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Hvert ar far ca. 38.000 mennesker i
Danmark konstateret kraeft.

Takket veere tidligere opsporing af kraeft og
bedre kraftbehandling er overlevelsen stigende.
Omkring 60 % af kraftpatienter er i live fem ar
efter kraeftdiagnosen og ca. 300.000 danskere
lever med en kraeftdiagnose.

Kraeftens Bekeempelse arbejder vedvarende
for at forbedre forholdene for mennesker, der
rammes af kraeft. For at felge udviklingen og sikre
opdateret viden om kraeftpatienters oplevelser
i sundhedsvaesenet, gennemfarer Kraeftens
Bekaempelse landsdaekkende undersegelser blandt
kreeftpatienter. Undersagelserne gar under navnet
'barometerundersagelser’.



Vi indsamler viden om hele
kraftforlobet
Barometerundersegelsen er opdelt

i to spergeskemaundersogelser,

der omhandler forskellige dele af
kreeftforlabet. Pa denne made sikrer
vi, at patienterne bliver spurgt pa et
tidspunkt, hvor deres oplevelser er
aktuelle.

1. spergeskema modtager patienterne
4-7 maneder efter, de har faet
kraeftdiagnosen. Her bliver de spurgt til
deres oplevelser af sundhedsvaesenets
indsats fra farste oplevede symptom til
endt behandling.

Overordnet design

FORSTE UNDERSQGELSE:
Kraeftpatienters oplevelser i forlebet fra
forste symptom til endt primaer behandling

2. sporgeskema udsendes til
deltagerne fra forste undersegelse

ca. 2,5 ar efter de fik kraeftdiagnosen.
Her bliver de spurgt til, hvordan de
oplevede behandlings-, opfelgnings- og
efterforlabet.

| denne publikation praesenteres
hovedresultaterne fra
Barometerundersegelsen 2019.
Undersagelsen har sarligt fokus pa
kraeftpatienternes oplevelser efter endt
behandling.

ANDEN UNDERSQGELSE:
Kraeftpatienters oplevelser i
behandlings-, opfelgnings- og
efterforlobet
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FORMALET MED
BAROMETER-
UNDERS@GELSERNE

Patienternes oplevelser bidrager med
vigtig viden om kreftforlgbet - en viden
vi kan bruge til at udpege omrader i
sundhedsvasenet, der bar forbedres til
gavn for fremtidens kreeftpatienter.

Det overordnede formal med Kraeftens Bekeempelses barometer-
undersogelser er at belyse kreeftpatienters behov og oplevelser i det
samlede kreeftforlgb, herunder hvilke problemstillinger kreeftpatienter
oplever i relation til egen sygdom og sundhedsvesenets indsats.

Undersggelsen giver viden om:
» Patienternes oplevelser og vurdering af sundhedsvaesenets indsats
gennem hele forlgbet

» Patienternes behov, preeferencer og adfeerd i forbindelse med en
kreeftsygdom

» Patienternes egen vurdering af helbredsstatus og livskvalitet



DELTAGERE I UNDERSOGELSEN

3153 personer deltog i undersggelsen*®

— svarprocent 73 %

00

48,8 % af deltagerne er
meend, 51,2 % er kvinder
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50 % modtager ikke leengere
nogen form for behandling, da
kreeftsygdommen er vaek

20 % modtager behandling
for at undga at kreeften vender
tilbage (adjuverende)

26 % modtager behandling som har
til formal at fierne, lindre eller holde
kraefteniro

4 % har aldrig modtaget
behandling

* | forste undersegelse (2017) deltog 5.389 per-
soner. 4.340, der var i live 2 ar efter blev inviteret
til at deltage i den anden undersogelse
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Nordjylland
Midtjylland
Syddanmark
Hovedstaden
Sjalland
63 %
er eller har veeret
i et opfelgnings-
forleb
Brystkreft 23,7 %
Prostatakreft 16,9 %
Tyktarmskreft 12,2 %
Modermarkekraft 9,0 %
Lymfomer/kraft i bloddannende vav 7.5%
Endetarmskraft 53%
Kraft i kvindelige kensorganer 52%
Hoved-/halskraft 52%
Urinvejskraeft 4,5 %
Kraft i lunge og bronkie 4,2 %
Mave-/tarmkraft i ovrigt 3,7%
Kraft i evrigt 2,5%
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PLADS TIL FORBEDRINGER |

OPFJLCGNINGEN

Patienterne oplever et for stort
ansvar

Samlet set vurderer kreeftpatienterne
opfelgningsforlebet mindre positivt

end behandlingsforlgbet, og dobbelt sa
mange oplever, at de har et for stort an-
svar i opfelgningsforlebet sammenlignet
med i behandlingsforlabet. Dette ansvar
handler seerligt om at reagere i tide pa
symptomer, der kan vaere tegn pa senfal-
ger eller patilbagefald, og ansvar for selv
at matte navigere mellem kommunale
tilbud, praktiserende leege og sygehus
for at fa den rette hjeelp.

» Flere vurderer deres behandlings-
forleb som seerdeles godt (65 %)
sammenlignet med opfalgningsforle-
bet (50 %)

» 21 % af patienterne oplever selv at
sta med en del af ansvaret i op-
falgningsforlebet, som de mener
sundhedsvaesenet burde have haft -
andelen i behandlingsforlebet er 9 %

Manglende involvering og
information

Involvering og information i opfelgnings-
forlgbet er forudseetninger for, at man
som kraeftpatient foler sig kleedt patil at
reagere ved udfordringer eller bekymrin-
ger, der matte opstd, nar man slipper den
teette kontakt med sygehuset.

» Kun henholdsvis 17 % og 27 %
ved i hgj grad hvilke symptomer, der
kan vaere tegn pa senfalger eller pa
tilbagefald

» 90 % er dog klar over, hvem de skal
kontakte, hvis de oplever tegn pa til-
bagefald, mens langt feerre ved, hvem
de skal kontakte ved tegn pa senfelger
(71 %)

X

51 % angjver, at de ikke i tilstraekkelig
grad blev involveret i beslutninger om
deres opfelgning



"Mangler viden om hvordan

det foregar. Hvor tit og hvad jeg
skal."

"Jeg foler, at jeg star alene med
ansvaret for at reagere, hvis der
er symptomer pa, at kraeften ven-
der tilbage. For hvilke symptomer
skal jeg reagere pa? Min egen
leege er rigtig sed og forstaende
ndr jeg henvender mig, men det
andrer ikke pd, at det stadig er

"Det virker som om, der er ) )
mit ansvar at reagere.

styr pd alt, nar man far kreeft.
Kraeftpakken gar i gang med
det samme og alle derene ab-
ner sig. Men lige sa snart man
er erklzeret kraeftfri, sa lukker
alle derene sig igen, og man
skal KAMPE for at fa hjaelp til
sine problemer. Synes ogsa
at systemet har svaert ved at
anerkende, at man efter et
kemoforleb kommer ud med
store fysiske problemer, som
geor hverdagen svaer. Som om
at man ikke vil erkende, at ke-
moterapi kan give problemer
bagefter.”




Kontinuitet og tryghed » 70 % vari hgj grad trygge ved over-

Et tydeligt sundhedsfagligt ansvar og gangen fra behandling til opfelgning
viden om, hvad der skal ske, er vigtigt for 0g 67 % er trygge ved selve opfolg-
at kreeftpatienterne foler sig trygge. ningsforlebet

» 68 % kender i hgj grad planen for
deres opfelgningsforleb, men kun 28
% angiver, at planen er tilgaengelig for
dem i deres journal pa sundhed.dk.

» 64 % oplever at en eller flere sund-
hedsprofessionelle har overblik over
og ansvar for det samlede opfelg-
ningsforleb

"Det er en stor overgang fra
behandlingsforleb til opfelgning.
Fra at man har haft en kontakt-
leege (nogle stykker), ved man
pludselig ikke, hvem man skal ses

"Ved ikke hvor jeg kan soge
hjaelp til at komme videre med

mit liv. af. Mades flere gange af lzeger,

som aldrig har vaeret en del af
behandlingsforlebet. Det gav en
folelse af, at jeg ikke leengere var

s vaesentlig/spaendende rent
behandlingsmeessigt."

"Efter afsluttet behandling ber
der oplyses om, at naesten alle far
senfolger pa den ene eller anden
mdde og at de ofte er invalide-
rende, men at man ikke skal vaere
bange for, at det er kraeften,

der er vendt tilbage, men at det
folger med den voldsomme
behandling."




"Det ville vaere enskeligt med en
lang, god snak om smerter, sen-
folgeskader, odem og hvad der
kan gares ved det, hvor det var
muligt som patient at blive lyttet
til. Der er alt for travit de 2 gange
om aret hvor jeg er til samtale, og
det er aldrig den samme lege."”

"Jeg mader en ny lzge hver
gang. Jeg har ikke en opfattel-
se af, at der er nogen der har
et overblik over MIN situati-
on. Nar jeg har bivirkninger
ved medicinen eller senfalger,
ved jeg ikke, om jeg skal
kontakte min egen lzege eller
sygehuset — min egen leege
beder mig kontakte sygehu-
set, fordi hun ikke kender nok
til bivirkninger. Sygehuset
henviser mig til min egen
lege fordi de ikke mener, at
det er deres opgave.”




KRAFTFORLOBET | DET NARE
SUNDHEDSVASEN

Almen praksis involveres sjzldent
Politisk er der en ambition om, at flere

af opgaverne i opfelgningsforlebet skal
varetages i det neere sundhedsvaesen,
men undersggelsen viser, at praktiseren-

de leege kun sjeeldent far en rolle.

Kun 14 % af patienterne angiver, at
en praktiserende leege i hoj grad har
spillet en rolle i deres opfelgningsfor-
lob

75 % angiver, at en sundhedsprofes-
sionel pa sygehuset ikke har talt med
dem om, hvordan den praktiserende
leege kunne hjeelpe dem

37 % af patienterne angiver forskel-
lige forhold, som har medvirket til, at
praktiserende laege ikke har haft en
starre rolle i deres forleb. F.eks. angi-
ver 18 %, at de ikke ved, hvad den
praktiserende laege kan hjaelpe med
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"For lidt information om
efterforlebet. | mit tilfzelde
store smerter i 5 mdr. efter
operation og stadig smerter
nu, men i mild grad. Ville en-
ske, at ansvarshavende lege
pa hospitalet sender oplys-

ninger til egen lzege i starten
af forlebet og sikrer sig evt.
ved tlf. samtale, at egen lzge
forstar forlabet. Der bliver
bare sendlt epikriser til sidst,
men jeg bliver aldrig rigtig af-
sluttet, sa praktiserende lege

er ikke informeret. "




Den kommunale indsats » 38 % har haft kontakt til kommunen

Kommunen varetager mange forskellige i deres forlgb. Heraf oplever under
rehabiliterende indsatser i et kraeftforlob. halvdelen, at de ansatte i kommunenii
F.eks. hjeelp og stette til at vende tilbage hej grad har sat sigind i deres forlgb

til hverdagen, herunder seerligt fysisk
genoptraning, handtering af sygemel-
ding, hjemmepleje og hjeelp i relation

til tilbagevenden til arbejde. Men langt
fra alle er tilfredse med den kommunale
indsats. Patienternes vurdering af den
kommunale indsats kan bade tilskrives
indsatsen i den hjemmeplejen, genop-
traeningsindsatsen samt radgivning om
arbejdssituation.

» 19 % vurderer hjeelpen fra kommu-
nen som overvejende eller seerdeles
darlig

"Jeg foler mig stadig meget
godt behandlet og er meget
taknemmelig over det tilbud

om behandling, jeg har faet

og modtaget. Tror dog, at jeg
kunne have haft det bedre, hvis
jeg var startet langsommere op
pé arbejde og havde faet eller
var blevet fastholdt i et moti-
onstilbud. Psykologhjeelp skulle
madske veere obligatorisk, da det
kan vaere svert at se ens egne
behov. Det ville bare blive en
ekstra skonomisk belastning for
sundhedsvasenet.”

"Generelt god kvalitet og profes-
sionalisme i hospitalssystemet,
dog problem med overbelast-
ning. Det praktiserende lzege-sy-
stem har i mit tilfaelde ikke levet

op til forventningen. Kommunen
har med deres tilbud, eller
mangel pa samme, veeret helt
usynlig.”
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UDFORDRINGER OG
SENFOLGER 2,5 AR EFTER
DIAGNOSEN

59 % af kraeftpatienterne har angivet ét eller flere
behov for hjaelp og statte, f.eks. til genoptraening,
fysiske og psykiske udfordringer eller senfelger,
praktisk hjeelp eller radgivning om arbejdsmaessige
eller gkonomiske forhold.

Senfolger i hverdagen » Angst for tilbagefald samt treethed

58 % af kreeftpatienterne angiver er de gener, som patienter hyppigst
problemer eller gener, som fylder i deres angiver som generende i hverdagen.
hverdag ca. 2,5 ar efter diagnosen. Derudover dgjer mange med mang-
Samlet set feler mange patienter sig lende lyst eller problemer i forbindelse
fysisk eller psykisk begreenset i deres med seksuelt samveer

hverdagsliv, hvilket ofte medferer, at de
ikke deltager i aktiviteter i samme grad
som for de fik kreeft.

"Er traet — savner at vaere
mere social. Er gradlabil. Har

sjaeldent sex med min mand.

Foler ikke jeg er den samme
mere, har forandret mig.”
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Mange uopfyldte behov for hjelp  » Langt over halvdelen af disse har ikke

og stotte faet daekket deres behov for hjzlp til
Mange patienter oplever, at det kan veere fysiske senfolger (59 %), psykiske
svaert at fa hjeelp til deres gener. Flest far senfolger (67 %) eller seksuelle pro-
deaekket deres behov for fysisk genoptrae- blemer (63 %)

ning, mens det halter med evrig hjeelp og
stotte. Samlet set har 38 % ét eller flere
uopfyldte behov 2,5 ar efter kraeftdiag-
nosen.

» 44 % har haft behov for genoptrae-
ning. 89 % af disse har faet ét eller
flere tilbud om genoptreening, som
oftest er kommunale tilbud (69 %)

» Ca. hver tredje kreeftpatient har haft
behov for hjaelp til at handtere fysi-
ske eller psykiske senfolger samt
seksuelle problemer

» 25 % af dem, der har haft behov for
genoptraening, har ikke faet opfyldt
deres behov

"Det eneste, der er ble-
vet anderledes efter min
kraeftsygdom er mit/vores

seksuelle samliv. Det er blevet "Mine smerter, som jeg har
betydeligt vanskeliggjort, faet i mine ben efter kemo,
men fungerer dog pa et har naesten edelagt mit liv. Jeg
niveau, som vi ma leve med i aner ikke om smerterne bliver
fremtiden.” ved altid.”
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TOP 10 GENER I DAGLIGDAGEN
2,5 AR EFTER DIAGNOSEN

Treethed/manglende energi 21 %

"Det er sveert,
Angst/bekymringer 21 % nar man har alle
de senfolger. Det
odelegger meget.
Man stoler ikke pa

sin krop. Angsten
Foleforstyrrelser 13 % sniger sig ind."

Seksuelle problemer 16 %

Afferings-/tarmproblemer 12 %

Vandladningsproblemer 11 %

P A=A A& ®>

Smerter/ubehag 10 %

Fysiske begraensninger 7% "Jeg er udstyret
med en kolostomi,

Lymfadem 7 % som man ikke kan
bestemme over.
Dette kan i mange

Hukommelse/kognition 7% tilfelde besvaer-

liggere deltagelse
i sammenkomster

m.v."

*(% ud af 1.836 besvarelser)
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KRAFTSYGDOM PAVIRKER
MANGE ASPEKTER AF LIVET

Kraftens indvirkning pa
patienternes liv

En kraeftsygdom seatter sine spor pa krop
og sind, og for de fleste patienter har det
konsekvenser i deres liv. 57 % af kraeft-
patienterne angiver, at kraeftsygdommen
har pavirket deres liv negativt i sterre
eller mindre grad.

» De tre aspekter, som flest kraeftpatien-
ter angiver, at kreeftsygdommen har
haft negativ indvirkning pa er:

» Sex- og samliv (42 %)
» Syn pa egen krop (33 %)
» Deltagelse i fritidsinteresser (30 %)
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»

Ca. 30 % angiver, at kraeftsygdom-
men har haft en negativ indvirkning pa
deres livsgleede og humer samt livs-
kvalitet, mens naesten 40 % angiver,
at kreeftsygdommen har haft en positiv
pavirkning pa netop disse to aspekter

For mange har kraeftsygdommen haft
en positiv indvirkning pa relationen
til deres kaereste/aegtefaelle (51 %),
naermeste venner (51 %) eller bern
(58 %)



"En stomi vil aldrig gere tingene
positive og lofte selvtillid, sex og
samvaer og syn pa egen krop.”

"Jeg savner det jeg kunne for.
Jeg savner mit job og sociale,
aktive liv. Min neuropati i
haender og fedder har adelagt
rigtig meget — praver trods
sygdommen hver dag at vaere
positiv og glad.”

"Jeg tror aldrig man bliver den
samme igen efter en cancer-
diagnose. Hvornar kommer
den igen? Tanken, man ikke
kan undga.”

"Jeg har nogle ar, som ikke er sa
paene, men pa den ene side er
jeg stolt af dem, fordi de minder
mig om, hvor heldig jeg er at

vare ilive, pd den anden side er
de ikke sa kenne."
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Arbejdslivet efter kraft » 20 % folte sig ikke klar til at genop-
Arbejdslivet bliver for mange pavirket, tage arbejdet pa det tidspunkt, de
nar kraeften rammer. Flere er sygemeldt gjorde det

i kortere eller laengere perioder, men det
kan veere vanskeligt at vende tilbage til
jobbet, hvis (egen og andres forvent-
ning) er, at man kan det samme som for.
Flere har ogsa behov for radgivning eller
statte til gkonomiske og arbejdsmaessige
forhold.

» 16 % har folt sig presset — saerligt af
jobcenter eller arbejdsgiver - til at
genoptage arbejdet

» 9 % har oplevet problemer med
sygemelding pa deres arbejdsplads
eller i a-kassen

» Kun 26 % har i hej grad faet den
radgivning, de havde behov for om
arbejdsmaessige forhold

» For 27 % af kraeftpatienterne har
kreeftsygdommen haft en negativ ind-
virkning pa deres arbejdssituation

"Jeg blev flere gange ringet
op af en sagsbehandler fra
kommunen, der ville vide,

hvornar jeg ville vaere i stand

til at arbejde pa fuld tid igen.

Det var ret belastende, da "Jeg aftalte med min arbejds-
jeg havde nogle perioder i giver, at jeg kunne vaere

mit behandlingsforleb, hvor fuldtidsansat med en ugentlig

onkologerne var i tvivl om, sygedag. Det var ikke noget,
om kraeften havde bredt sig. jobcenteret var enig i; de ville
Jeg oplevede sagsbehandle- have, at jeg gik ned i tid (og
ren som utroligt pressende, dermed len) og selv betalte
til trods for at jeg beskrev min for en ugentlig sygedag. Den
situation for hende. Det var konflikt blev kun lest ved at
faktisk mere opslidende end jeg blev 65 og kunne ga pa
selve behandlingsforlebet." pension.”
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VIL DU LASE MERE?

Pa Kreeftens Bekaempelses hjemmeside finder du alle resultaterne fra Baro-
meterundersggelsen — her kan du ogsa leese om undersegelsens gvrige resul-
tater. Du finder rapporten pad www.cancer.dk/deldinviden/

Forste del af undersegelsen: Kraeftens Bekeempelse: Kreeftpatienters behov
og oplevelser med sundhedsvaesenet under udredning og behandling, Kraeftens
Bekeempelses Barometerundersegelse, 2017. Kraeftens Bekeempelse; 2017

Anden del af undersoegelsen: Kraftens Bekeempelse. Kraeftpatienters be-

hov og oplevelser med sundhedsveesenet i opfelgnings- og efterforlobet, Kraef-
tens Bekaeempelses Barometerundersggelse, 2019
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