
geskemaet.

Spgrgeskemaet har fem abne spgrgsmal fordelt pa temaerne "Modtagelse”, "Information”, "Fejl”,
"Samlet indtryk” og "Temaspgrgsmal”, hvor patienterne kan indsaette deres kommentarer.

Nedenfor er de kommentarer, som patienterne har skrevet i forbindelse med besvarelsen af spgrge-
skemaet. Kommentarerne er anonymiseret. Kun kommentarer som giver mening, nar de star alene, er
medtaget. Patienternes kommentarer er saledes nedskrevet, hvad enten de har vaeret positive eller
negative, mens faktuelle oplysninger er udeladt, hvis de Igsrevet fra andre oplysninger i spgrgeskemaet
ikke giver mening. Safremt der er @ndret i kommentarerne, for eksempel af hensyn til patienternes
anonymitet, er det markeret med [].

Kommentarsamlingen er opdelt efter reekkefglgen af de abne spgrgsmal i spgrgeskemaet. For afsnit
med fzerre end fem besvarelser vises afsnittets kommentarer under "@vrige/ikke placeret pa afsnit”.
Patienten er tildelt et patient-id, sa det inden for hvert afsnit er muligt at falge den enkelte patient og
se, om patienten har knyttet en eller flere kommentarer til spgrgeskemaet. Patientens samlede indtryk
er indsat, sa det er muligt at sammenholde patienternes samlede indtryk med patienternes kommenta-
rer.

Kategorisering af kommentarer under "Samlet indtryk”

Kommentarerne under 'Samlet indtryk’ kan vare markeret med et eller flere temaer, som knytter sig til
indholdet i kommentaren. Kommentarerne rubriceres efter kategorierne ventetid, kvalitet i behandling,
relationer til personale/pleje, kommunikation og information, kontaktperson og fysiske rammer. Det
giver et billede af, hvilke kategorier patienterne vaelger at fremhaeve ved at skrive en kammentar.

Der er udarbejdet en reliabilitetstest blandt tre kodere i forbindelse med kategorisering af kommenta-
rerne for at sikre, at der sker en ens kategorisering. Det viser saledes graden af palidelighed i kodnin-
gen. Testen viste, at der god overensstemmelse mellem de tre koderes vurderinger. Mere om testens

metode og fremgangsmaden findes i metodebeskrivelsen www.cfk.rm.dk/om-cfk/projektsite/lup-
somatik/2014/undersogelsesmetode/

Andelen af afdelingens patienter der svarer, og som har skrevet kommenteret pa noget indenfor en
given kategori, er vist i Figur 1.


http://www.cfk.rm.dk/om-cfk/projektsite/lup-somatik/2014/undersogelsesmetode/�
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Figur 1. Afdelingens kategoriserede kommentarer under "Samlet indtryk”. (Eget resultat er magrke-
grgn, gvrige afdelingers patienter er lysegrgn.)

Ventetid

Relationer til personale
Kvalitet i behandling
Kontaktperson

Kommunikation og information

Fysiske rammer

0% 2% 4% 8% 8%



Kommentarsamling

KLINISK GENETISK AFD.

Skriv her, hvis du har kommentarer til modtagelsen eller forslag til forbedringer

39

49

54

A N MR

Kommentarer - @vrige/ikke placeret pa afsnit

Det var en fin modtagelse, hvor vi blev gjort opmaerksom pa, at den laege, vi havde en aftale
med, [ikke var der], og at anden lzege ville give os en tilbagemelding, sa godt som det er muligt,
ud fra det der var undersggt.

Kommentarer - KLINISK GENETISK AFD.

Jeg skulle bare have taget 2 blodpragver i forbindelse med en [] udredning.

Darlig skiltning. Ved godt, der er vejarbejde! Men kom noget for sent, pga. darlig kortplacering.
Burde skiltes noget bedre []. Stressniveauet steg rigtig meget, og kunne ikke komme i telefonisk
kontakt for at fortaelle, at man var pa vej, da klokken hurtig kom over den afsatte tid!

Der var darlig skiltning til afdelingen udenfor ved parkeringspladsen, hvilket vi gjorde opmaerk-
som pa ved ankomsten. Personalet sagde, at det fik de ofte at vide, men de havde abenbart ikke
handlet pa det, heller ikke pa de tilsendte papirer med hensyn til, hvordan man fandt afdelingen!
Hurtig og venlig modtagelse.

At personalet hilser, ndr man kommer ind.

Vil vaere rart at fa at vide, hvis der er ventetid.

Ingen! Sekretaeren havde stor talmodighed med en "flok" familiemedlemmer, som indbyrdes
skulle finde en ny tid! Helt ok! Pga. stort byggekaos tog det over 30 minutter, fgr vi (min mand

og jeg) fandt ambulatoriet!

Super kompetente medarbejdere med venlig modtagelse, herunder sgd sekretaer som gjorde
opmaerksom pa, at man nemt kom til at parkere ulovligt, sa det sparede mig eventuelt for en p-

bede. Tak ).

Jeg vidste ikke, at der var parkering, hvor jeg kunne betale. Parkerede derfor ved forkert bas.
Matte ud og flytte bil/undga bgde. Skriv det i brevet ved indkaldelse "parkering der, evt. kort".

Et skilt pa huset ned mod vejen, sa vi udenfor ogsa kan finde frem. En meget venlig dame hjalp
mig med to til tre telefonopkald, men det kunne et skilt have klaret.

En god modtagelse.

Meget trygt og professionelt.

Alt var ok.

Har kun godt at sige om de to damer, som gav mig svar.

Den lege vi talte med var ikke forberedt. Kunne ikke finde de [] sider med [oplysninger], som var
sendt ind inden besgget. Havde ikke set dem, sa vi matte starte helt forfra med at finde alle
person-oplysninger.

Fin modtagelse. Blev budt pa kaffe m.m., sa helt fint.

Var personalet
forberedt pa
din ankomst?

| meget hgj
grad

Var personalet
forberedt pa
din ankomst?

| hgj grad

| hgj grad

| hgj grad

| hgj grad
| hgj grad
| hgj grad
I meget hgj

grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad
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42

51

53

55

56
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23

57

Det var ikke speciel lang tid, hvilket er OK. Vil selv gerne have al den tid, der er behov for.

Meget venlig og opmarksom. Spurgte ind til parkering og om vi nu havde holdt det rigtige sted
og havde trukket p-billet.

Jeg havde meget svaert ved at finde adressen pa trods af min GPS, men der var meget vejarbej-
de og byggepladsarbejde. Til sidst ringede jeg og blev guidet pa bedste vis. Da jeg ankom fem
minutter for sent, sagde den sgde sekreteer, at hun ville rade mig til at flytte min bil, idet jeg
ellers kunne fa en parkeringsbgde. Det var virkelig sgdt af hende og god service. Da jeg kom
tilbage efter bilflytning, var jeg sa sammenlagt ca. 10 minutter forsinket og kom ind med det
samme.

Laegen havde ikke last min journal. Jeg havde udskrift af journalerne med, som han gerne ville
skimme. Mere trygt hvis laegen var godt inde i operationsforlgbet, der fgrte til stomi. Mit @erinde
var at finde ud af om stomien skulle/kunne legges tilbage.

Jeg blev ringet op [], og vi aftalte, at jeg skulle komme [dagen efter] til ambulant tid. Da jeg kom
[1, var jeg ikke lagt ind i kalenderen. Jeg ventede ca. halvanden time, inden jeg kom ind. Da jeg
kom ind til sygeplejerske og lege, var de velforberedte.

Jeg skulle til genetisk samtale. Det er vel ikke ambulatoriet? Men de var sgde og smilende, og jeg
falte mig velkommen.

Da jeg ankom til Herning vidste sygeplejerskerne ikke, at jeg skulle komme.

At der bliver taget hensyn til, at man er syg og maske ikke har kraefter til at sidde og vente alt for
lenge.

Altid personale til at modtage patienter.

I meget hgj
grad

I meget hgj
grad

I meget hgj
grad

I nogen grad

Iringe grad

Ikke relevant
for mig

Slet ikke

Slet ikke

Ved ikke



Kommentarsamling

KLINISK GENETISK AFD.

Skriv her, hvis du har manglet information i forbindelse med dit besgg

# 26

# 37

# 56

# 34

# 23

Kommentarer - @vrige/ikke placeret pa afsnit

Den lz2ge, vi skulle tale med, var syg og ikke alt var skrevet i journalen, sa en anden la2ge gav os
en tilbagemelding, sa godt som hun kunne. Vi blev tilbudt at komme igen, da der var forhold i
stamtraeet, som muligvis vil g@re, at der skal undersgges for andre forhold. Vi aftale, at det var
fint med en telefonisk kontakt med den Izege, der er tilknyttet mig. Jeg ringede til hende 14 dage
efter vores besgg. Vi aftale, at hun gar videre med den undersggelse, som den anden laege
havde sagt var en mulighed.

Kommentarer - KLINISK GENETISK AFD.

Det blev ikke aktuelt med efterbehandling, dvs. der var ikke grund til at kontakte familien.

Genfejlen kunne, som jeg har forstaet det, konstateres ved en simpel blodprgve, hvorfor det
undrer mig over denne fejl kunne ske.

Det var min datter, der var til samtale, jeg var deltager pga. en genundersggelse.

Jeg var desvaerre blevet fejlinformeret om, hvad samtalen ville besta i, da jeg var i tvivl og ringe-
de til en sekretaer. Hun sagde, at jeg kunne fa taget blodpregve/gentest med det samme, men
det var slet ikke relevant, viste det sig. Ogsa mange andre ting sagde hun forkert. 5a kommuni-
kerer bedre med sekretaer eller skriv bedre information i brevet man far inden.

Jeg har tidligere veeret til en sadan "gen-samtale”, men blev, som jeg ser det, re-henvist til den-
ne undersggelse af en inkompetent Izzge fra andet sygehus tidligere i ar. For at jeg ville have
faet noget ud af samtalen, burde jeg pa forhand have faet at vide af Iaegen, hvilke aner i min
familie, man gerne ville kende dgdsarsagen pa. Dette kunne jeg ikke svare pa efter at have talt
med [et familiemedlem], hvilket derfor gjorde besgget omsonst for ls2gen, min mand og jeg, og
spild af alles ressourcer.

At der ville blive taget udgangspunkt i mit forarbejde (stamtra). Meget utilfredsstillende, at
papirer slet ikke var set/vurderet inden mgdet. Laegen havde sveaert ved at udtrykke sig [tydeligt
nok].

Var den mundt-
lige informati-

on under besg-
get forstaelig?

| meget hgj
grad

Var den mundt-
lige informati-

on under besg-
get forstaelig?

| hgj grad

| hgj grad

| meget hgj
grad

| meget hgj
grad

I nogen grad

Iringe grad
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KLINISK GENETISK AFD.

Beskriv den eller de fejl du oplevede

Kommentarer - @vrige/ikke placeret pa afsnit

Det havde veeret mest professionelt hvis det var lazgen og ikke mig selv der havde ringet op.
Men det er jo i smatingsafdelingen :-).

Kommentarer - KLINISK GENETISK AFD.

Fik oplyst, at der ville ga ca. en maned, inden jeg ville fa besked pa blodprgveresultatet! Efter
"mailrykker" gik der ca. 14 dage, hvor jeg fik besked telefonisk af NN! Meget behagelig og sgd
person! Jeg er pt. meget tilfreds! Venter pa skriftlig diagnose.

Jeg havde aftalt med ambulatoriet, at jeg ville kaldes ind til samtale hos dem, for at fa svar pa en
genetisk familieudredning. Jeg blev godt nok kaldt ind til samtale, men det var efter deres ud-
sagn fordi, der ikke var blevet lavet en aftale om, hvordan jeg ville have svaret pa udredningen.
Dette synes jeg var meget underligt, idet jeg havde gjort det tydeligt ved forrige besgg, at jeg
ville derud. Jeg ville nemlig have svar ansigt til ansigt ikke bare igennem en telefon.

Fejl vedrgrende oplysning om tidspunkt (min alder) (20 ars forkert angivelse) ved tidligere ope-
ration.

Mine oplysninger (indhentede oplysninger i stamtra pa familie og slaegt) er "forsvundet”. Det
syntes, at veere dybt uprofessionelt at de slet ikke havde modtaget/behandlet mine oplysninger.
Til mit forsvar skal det siges, at Ila2gen kun kunne oplyse at de HAVDE modtaget kuverten vedrg-
rende mig kunne hun se, men altsa ikke oplyse mig, om hvor alle "fglsomme" oplysninger var
blevet af.

1. Jeg modtog fgrst et brev om, at der ikke var fundet nogle genetiske fejl.

2. Kort tid efter modtog jeg et brev om, at de alligevel havde fundet genetiske fejl pa min mands
blodprave. | mellemtiden var han daed.

3. Dette fandt | fgrst ud af, fordi andet sygehus gjorde opmaerksom pa dette. Genfejlen kunne,
som jeg forstar det, konstateres ved en simpel blodprgve, hvorfor det undrer mig, at denne fejl
kunne ske.

Alt forarbejdet og det, som skulle danne grundlag for samtalen, kunne de ikke finde. Stod i
systemet som "modtaget”, men var vaek, og dermed havde lagerne heller ikke kunnet forberede

sig.
Misforstaelser mellem egen laege og ambulatoriet angdende blodpraver.
Laegen troede, at min far var dad, hvilket ikke er tilfaeldet.

Jeg var desvaerre blevet fejlinformeret om, hvad samtalen ville besta i, da jeg var i tvivl og ringe-
de til en sekretaer. Hun sagde, at jeg kunne fa taget blodpregve/gentest med det samme, men
det var slet ikke relevant viste det sig. Ogsa mange andre ting sagde hun forkert. Sa kommuni-
ker bedre med sekreteer eller skriv bedre information i brev man far inden.

Det tror jeg ikke, ikke abenlyse fejl.

Ikke direkte fejl, men konsekvensen af en evt. tilbagelaegning af stomien blev maske givet pa et
forkert grundlag. Jeg fik stomi pga. hul pa tarmen efter radikal operation efter [kraft]. | journa-
len star bagefter, at jeg har faet rektumresektion, hvilket ikke er tilfaeldet ifglge journalen.
Derfor ikke vaeret vaesentlig forurening ved hullet pa tarmen, kun luft og en smule forurening.
Har faet at vide, at jeg helt sikkert havde [].

Skete der fejl i
forbindelse
med dit besgg?

Nej

Skete der fejl i
forbindelse
med dit besgg?

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja
Ja

Ja

Nej

Uoplyst



Kommentarsamling

KLINISK GENETISK AFD.

Skriv her, hvis du synes, at ambulatoriet kunne ggre noget bedre, eller hvis ambulatoriet gjorde

noget sarligt godt

ID Kommentarer - KLINISK GENETISK AFD. Var det samle-
de forlab (in-
denfor seneste
ar) godt tilret-
telagt?

&7 Jeg kunne godt taenke mig, at det var samme genetiker/lage, der var under hele forlgbet. Jeg | hgj grad
oplevede at det var en ny person hver gang, hvilket gav en fglelse af usikkerhed.

[Relationer til personale/Pleje]

< 8 | det samlede forlgb [] har jeg vel kun to vaesentlige kritikpunkter: | hgj grad
1. Ved en indledende samtale [] modtog jeg noget medicin med henblik pa udtgmning af mave-
tarm systemet i den efterfglgende weekend for at vaere klar til operation om mandagen. Des-
vaerre havde Sygehuset glemt et enkelt praeparat, som jeg dog kunne kgbe pa apoteket om
lgrdagen. Forslag: Dobbelttjek sammen med patienten.
2.1samme weekend [] skulle der vaere kommet en hjemmesygeplejerske til min privatadresse.

Hun skulle vaere bestilt fra sygehuset fredag eftermiddag. Desvaerre gik der noget galt. Hun
dukkede ikke op. Vi ringede til sygehuset, der Igste problemet. Fint nok, men det var noget
stressende. Forslag: Lav en telefonisk ordning, hvor patienten bliver kontaktet af hjemmesyge-
plejen pr. telefon, f.eks. fire timer fgr det aftalte tidspunkt. Har patienten ikke hgrt noget senest
pa det tidspunkt, er der lidt mere tid at ggre godt med. Har man hgrt noget, er der ro pa, selvom
hjemmesygeplejen skulle vaere lidt forsinket. Jeg ved ikke, hvor keeden hoppede af, men nar
man bestiller en hjemmesygeplejerske lige op til en weekend, er der vel rig mulighed for, at der
kan ga noget galt, enten pa sygehuset eller hos kommunen.

[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling]

# 19 Oplevede to forskellige Izger i forbindelse med udredning. Fglte ikke, at alle informationer fra I hgj grad
det fgrste mgde var givet videre til den anden laege. Godt, hvis det kan lade sig ggre at fa den
samme lzege gennem hele forlgbet.

[Kommunikation og information, Kontaktperson]

# 30 Jeg var til samtale [i fordret] om mine familieforhold, og sygeplejersken var utrolig grundig med | hgj grad
at forklare mig om, hvad den genetiske udredning gar ud p3, ros for det!
[Kommunikation og information, Relationer til personale/Pleje]

&£ 2 En ting, som er under al kritik er, at man skal betale for at parkere ved sygehuset. Det kan sim- I meget hgj
pelthen ikke vaere rigtigt. grad
[Fysiske rammer]

& 17 Opereret for brystkraeft [i efteraret] 2012, feerdigbehandlet i [foraret] 2013. Derefter hormon- | meget hgj
behandling i fem ar og kontrol. Rekonstruktion af bryst i 2015. Alle afdelinger jeg har vaeret i grad
kontakt med pa Aarhus universitetshospital og personale har vaeret utrolig sgde og imgdekom-
mende. Kunne ikke have vaeret mere tilfreds :-)

[Relationer til personale/Pleje]

# 33 Skiltning til ambulatoriet er mangelfuld. Meget sveert at finde. | meget hgj
[Fysiske rammer] grad

# 36 Ambulatoriet har vaeret rigtig gode til at holde mig underrettet undervejs fra laboratorieunder- | meget hgj
sggelser til resultat. Det eneste beklagelige, som ambulatoriet ikke har noget med at gare, er grad
ventetiden pa genetiske undersggelser, genetisk test og udredning fra [andre lande].

[Ventetid]

&~ 44 Gode til at holde os underrettet undervejs. Dog lang ventetid pa laboratorieundersggelser []. I meget hgj

Men dette er ikke ambulatoriets skyld. grad

[Kommunikation og information, Ventetid]
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55

26

27

Som naevnt, fik jeg en tid fra den ene dag til den anden. Der var ikke afsat tid til mit besgg, sa jeg
blev klemt ind blandt andre patienter. Kan det ggres bedre?

Indtil sidste samtale har jeg felt mig utrolig godt behandlet og taget hand om. Flere samta-
ler/mails med den samme kompetente person. Afsluttende samtale var med en anden (l22ge).
Jeg falte ikke, hun havde leest min/vores journal. Jeg var sammen med min yngste datter til
samtalen. Fgrst fik vi som indledning at vide, at min(e) datter/dgtre var i hgjrisikogruppen for at
fa brystcancer. Under samtalen var det os, som skulle spgrge ind og matte korrigere hende flere
gange undervejs. En frustrerende samtale som vi selv afsluttede efter 20 minutter. Den kunne
vi ikke bruge til noget. Afslutningsvis, pa vej ud ad dgren, fik min datter at vide, at hun selvfglge-
lig kunne fa begge bryster fjernet, hvis hun ville (da havde vi sagt farvel og havde handen pa
degrhandtaget). En MEGET ubehagelig samtale.

[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Mindre ventetid.
[Ventetid]

1. Lage NN gjorde samtalen god og forstaelig. 2. Fejlinformation pr. brev pga. [] fejl i test/[]. 3.
[Studerende] NN, en meget behagelig person, som har vaeret med til (naesten) alle samtaler. 4.
Pas pa med for lang ventetid fra prgve til resultat.

[Kvalitet i behandling, Ventetid]

Indtil sidste samtale har jeg felt mig utrolig godt behandlet og taget hand om. Flere samta-
ler/mails med samme kompetente person. Afsluttende samtaler med en anden (lzege). Jeg fglte
ikke lzegen havde lzest min/vores journal. Jeg var sammen med min mor til samtalen. Farst fik vi
uden indledning at vide, at jeg og min sgster var i hgjrisikogruppen for at fa brystcancer. Under
samtalen var det os, som skulle spgrge ind og matte korrigere legen flere gang undervejs. En
frustrerende samtale som vi selv afsluttede efter [kort tid]. Den kunne vi ikke bruge til noget.
Afslutningsvis pa vej ud af daren fik jeg at vide, at jeg selvfglgelig kunne fa fjernet begge bry-
ster, hvis jeg ville. Da havde min mor sagt farvel, og jeg stod med handen pa dgrhandtaget. En
MEGET ubehagelig samtale med MEGET tavshed.

[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Karselsvejledning, evt. pa hjemmesiden.
[Kommunikation og information]

Kunne i hgj grad godt taenke mig, at der blev gjort noget mere for at blive klogere pa min sgns
[handicap] i stedet for, at vi far beskeden, at det ikke er registreret i databaserne. Det hjzlper jo
ikke nogen.

[Kvalitet i behandling]

Jeg har kun positivt at sige, om hende, jeg var til samtale ved. Men noget jeg synes kunne have
vaeret anderledes: | skulle undersgge risikoen for kraeft for mig ved hjaelp af stamtra og prgver.
Men der blev intet fundet, som kunne give konkret svar pa, om risikoen havde varet stgrre. Det
havde vaeret meget nemmere/bedre at fa svar i brevet. Det havde sparet jer for en samtale, og
mig for en lang karetur og nervgsitet til samtalen. Men jeg ved ogs3, at det sikkert ikke er jer,
der bestemmer, hvordan det klares. Men ellers har jeg kun ros og positivt at sige, om hende jeg
var til samtale hos :-).

[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Modtagelsen var meget venlig og imgdekommende. Havde pa fornemmelsen at det var MEGET
kompetente personaler. Der var god tid til alle mine spgrgsmal! Derfor har jeg skrevet, at der
ikke blev spurgt meget ind fra lz2gens side. Blev anbefalet at taenke mig meget om, og kunne sa
komme igen. Det var meget praecist. Overraskende at medicin blev efterfulgt af at jeg selv skulle
[]for evt. darligt forlgb.

[Relationer til personale/Pleje]

Der blev skabt en meget fin relation. Efter et forlgh med mange laegesamtaler, sa orker man
ikke at bruge megen tid. Mit svar var positivt og jeg havde lyst til at Igbe. Hun holdt mig
fast/bevarede kontakten for at sikre, at jeg havde forstaet beskeden, sikre at jeg ikke havde
flere spgrgsmal. Ferste samtale var hun meget vedholdende, det vil sige ting jeg ikke forstod
blev forstaet og husket, MEGET GODT.

[Kommunikation og information, Relationer til personale/Pleje]

Jeg er godt tilfreds med den snak, min sgster og jeg har haft med Izegen og hendes hjzlper.
[Kvalitet i behandling]
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Der var en studerende med ved samtalen. Det ville jeg gerne have vidst, da jeg skulle have en ret
alvorlig tilbagemelding.
[Kommunikation og information]

Jeg blev meget forsinket pga. byggeri i omradet. Havde aldrig varet der fgr og kunne ikke se
skilte pga. hegn. Pa trods af forsinkelsen fandt de dog tid til mig, sa min fridag ikke var spildt :-).
Havde dog ringet og fortalt, at jeg var pa vej.

[Fysiske rammer]

Veere forberedt pa at modtage mig/os til samtale. Langt inde i samtalen henvender laegen sig til
min [pargrende] og tror, at det er hende, som er syg. Sparger indtil, hvornar hun havde kraeft,
selvom det er mig, der sidder med manglende har og kvalme. Uprofessionelt.

[Kvalitet i behandling]

Jeg mener ikke, at der er laegens bord at afggre, hvor taknemmelig man bgr vaere for en oplys-
ning omkring en genfejl, der kommer fra et familiemedlem, der aldrig har vaeret kontakt til. Hvis
det er den slags formidling, man saetter sin lid til, ser det skidt ud for den sammensatning, der
er af oplysninger omkring den slags i systemet.

SARLIG GODT: Velforberedt, god tid og hgjt informationsniveau.
[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Synes det var noget barskt og graenseoverskridende, at mine teenagedrenge blev fortalt, at der
er en gget selvmordsrisiko specielt hos unge mand ved positivt prgvesvar!!

Det var en meget venlig sekretaer, der var der.
Talte kun i telefon med dem en gang inden jeg var til svar pa prgverne pa [et andet sygehus].
1. Matte gerne have forberedt én pa den lange ventetid. Underrettet én undervejs.

2. Have veeret forberedt. Laegen talte flere gange til mig om mit [sygdomsforlgh]. Det var min
[pargrende] (som var med), som har [denne sygdom]. Tror misforstaelse pga. manglende forbe-
redelse.

[Kvalitet i behandling, Ventetid]

Super sgde, velformulerede og forstaelige personer. Dejligt mgde trods omstandighederne.
Meget velforberedte og styr pa sagerne. Alti alt en god oplevelse.
[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling]

Alt fungerer fint, man ggr sig umage.
[Kvalitet i behandling]

Det var rigtig godt og informativt. Personalet var imgdekommende, og jeg fglte mig godt taget
af samti trygge rammer.
[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

De var OK forberedt.

Meget s@d lege jeg snakkede med. Det kunne ggres bedre i forhold til informationen om, hvad
man kunne forvente af en genetisk samtale og maske ogsa skrive, hvad man ikke skulle forven-
te, f.eks. grunden til at der skulle informeres om stamtrae. Det viste sig, at ting ikke var sa
sort/hvide, som jeg havde troet.

[Kommunikation og information, Relationer til personale/Pleje]

Der burde altid vaere personale til at modtage en, sa ma de ga til kaffepause pa skift.
[Relationer til personale/Pleje]

Vivar hos NN, og hun er forstaende og imgdekommende. Samtidig er hun er god til at forklare
svaert stof, hvilket alle er vigtige egenskaber, sa man faler sig hgrt.
[Kommunikation og information, Relationer til personale/Pleje]
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KLINISK GENETISK AFD.

Skriv her, hvis du har kommentarer i forhold til ovenstaende temaspgrgsmal
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# 38

Kommentarer - KLINISK GENETISK AFD.

| [efteraret] fik jeg svar pa en genetisk udredning, [som] ikke [er] arveligt. Min [pargrende] var
med, og hun fik at vide, hvordan hun kan forholde sig, at hun, som fglge af at jeg fik [Jkraeft
fgrste gang [i midten af 30'erne], har en let forhgjet risiko for at udvikle [Jkraeft.

Disse er ikke relevante, da jeg stadig mangler de sidste genetiske svar, far vi ved, om vi kan blive
tilbudt [en] behandling som supplement til [en anden] behandling.

Vimangler stadig de sidste genetiske svar, fgr vi ved, om vi kan blive tilbudt PGD-behandling
som suplement til ICSI-behandling. Da de stadig undersgger DNA fra vores afdgde sgn.

Modtog ingen behandling. Blev afsluttet til arlig kontrol i gynakologisk regi og brystkirurgisk
regi.

Da jeg stadig er i genetisk udredning, er der endnu ikke sat nogen behandling i gang.

Fik ingen behandling. Kun igangsaettelse af gentjek.

| det farste besgg fik vi en forhabning om, at hvis [respondenten] havde en bestemt genfejl, ville
der vaere muligheder for behandling. Pas pa med at skabe falske forhabninger.

Mit besgg fandt sted pa anden afdeling. [Mine pargrende og jeg] skulle have undersggt, om
vores faedres [[kraft kunne vaere arvelig. Derfor nogle af spgrgsmalene, som ikke er sa relevan-
te.

Det var naturligvis godt at fa klare udsagn om medicin, men er det helt korrekt, at det er mit
eget ansvar, hvordan operationens konsekvens er. Hvad hvis nu laegen har vaeret ansvarlig for
en del eller veeret ukoncentreret, er det sa ogsa mit eget ansvar. Hvad med klagemuligheder?

Min beslutning var taget fgr det sidste besgg. Dvs. den fgrste samtale inden svaret gjorde mig
klar. Farste samtale blev jeg klar over omfanget af de blodpregver, der var taget. | Igbet af som-
meren blev jeg skarp pa min beslutning pa trods af, at det var en svaer beslutning. Dvs. denne
sidste samtale var jeg bange, MEN blev frikendt. Dvs. den fgrste samtale gjorde mig klar pa en
god made. GOD SAMTALE.

Jeg var der pa grund af gentest og mit stamtrae, hvor der er mange, der har haft brystkraeft og
andre kreeftformer. Stamtraeet er ikke feerdigbehandlet.

Oplevede, at Iazgen ikke var forberedt, og havde sat sigind i sagen forud for mgdet. At der skal
ga tre til fire maneder fgr svar pa blodprgven foreligger, og at jeg i gvrigt selv skal ringe, hvis jeg
nu ikke hgrer noget.. Virker ogsa en smule provokerende. Har man ikke styr pa det eller hvad?

Det er bekymrende, at der ikke bliver lavet en journal, der falger patienten. | sa fald man ikke er i
stand til at oplyse om den defekt, man matte have, kan plejepersonale/laeger ikke vide det?

Jeg var ikke til behandling, men til samtale som fgrste led i en eventuel gentest i forhold til
brystkreeft.

Jeg har haft [] kraeft. Gav blod til gentest. Dem som gav mig prgverne, var sgde begge to, der gav
mig svar pa pregverne. Jeg var glad for, de kom til [mig], sa jeg ikke skulle kare til Aarhus.

Afventer svar pa blodprgver. Sa sa laenge vi ikke kender dem, kender jeg heller ikke det videre
forlgb. Sa for tidligt at svare pa ovennavnte.

Var det samle-
de forlab (in-
denfor seneste
ar) godt tilret-
telagt?
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# 40 Jeg har en genfejl, sa jeg er ikke syg i den forstand :-). Er "bare" i kontrol. Uoplyst
# 50 Det er svaert at svare pa, da det handler om min afdgde s@n. Uoplyst
# 58 Disse spgrgsmal er slet ikke relevante for mig, da det jo er en genetisk udredning, jeg har faet Uoplyst

foretaget.
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