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Forord |

Hvert ar far ca. 38.000 mennesker i Danmark konstateret kraeft. Takket veere tidligere opsporing af kreeft og
bedre kraftbehandling, er overlevelsen stigende. Omkring 60 % af kraeftpatienter er i live fem ar efter kraeft-
diagnosen og ca. 300.000 danskere lever med en kraeftdiagnose.

Kraeftens Bekeempelse arbejder vedvarende for at forbedre forholdene for mennesker, der rammes af kreeft.
For at felge udviklingen og sikre opdateret viden om kreeftpatienters oplevelser i sundhedsvasenet, gen-
nemferer Kraeftens Bekempelse landsdaekkende undersggelser blandt kraftpatienter. Undersegelserne
gdr under navnet 'barometerundersegelser'.

Barometerundersggelserne er todelte. Patienterne modtager et spargeskema teet pa diagnosetidspunktet
og felges op med et nyt spergeskema ca. 2,5 ar efter kreeftdiagnosen.

Denne rapport praesenterer resultater fra anden del af undersagelsen og omhandler kraeftpatienters op-
levelser og behov i opfelgnings- og efterforlabet. Resultaterne er baseret pa besvarelser fra 3.153 perso-
ner (svarprocent 73 %), der i det sidste halvar af 2016 for ferste gang blev registeret med en kraeftdiagnose
i Landspatientregisteret, og som i 2017 svarede pa forste del af undersegelsen om deres oplevelser under
udredning og behandling.

En barometerundersagelse med fokus pa opfelgnings- og efterforlabet er senest gennemfert i 2013. Siden
da er der sket vaesentlige eendringer i den made, hvorpa efterforlgbet tilretteleegges. Bl.a. er de fastlagte
kontrolforlgb erstattet af mere individuelle opfalgningsforlgb.

Resultaterne af denne undersegelse viser, at der stadig er et stort behov for forbedringer af kreeftpatienter-
nes opfelgnings- og rehabiliteringsforleb samt bedre samarbejde om og med patienten pa tvaers af sektorer.
@get involvering og bedre information i opfelgningsforlebet er forudsaetninger for, at man som kraftpatient
foler sig tryg og kleedt pa til at reagere ved udfordringer eller bekymringer, der matte opsta, nar man slipper
den taette kontakt med sundhedsvasenet. Mange har ogsa behov for bedre hjalp til at handtere fysiske sa-
vel som psykiske folger af kraeftsygdommen samt stette til at leve et liv med og efter kraeft.

Resultaterne af undersggelsen vil indga i Kraeftens Bekeempelses fortsatte arbejde — bl.a. i arbejdet med for-
eningens pejlemaerker frem mod 2025 'Et skridt foran kreeft', 'Mindre ulighed i kraeft' og 'Ingen skal sta ale-
ne med kreeft'.

Viopfordrer til, at rapporten ogsa anvendes af sundhedsprofessionelle og beslutningstagere i hele landet i
arbejdet med at skabe fortsatte forbedringer for mennesker, der rammes af kraeft.
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J J Detvirker som om, der er styr pa alt, nar
man far kraeft. Kreeftpakken gar i gang med
det samme og alle dgrene dbner sig. Men
lige sa snart man er erklaeret kreeftfri, sa
lukker alle derene sig igen, og man skal
KAMPE for at fa hjaelp til sine problemer.
Synes ogsa at systemet har sveaert ved at
anerkende, at man efter et kemoforlgb
kommer ud med store fysiske problemer,
som gar hverdagen svaer. Som om at man
ikke vil erkende, at kemoterapi kan give
problemer bagefter. J |J




Sammenfatning og vurdering |

Denne rapport preesenterer resultaterne fra Kraeftens Bekeempelses
Barometerundersegelse 2019, der belyser kraftpatienters behov og
oplevelser ca. 2,5 ar efter, de er blevet diagnosticeret med kraeft. Un-
dersggelsen satter fokus pad oplevelser i forbindelse med afslutning
af den primaere behandling pa sygehuset, opfalgningsforlgb og re-
habilitering samt patienternes behov og udfordringer i livet med eller
efter en kraeftsygdom.

Resultaterne er baseret pa svar fra 3.153 patienter, som ogsa deltog
i Barometerundersggelsen fra 2017, som havde fokus pa behov og
oplevelser i udrednings- og behandlingsforlabet.

| sammenfatningen og vurderingen praesenteres de vaesentligste re-
sultater fra undersegelsen med udgangspunkt i felgende overordne-
de overskrifter:

* Organisering af opfelgningsforlebet
* Ansvar og involvering i opfalgningsforlabet

Udfordringer og senfelger ca. 2,5 ar efter diagnosen
* Kreeftsygdom pavirker forskellige aspekter af livet
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FAKTA OM UNDERSQGELSEN

Barometerundersegelsen er Kraeftens Bekaeempelses tilbagevendende undersagelse af
kraeftpatienters behov og oplevelser i det samlede kraftforlab. Undersegelsen er en natio-
nal populationsbaseret spergeskemaundersegelse, hvor personer, som i en given periode
for forste gang er blevet diagnosticeret med kreeft, inviteres til at deltage. Barometerun-
dersggelsen er todelt, og patienterne modtager saledes et spargeskema taet pa diagnose-
tidspunktet og felges op med et nyt spergeskema ca. 2,5 ar efter kreeftdiagnosen.

Denne rapport prasenterer resultater fra anden del af undersegelsen, og omhandler
kraeftpatienters oplevelser og behov i opfalgnings- og efterforlgbet. 5.389 kraeftpatienter
besvarede i 2017 farste del af undersegelsen 4-7 maneder efter de fik kreeftdiagnosen
(svarprocent 52 %) [11. 12019 var 4.340 af deltagerne stadig i live og blev inviteret til at
deltage i anden del af undersegelsen. Heraf har 3.153 patienter i 1. halvar af 2019 svaret
pa det opfelgende spergeskema (svarprocent 73 %).

SAMMENLIGNING MED TIDLIGERE UNDERSQGELSER

Barometerundersegelsen er tidligere blevet gennemfert i 2011 (del 1 om udredning og
behandling), og i 2013 (del 2 om efterforlgbet) [2, 3]. Undersagelsen fra 2013 omhandle-
de - ligesom denne undersegelse — kraftpatienters oplevelser ca. 2,5 ar efter diagnosen.
En reekke spergsmal i neervaerende undersegelse er gentaget fra 2013, og de veaesentligste
forskelle er praesenteret i sammenfatningen. | ssmmenligningen af undersggelserne skal
der dog tages det forbehold, at forskelle mellem resultaterne i 2013 og 2019 kan veere
udtryk for forskelle i patientkarakteristika (laes mere i afsnit 3.3).

Organisering af opfelgningsforlgbet

Siden 2015 er der pa kreeftomradet indfert nye opfalgningsprogrammer, som skal sikre en diffe-
rentieret indsats i opfelgningen, hvor patientens behov og helbred er i fokus og er styrende for
den indsats, der tilbydes [4, 5].

| det felgende preaesenteres en raekke resultater, som omhandler kraeftpatienternes oplevelser af
organiseringen af deres opfalgningsforleb. Disse sammenholdes med resultaterne fra 2013 [3].

Kontinuitet og tryghed

Ca. 2,5 ar efter patienterne i undersggelsen er blevet diagnosticeret med kraeft, angiver 63 %, at
de pa et tidspunkt er startet i et opfelgningsforlgb. Sterstedelen af kraftpatienterne angiver, at
de aspekter, de hidtil har fundet vigtigst i deres opfalgende undersegelser og samtaler, er, 'om
kraeften er vendt tilbage' eller 'samtale om fysiske senfalger'. Henholdsvis 78 % og 47 % finder
disse to aspekter vigtige, mens 24 % har angivet 'samtale om psykiske senfelger' som vigtigt.

Kraeftpatienter kan have opfelgende samtaler/undersggelser hos én eller flere sundhedsprofes-
sionelle. 84 % af de patienter, som er i et opfalgningsforleb, angiver, at de har haft opfelgende
samtaler/undersegelser hos en laeege pa sygehuset, mens 25 % har haft opfelgning hos en syge-
plejerske pa sygehuset. Herudover har 9 % haft opfelgende samtaler/undersegelser hos en prak-
tiserende lege.

Ligeledes angiver 84 % af patienterne, at de har madt et tilpas antal sundhedsprofessionelle til
de opfelgende samtaler/undersagelser, og 64 % oplever, at én eller flere sundhedsprofessionelle

har overblik over og ansvar for deres samlede opfalgningsforlab.

70 % af de kreftpatienter, der er i et opfelgningsforleb, var i hej grad trygge ved overgangen fra
behandling til opfelgning og 67 % er trygge ved selve opfalgningsforlabet. Herudover angiver
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68 %, at de i hgj grad kender planen for deres opfelgningsforleb, men kun 28 % angiver, at pla-
nen er tilgeengelig for dem i deres personlige journal pa sundhed.dk. 6 % angiver, at planen ikke
er tilgaengelig for dem pa sundhed.dk, og 66 % ved det ikke.

Udvikling fra 2013 til 2019

| Barometerundersegelsen fra 2013 angav 92 %, at de havde opfelgende undersagelser/samtaler
(de daveerende kontrolundersegelser) hos en leege pa sygehuset, mens 15 % havde opfelgning hos
en sygeplejerske pa sygehuset og 5 % hos en praktiserende leege. Det lader saledes til, at en sterre
andel i 2019 har opfelgning hos henholdsvis sygeplejersker (25 %) og praktiserende leeger (9 %) og
en mindre andel har hos leeger pa sygehuset (84 %) sammenlignet med i 2013.

1 2013 oplevede 74 % af kraftpatienterne, at de madte et tilpas antal sundhedsprofessionelle til
deres kontrolundersegelser, mens 55 % oplevede at én sundhedsprofessionel havde overblik og
ansvar i deres samlede kontrolforleb. 1 2019 er andelene henholdsvis 84 % og 64 %. Det kunne
dermed umiddelbart tyde pa, at der siden 2013 er sket en forbedring i oplevelsen af personale-
kontinuiteten i opfalgningsforlebet. De nye opfelgningsforleb bestar dog ikke af et fast antal kon-
trolundersegelser, som de tidligere kontrol forleb var kendetegnet ved, da der ikke er evidens for,
at faste kontrolundersggelser forbedrer overlevelsen efter kraft. Feerre opfelgende samtaler/un-
dersggelser kan i sig selv betyde, at patienterne meder faerre sundhedspersonaler, og samtidig er
andelen, der har opfelgende samtaler hos praktiserende laege, fordoblet, hvilket kan have bidra-
get til, at flere patienter oplever bedre (personale-) kontinuitet i opfalgningsforlebet.

Den &ndrede organisering og fordeling af, hvem der varetager de opfelgende undersegelser/
samtaler i henholdsvis 2013 og 2019 har tilsyneladende ikke forbedret patienternes oplevede
tryghed. 12013 var 71 % af kraftpatienterne i hej grad trygge i opfelgningsforlgbet, mens ande-
leni2019 er 67 %.

Ansvar og involvering i opfelgningsforlobet

De fleste patienter er i kontakt med flere dele af sundhedsvasenet gennem kraeftforlebet. Mens
sygehuset har en klart defineret rolle i relation til selve behandlingen, kan det som patient veere
vanskeligt at vide, om det er sygehuset, kommunen eller den praktiserende leege, der handterer
symptomer og gener, der opstar efter, behandlingen er afsluttet, samt hvem man skal henvende
sig til, hvis man oplever fysiske, psykiske og sociale problemstillinger.

Denne tvivl bekraeftes ogsa i resultaterne, som viser, at mange patienter er udfordret pa deres
sundhedskompetence, dvs. evnen til at forsta sundhedsbudskaber og navigere i sundhedsvae-
senet. Omkring halvdelen af kraeftpatienterne angiver, at de til tider eller altid finder det sveert at
finde det rigtige tilbud eller sted at fa hjeelp i sundhedsvaesenet. Endvidere angiver 3-4 procent-
point flere patienter ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen, at de oftest eller altid har svart ved at navi-
gere i sundhedsvaesenet, sammenlignet med da vi spurgte dem 4-7 maneder efter diagnosen.
Det kan skyldes det forhold, at udrednings- og behandlingsforlgbet folger et relativt standardise-
ret og planlagt forleb, mens der i mindre grad er implementeret faste strukturer i opfalgningsfor-
lzbet.

Hver femte kraeftpatient oplever, at de selv har en del af ansvaret i opfelgningsforlebet
21 % af kraeftpatienterne har oplevet at have staet med en del af ansvaret for deres opfelgnings-
forleb, som de mener, sundhedsvasenet burde have haft. Patienterne beskriver i fritekst, at
dette ansvar saerligt handler om, at skulle reagere i tide pa symptomer, der kan vaere tegn pa
tilbagefald og ansvar for at fa hjalp til de problemer og udfordringer, de har som felge af kreeft-
sygdommen. Det drejer sig f.eks. om ansvaret for selv at kontakte kommunen, egen laege eller
sygehus med henblik pa at fa tilbud eller hjzlp til at handtere senfelger.

| 2017 svarede patienterne pa samme spergsmal vedrerende oplevet ansvar i henholdsvis udred-
nings- og behandlingsforlgbet. Her angav henholdsvis 11 % og 9 %, at de havde haft en del af an-
svaret for forlgbet, som de mente sundhedsvaesenet burde have haft.
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Overordnet set vurderer flere kraftpatienter i 2019 ogsa deres behandlingsforlab som saerdeles
godt (65 %) sammenlignet med opfelgningsforlebet (50 %).

Mange oplever utilstrakkelig involvering og information om symptomer

Udover at mange kraeftpatienter oplever et stort ansvar for at koordinere aftaler og reagere pa
symptomer i deres opfelgningsforlgb, er det kun henholdsvis 27 % og 17 %, der i hej grad ved
hvilke symptomer, der kan vare tegn pa tilbagefald eller pa senfalger. 90 % er dog klar over,
hvem de skal kontakte, hvis de oplever tegn pa tilbagefald, mens langt feerre ved, hvem de skal
kontakte ved tegn pa senfelger (71 %).

Ca. halvdelen oplever, at de ikke er blevet tilstraekkeligt involveret i de beslutninger, der er truffet
om deres opfelgningsforleb, og 19 % oplever i mindre grad eller slet ikke, at deres parerende er
blevet involveret i opfalgningsforlabet pa en god made.

Praktiserende lege er sjzldent en akter i opfelgningsforlebet,

og sygehuset understotter ikke involvering af almen praksis

Kun 14 % af patienterne angiver, at en praktiserende lzege i hgj grad har spillet en rolle i deres op-
felgningsforleb, og kun 6 % er blevet kontaktet af en praktiserende laege, efter behandlingen pa
sygehuset var afsluttet. | forleengelse heraf angiver hele 75 %, at en sundhedsprofessionel pa sy-
gehuset i mindre grad eller slet ikke har talt med dem om, hvordan den praktiserende laege kun-
ne hjelpe dem, efter behandlingen pa sygehuset var afsluttet.

Kreeftpatienterne peger pa forskellige faktorer, som kunne have medvirket til, at den praktiseren-
de lzege havde spillet en starre rolle i deres kraftforlgb. F.eks. at de gerne ville have vidst, hvad
den praktiserende laege kunne hjaelpe med (18 %), at den praktiserende laege havde mere viden
om patientens kraftsygdom/behandling (11 %), eller at den praktiserende leege havde kontaktet
dem, mens de blev behandlet pa sygehus (10 %).

Udfordringer og senfolger 2,5 ar efter diagnosen

Ca. 60 % har angivet ét eller flere behov for hjaelp og stette, f.eks. til genoptraening, fysiske og
psykiske udfordringer eller senfelger, praktisk hjalp eller radgivning om arbejdsmassige eller
gkonomiske forhold. Ca. samme andel oplever problemer eller gener i hverdagen ca. 2,5 ar efter
diagnosen.

Mange kraftpatienter har gener, der fylder i hverdagen

58 % af patienterne har i fritekst beskrevet én eller flere gener, som fylder meget for dem i hver-
dagen. De gener, som patienterne hyppigst angiver, er manglende lyst eller problemer i forbin-
delse med seksuelt samveer, mens mange ogsa (fortsat) dejer med traethed, sevnproblemer eller
manglende energi/krafter, smerter og feleforstyrrelser.

12 % af dem, der i dagligdagen har gener, angiver vaesentlige gener i forhold til affering eller
tarmsystem, herunder diarré, forstoppelse samt hyppig eller ukontrolleret affering eller gener i
forbindelse med stomi, og 11 % har problemer med hyppig og/eller ufrivillig vandladning.

Angst for tilbagefald beskrives ogsa hyppigt som en af de gener, der fylder mest i hverdagen.
Hver femte kreeftpatient angiver, at de ofte eller hele tiden er bange eller bekymrede for tilbage-
fald af kraeftsygdommen.

Gener efter kraeftsygdom begranser patienternes liv

Samlet set feler mange patienter sig fysisk eller psykisk begraenset i deres hverdagsliv, hvilket
ofte medferer, at de ikke kan deltage i aktiviteter i samme grad, som far de fik kreeft. Det kan
veere helt almindelige hverdagsaktiviteter sasom indkeb, rengering, at kere bil, havearbejde
m.v., og mange beskriver ogsa begraensninger i forhold til fritidsaktiviteter — seerligt fysisk aktivi-
tet/motion - mens andre feler sig begranset i forhold til at vaere ude i solen (f.eks. angst for mo-
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dermaerkekraeft), rejse eller planleegge ud i fremtiden. Seaerligt afferings- eller vandladningspro-
blemer angives som en veesentlig faktor, der begraenser patienternes sociale liv eller har medfart
en grad af social isolation, fordi patienterne enten ikke kan overskue at forlade hjemmet, eller for-
di de f.eks. bekymrer sig om lugtgener (pa grund af stomi eller inkontinens).

Flest far daekket deres behov for genoptraning,

mens det halter med ovrig hjalp og stotte

44 % af kraeftpatienterne giver udtryk for, at de pa et tidspunkt haft behov for fysisk genoptraening.
Heraf har 89 % faet et eller flere tilbud om genoptraening, som langt overvejende er kommunale til-
bud (69 %). 25 % af de, der har faet et genoptraeningstilbud, har pa eget initiativ taget kontakt til
enten sygehuset, kommunen, praktiserende laege eller opsagt et privat tilbud. Kun 6 % oplever, at
ventetiden pa at pabegynde genoptraening var for lang. | alt har 75 % af de, der havde behov for
genoptraning, i hgj eller nogen grad faet daekket deres behov for fysisk genoptraning. Blandt de
patienter, der angiver, at have faet hjeelp til genoptraening, er andelen 86 %. 1 2013 angav 64 % af
kreeftpatienterne, at de i hgj eller nogen grad havde faet daekket deres behov for genoptreaening,
hvilket tyder pa en forbedret genoptraningsindsats.

Ca. hver tredje kraftpatient har haft behov for hjaelp til at handtere fysiske eller psykiske senfel-
ger. Blandt de, der har haft et behov, er det langt over halvdelen, der ikke har faet deekket deres
behov for hjeelp til fysiske (59 %) eller psykiske senfalger (67 %). Selvom hver tredje af dem, der
har haft et behov, har faet hjeelp til deres senfelger, gaelder det for starstedelen, at det tilbud, de
har faet, ikke har daekket deres behov i tilstraekkelig grad.

For de patienter, der har haft behov for hjaelp til erneringsmaessige eller seksuelle problemer, er
det ogsa mere end halvdelen, der ikke har faet opfyldt deres behov.

Flere kraeftpatienter er ikke tilfredse med den kommunale indsats

Ca. 40 % af patienterne har haft kontakt til kommunen i deres forlgb, og heraf oplever omkring
hver fjerde, at de ansatte i kommunen i ringe grad har sat sig ind i deres forlgb. Ca. 20 % vurderer
endvidere, at den hjaelp, de har faet fra kommunen, har vaeret overvejende eller saerdeles darlig.
Patienternes darlige oplevelser af den kommunale indsats kan bade tilskrives indsatsen i den kom-
munale hjemmepleje, genoptraningsindsatsen samt radgivning om arbejdssituation.

Kraftsygdom pavirker forskellige aspekter af livet

For mange har kraeftsygdommen en negativ indvirkning pa livet,

men de nzre relationer styrkes

57 % af kraeftpatienterne angiver, at kraeftsygdommen har pavirket deres liv negativt i forhold

til ét eller flere af i alt 14 aspekter. De tre aspekter som flest kraeftpatienter angiver, at kraeftsyg-
dommen har haft negativ indvirkning pa er sex- og samliv (42 %), syn pa egen krop (33 %) samt
deltagelse i fritidsinteresser (30 %). Ca. 30 % oplever, at kreeftsygdommen har haft en negativ
indvirkning pa deres livsgleede og humear samt livskvalitet, mens naesten 40 % angiver, at kreeft-
sygdommen har haft en positiv pavirkning pa netop disse aspekter. Herudover angiver mere end
halvdelen, at kraeftsygdommen har haft en positiv indvirkning pa sarligt relationen til deres kae-
reste/agtefelle, nermeste venner eller bern.

De fleste er tilbage pa arbejde, men hver sjette har folt sig presset tilbage i job

37 % af kraeftpatienterne var pa diagnosetidspunktet i arbejde (fuldtid, deltid, flexjob og/eller an-
det). Ca. 2,5 ar efter diagnosen er andelen, som er i arbejde, faldet til 29 %. Forskellen pa de 8
procentpoint skyldes, at patienterne siden sidste undersggelse enten er jobsegende, sygemeldte
eller er gdet pa pension. 27 % af kraeftpatienterne har dog angivet, at kraeftsygdommen har haft
en negativ indvirkning pa deres arbejdssituation. 16 % af kraeftpatienterne har felt sig presset —
seerligt af jobcenter eller arbejdsgiver - til at genoptage arbejdet. Hver femte, der har veret sy-
gemeldt, har ikke felt sig klar til at genoptage arbejdet pa det pageeldende tidspunkt. Herudover
har ca. 10 % oplevet problemer med sygemelding pa deres arbejdsplads eller i a-kassen.
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Perspektiver for udvikling af kraeftindsatsen i Danmark

Individuel opfelgningsplan efter kraeftbehandling

Som led i de nye opfelgningsprogrammer skal den enkelte patient have udarbejdet en individu-
el opfelgningsplan, som skal bero pa en individuel behovsvurdering. Planen skal veere tilgeenge-
lig for patienten og en mundtlig opfalgningsplan er saledes ikke tilstraekkelig. Samtidig integreres
opfelgningen i pakkeforlgbsbeskrivelserne i den igangvaerende revision af kraeftpakkeforlgbe-
ne [4, 5]. Den individuelle opfelgningsplan skal indeholde en beskrivelse af indsatser i forhold til
opsporing af tilbagefald af kraeftsygdommen samt indsatser og aftaler i forhold til genoptraening,
rehabilitering og palliation.

Ambitionerne med opfalgningsprogrammerne er hgje, men resultaterne fra narvaerende under-
sogelse peger pa, at implementeringen langt fra er i mal. Resultaterne viser, at pa trods af et man-
gearigt fokus pa at forbedre opfalgningen, tyder det pa, at feerre kraftpatienter er trygge i op-
felgningen i 2019 sammenlignet med i 2013 (71 % vs. 67 %). Herudover vurderer kun 50 % af
kreeftpatienterne i 2019, at deres opfelgningsforlab har veeret seerdeles godt, mens tilsvarende
tal for patienternes oplevelse af kontrolforlgbet i 2013 var 60 %. Mange patienter har endvidere
udfordringer eller senfelger, som de ikke far hjeelp til. Selv hvis patienterne far tilbud om rehabili-
tering, deekker tilbuddene ikke nedvendigyvis deres reelle behov for hjaelp og statte.

Som en del af den nationale monitorering af kraeftpakkeforlabene arbejdes der pa at integrere en
registrering af, om kraeftpatienter far udleveret en opfelgningsplan. Monitorering af opfalgnings-
planerne er et skridt pa vejen, men er selvsagt ikke tilstreekkeligt for at sikre, at der foretages indi-
viduelle behovsvurderinger, samt at planen indeholder indsatser, der modsvarer eventuelle iden-
tificerede behov.

Resultaterne fra denne undersggelse viser, at selvom 68 % af patienterne i 2019 kender planen
for deres opfelgning, er der mange, der ikke ved om planen er tilgeengelig for dem i deres sund-
hedsjournal pa sundhed.dk. I 2017 havde kun 40 % faet en opfelgningsplan i forbindelse med
deres udskrivelse efter behandling for en kraeftsygdom. Der er séledes behov for bedre informa-
tion til patienten om, hvad planen for deres opfelgning er, samt hvordan de kan tilga planen.

Sektorovergange i opfelgningsforlobet

Politisk er der en ambition om, at kommunerne og almen praksis skal spille en stadig sterre rol-
le i opfelgningsforlebet [6-8]. En af ambitionerne i Kraeftplan IV er, at den kommunale rehabilite-
ring fortsat skal styrkes, og at patienterne skal tilbydes en ensartet indsats uafhaengigt af geogra-
fi og kommunesterrelse.

Resultaterne i rapporten tegner dog langt fra et billede af et sundhedsvaesen, hvor denne opga-
vefordeling er entydig, og hvor de forskellige sektorer har et velfungerende samarbejde med og
om patienten. | stedet giver 20 % af kraeftpatienterne udtryk for, at de har en for stor del af ansva-
ret i deres opfelgningsforlab, hvor de selv ma navigere mellem kommunale tilbud, praktiserende
lege, sygehus m.v.

En del af patienterne har relativt ukomplicerede forlgb og vil ikke have behov for rehabiliterende
indsatser, men uden systematiske behovsvurderinger og individuelle planer for det videre forleb
risikerer man, at det kun er de ressourcesteerke patienter, der formar at fa den hjaelp, de har be-
hov for i det offentlige eller det private sundhedsvaesen.

Den tidligere regering har i sit sundhedsudspil fra 2019 sat fokus pa, at samarbejdet pa tvaers af
sektorer skal styrkes, og at kvaliteten i det nare sundhedsvaesen skal leftes [7]. Resultaterne fra
undersegelsen understreger, at dette er to vigtige udviklingsomrader, og det er siledes Kraeftens
Bekampelses hédb, at den nye regering vil forfelge disse ambitioner i deres indsats pa sundheds-
omradet.
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Anvendelse af patientrapporterede oplysninger (PRO)

| det danske sundhedsvaesen anvendes der i stigende grad spergeskemaer, hvor patienterne be-
svarer spgrgsmal om deres helbred eller systematisk angiver symptomer, de oplever i deres be-
handlings- og opfelgningsforleb (sdkaldte PRO-vaerktejer) [9]. Sadanne registreringer kan veere
med til at sikre, at patientbehov, udfordringer og senfelger systematisk identificeres, sa opfalg-
ningsforlgbet kan tilretteleegges pa baggrund af individuelle behov. En opfelgende samtale eller
undersegelse vil f.eks. kunne planlegges ud fra, om patientens besvarelse forud for konsultatio-
nen indikerer et behov [10-12].

1 2013 havde 19 % af kreaftpatienterne oplevet at skulle udfylde et sadant skema i forbindelse
med en samtale eller undersggelse pa sygehuset [3]. 1 2019 var andelen imidlertid 37 %. Heraf
angiver ca. halvdelen, at skemaet hjalp dem med at forberede, hvad de ville tale om eller bidrog
til, at der i konsultationen blev talt om de ting, der var vigtige for dem. Mange oplever dog ogsa,
at skemaet ikke bidrog eller gjorde en forskel. Arsagen kan f.eks. vare, at den sundhedsprofessi-
onelle ikke altid bruger patientens besvarelse i den efterfalgende konsultation, hvilket kan redu-
cere vaerktgjets potentiale og patientens motivation for at udfylde yderligere skemaer [12, 13].

Forebyggelse og handtering af senfolger

En vaesentlig konklusion i denne rapport er, at sundhedsvaesenet i langt hejere grad ber tage
hand om kraftpatienters udfordringer og senfalger efter kreeft. Resultaterne understatter i hgj
grad de konklusioner og anbefalinger, som Kraeftens Bekaeempelse i samarbejde med Senfel-
gerforeningen udgav i 2018 [14]. Pa nuveerende tidspunkt findes der enkelte senfelgeklinik-

ker i Danmark, hvor patienter kan fa specifik hjaelp til at handtere deres senfglger. Derudover var
Kreeftens Bekeempelse i 2018 med til at etablere tre nationale forskningscentre for senfelger, som
skal sikre ny viden om forebyggelse, opsporing og afhjeelpning af senfalger, sa kraftpatienter
med tiden i hgjere grad kan blive tilbudt den rette hjaelp [15]. Ydermere er der fortsat et stort fo-
kus pa at udvikle mere skansomme og malrettede behandlinger af kreeft.

Samlet set kan dette forhabentlig pa sigt bidrage til, at kreeftpatienter oplever en bedre informati-

on og indsats — bade i forhold til at forebygge, identificere og afhjeelpe senfalger, sa flere patien-
ter far et bedre liv efter kraeftsygdommen og -behandlingen.
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FORMALET MED BAROMETERUNDERSOGELSERNE

Det overordnede formal med Kreeftens Bekeempelses barometerundersegelser er at belyse danske kraeftpatienters behov
og oplevelser i det samlede kreftforlab, herunder hvilke problemstillinger kraeftpatienter oplever i relation til egen sygdom
og sundhedsvasenets indsats.

Undersegelsen giver viden om:

* Patienternes oplevelser og vurdering af sundhedsvaesenets indsats gennem hele forlabet
* Patienternes behov, praeferencer og adferd i forbindelse med en kraeftsygdom

* Patienters egen vurdering af helbredsstatus og livskvalitet

1.1 BAGGRUND OG FORMAL

Patientperspektivet er et vigtigt parameter, nar kvaliteten af sundhedsvaesenet skal vurderes. Informationer, der kom-
mer direkte fra patienterne selv, eftersperges og anvendes da ogsa i stigende grad, og udger en unik informationskilde
til f.eks. viden om patientbehov og sammenhangsproblematikker i patientforlebet. Ofte spiller patienternes oplevelser
og vurdering af sundhedsvaesenets indsats en rolle i forbedringsarbejdet. Men patienternes egne oplysninger om behov,
helbred og livskvalitet (patientrapporterede outcomes) indsamles og anvendes ogsa i stigende grad - ikke kun i overord-
nede evalueringer af sundhedsvasenet, men ogsa i selve tilretteleeggelsen af det individuelle patientforleb [13].

Barometerundersggelserne har siden 2011 leveret aktuel og repraesentativ viden om kraftpatienters behov og ople-
velser i det samlede kraftforlab. Overordnet set har kraeftpatienterne gennem tiden udtrykt stor tilfredshed — saerligt
med behandlingsforlgbet pa sygehuset — men undersggelserne illustrerer ogsa, at mange kraftpatienter oplever vee-
sentlige fysiske, psykiske og/eller sociale problemer, som sundhedsvasenet ikke i tilstraekkelig grad tager hand om un-
der og efter kraeftsygdommen [1-3].

Denne rapport praesenterer aktuelle resultater for kraeftpatienters behov og oplevelser ca. 2,5 ar efter, at de blev diag-
nosticeret med kreeft. Undersegelsen satter fokus pa overgangen fra behandling til opfelgningsforleb, herunder reha-
biliteringsindsatsen og handteringen af senfalger i de forskellige sektorer, samt hvordan mange oplever livet med eller
efter en kraeftsygdom. Undersegelsen falger op pa de kraeftpatienter, der i 2017 deltog i en barometerundersogelse
med fokus pa udrednings- og behandlingsforlgbet [1].

1.2 PROJEKTORGANISERING

Undersagelsen har siden marts 2019 vaeret forankret i Kraeftens Bekaempelses afdeling for Patient- & Parerendestat-
te, og gennemfores i et teet samarbejde med Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis (CaP) ved Forskningsen-
heden for Almen Praksis, Aarhus. Der er ved projektets start nedsat en faglig referencegruppe, som har fungeret som
sparringspartnere og radgivere i forbindelse med udviklingen af undersegelsens design, spergeskema og felgemate-
riale samt i analysen og fortolkningen af undersagelsens resultater. Referencegruppen bestar af medlemmer, der hver
iseer har ekspertise inden for de indledningsvist identificerede hovedtemaer, som speargeskemaet omhandler. Herud-
over bestar referencegruppen af personer med klinisk erfaring og metodemaessige feerdigheder samt fire patientre-
preesentanter. Det faglige sekretariat er forankret i afdeling for Patient- & Parerendestette, Kraeftens Bekeempelse og
bestar af specialkonsulent Gitte Stentebjerg Petersen og sundhedsfaglig konsulent Louise Vindslev Nielsen. Herud-
over er der nedsat en styregruppe i Kraeftens Bekaeempelse, der ud over det faglige sekretariat bestar af Lisbeth Hoeg-
Jensen (chefkonsulent), Bo Andreassen Rix (teamchef) samt Jane Christensen (statistiker, Kraeftens Bekaempelses
Center for Kreeftforskning).
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1.3 LASEVEILEDNING

Rapportens kapitel 1 og 2 indeholder en beskrivelse af baggrunden for undersagelsen samt en detaljeret beskrivelse
af anvendte metoder og datagrundlag. Kapitel 3 beskriver deltagerne i undersagelsen i forhold til demografiske, syg-
doms- og helbredsrelaterede faktorer, herunder en beskrivelse af deltagernes sundhedskompetenceniveau. Herudover
praesenteres det, hvordan undersggelsens deltagere adskiller sig fra ikke-deltagere (frafaldsanalyse).

Kapitel 4-7 praesenterer undersegelsens hovedresultater:

* Kapitel 4 omhandler patienternes oplevelser af sundhedsvasenets indsats i relation til afslutningen
af behandlingen pa sygehuset samt overgangen til opfelgningsforlabet

* Kapitel 5 omhandler patienternes oplevede rehabiliteringsbehov under og efter kraeftsygdommen,
herunder i hvilket omfang de har faet den nedvendige hjalp og stette

* Kapitel 6 prasenterer patienternes overordnede vurdering af det faglige ansvar og den faglige indsats,
der kendetegner deres samlede krzftforleb

» Kapitel 7 omhandler patienternes perspektiv pa livet med eller efter kraeft, herunder oplevede gener
og senfalger efter sygdom og behandling samt vurdering af egen livskvalitet og helbred,
fysiske funktionsniveau og aktuelle arbejdsevne samt tilknytning til arbejdsmarkedet.

Resultaterne i kapitel 7 bygger hovedsageligt pa internationalt validerede skalaer, der maler helbredsstatus og livs-
kvalitet (EORTC-QLQ-C30, Quality of Life Questionnaire, Cancer 30), angst for tilbagefald (Fear of Recurrence), pa-
virkning af kreeftsygdommen (Cancer Impact) samt selvrapporteret arbejdsevne (Work Ability Index). Alle tal i de viste
figurer er angivet i procent.

| rapporten prasenteres lgbende kvalitative analyser af de kommentarer, som patienterne har angivet i fritekst. Kom-
mentarerne giver et unikt indblik i de oplevelser, som patienterne tillaegger betydning i deres forlgb. De kvalitative
analyser skal lzeses som et supplement til de kvantitative resultater, idet de nuancerer de adspurgte patienters oplevel-
ser og kan give en dybere forstaelse af, hvad der ligger bag undersegelsens resultater.

| kapitel 4-7 sammenlignes resultaterne fra 2019 lgbende med patienternes oplevelser fra 2017. Sammenligninger-
ne er udelukkende baseret pa svar fra de 3.153 personer, der har deltaget i undersegelserne i bade 2017 0g 2019. Tal-
lene fra 2017 er séledes en serlig opgerelse, som ikke kan genfindes i rapporten fra 2017. Der henvises i stedet til op-
gorelserne i bilag 1.
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1 2017 gennemferte Kraftens Bekaempelse en landsdakkende under-
sogelse af kraeftpatienters behov og oplevelser gennem udredning og
behandling. 10.445 patienter, der var diagnosticeret med en kreeftsyg-
dom i sidste halvar af 2016, fik tilsendt et spergeskema 4-7 maneder
efter, de fik diagnosen, og 5.389 deltog i undersegelsen (52 %).

Denne undersegelse falger op pa de kreeftpatienter, der deltog i un-
dersggelseni 2017, og har sarligt fokus pa kreeftpatienternes behov
og oplevelser i efterforlebet, ca. 2,5 ar efter, de blev diagnosticeret
med kraeft. De kreeftpatienter, der deltog i undersegelsen i 2017 og

som i januar 2019 fortsat var i live, blev inviteret til at deltage.
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2.1 DESIGN

Barometerundersggelsen har et todelt kohortedesign og omfatter saledes to spergeskemaundersegelser, der tilsam-
men daekker patienternes oplevelser i det samlede kraeftforlgb fra ferste oplevede symptom pa kreeft, gennem be-
handling og i efterforlebet. Denne rapport praesenterer resultaterne fra anden del af undersggelsen, som omhandler
kraeftpatienters behov og oplevelser i opfelgnings- og efterforlebet ca. 2,5 dr efter kraeftdiagnosen (figur 1a). Ferste
del af undersggelsen, der omhandler udrednings- og behandlingsforleb, udkom i 2017 [1]. Undersegelsen har tidlige-
re vaeret gennemferti 2011 0g 2013 [2, 31.

FIGUR 1a: Overordnet design

FORSTE UNDERSQGELSE: ANDEN UNDERSQGELSE:
Kraeftpatienters oplevelser i forlgbet fra forste Kraeftpatienters oplevelser i behandlings-,
symptom til endt primeer behandling opfelgnings- og efterforlebet
\ |
\ \
Almen Special- Sygehus
praksis lege- Almen praksis
praksis é
KRAFT- Afd.  Afd.  Afd.
FORLOBET )

Sygehus - opfelgning

Kommune - hjemmepleje/social stette/genoptraning

2.2 Udvikling af spgrgeskema

Spergeskemaet, som ligger til grund for resultaterne i denne rapport, er udviklet med udgangspunkt i en grundig vi-
densafdaekning og spergsmalsgenerering. Udviklingen af spergeskemaet kan inddeles i fire faser (figur 1b), som hver
er beskrevet i dette afsnit. Udviklingen af spergeskemaet felger ikke faserne kronologisk, men har vaeret en iterativ
proces mellem de enkelte faser.

FIGUR 1b: Udvikling af spergeskema*

FASE 1 e FASE 2 e FASE 3 e FASE 4 a /

Identifikation Uddybning Udarbejdelse Pilottest Endeligt
af temaer af temaer af items spergeskema

*Bemaerk at fase 1 og delvist fase 2 blev gennemfart i 2016 og er derfor beskrevet i rapporten fra 2017 [1]

Barometerundersggelsens todelte design har veret vaesentligt i udviklingsfaserne. Identifikation af temaer og formu-
lering af forskningsspergsmal har saledes omfattet hele forlebet fra udredning, gennem behandling og til efterforlebet
og er lgbende blevet identificeret og diskuteret i forbindelse med udviklingen af begge skemaer. Tveergdende temaer
og spergsmal i de to spergeskemaer er desuden blevet identificeret — f.eks. er der blevet dreftet hypoteser og temaer,
der skulle undersages over tid.
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Fase 1: Identifikation af temaer i det samlede kraftforlab

Undersggelsens to spargeskemaer er baseret pa en indledende temaafdaekning, der omfatter det samlede kraeftfor-
leb. Temaafdaekningen blev gennemfert i 2016 og er udferligt beskrevet i rapporten fra 2017. De fleste temaer fra for-
ste del af undersogelsen gar saledes igen i denne undersegelse. Herudover indeholder undersagelsen en raekke te-
maer, der serligt vedrerer efterforlabet, sasom opfelgning, tilbagefald og hvordan en kraeftsygdom pavirker livet.

Fase 2: Uddybning af temaer

Forud for undersegelsen i 2019 har det imidlertid veeret vaesentligt at sikre, at viden om kraftforlebet var opdateret, og

at temaerne saledes centrerede sig om omrader, der relaterer til kraeftpatienters oplevelser i efterforlgbet.

Der ligger en tresporet indsats til grund for nuanceringen af temaerne:

 Litteratursegning med fokus pa opdateret viden om retningslinjer, anbefalinger, ny forskning og nye regler
pa opfelgningsomradet mm.

*  Mader med relevante eksperter inden for specifikke temaer, f.eks. senfalger, genoptraening eller alternativ
behandling

* Fokusgruppeinterview med kraftpatienter om deres oplevelser, erfaringer og behov relateret til temaerne
samt med henblik pa at opdage nye temaer, som er vigtige for patienter i forbindelse med et kraftforlgb
(se boks 1)

BOKS 1: FOKUSGRUPPEINTERVIEW
Formalet med fokusgruppeinterviewene har veret at kvalificere spergeskemaet, sa det omfatter centrale temaer fra kraeftpa-
tienternes perspektiv. Viden fra fokusgruppeinterviewene blev anvendt som supplement til den indledende vidensafdaek-

ning, som blev gennemfert i 2016.

Felgende temaer blev nedskrevet pa kort og placeret pa bordet foran fokusgruppedeltagerne. Deltagerne trak pa skift et
kort med det tema, hvortil de havde noget pa hjerte, hvilket dannede afszt for en snak omkring bordet.

*  Opfelgning/kontrol * Inddragelse

*  Problemer/gener (senfelger) * Behandlingsafslutning/overgang til opfelgningsforleb
*  Genoptraening * Hjeelp, stotte og vejledning

*  Tanker om livog ded * Alternativ behandling

e Arbejdsliv/gkonomi * Kontakt med praktiserende lzege

*  Pérgrende e Kommune

Interviewpersonerne blev rekrutteret via Kraeftens Bekeempelses Brugerpanel. Der blev i 2018 afholdt tre fokusgrupper: én
i Vejle, éni Aalborg og én i Kgbenhavn. | alt deltog 23 nuvaerende eller tidligere kraeftpatienter, som alle havde faet deres
kreeftdiagnose i 2016 eller 2017. Deltagerne var primaert kvinder (14/23) og flest havde lymfekraeft (n=6), leukaemi (n=3)
eller brystkraeft (n=3). Ca. 1/3 var stadig i aktiv behandling (n=8) og ca. halvdelen var stadig tilknyttet arbejdsmarkedet.
Fokusgruppeinterviewene havde en varighed pa ca. to timer. Der blev indhentet samtykke fra patienterne til at lydoptage
interviewene. Alle interviews blev efterfalgende transskriberet, gennemlzst, kondenseret, tematiseret og analyseret. De
ovenstaende temaer var styrende i analysen, men deltagerne talte frit om det, de havde pa hjerte. Hovedfokus var at iden-
tificere undertemaer/problematikker inden for hovedtemaerne, teste relevansen af temaerne samt opdage eventuelle nye
temaer, som var vigtige for patienterne.
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Fase 3: Udarbejdelse af sporgsmal

Udviklingen af spargsmal har foregaet som en iterativ proces mellem vidensafdaekning og udvikling af undersegelses-
spergsmal. For de fleste temaer eksisterede der i forvejen relevante spargsmal eller maleredskaber. | nogle tilfeelde var
der behov for en tilpasning eller justering. Spergsmal blev f.eks. justeret pa baggrund af tidligere erfaringer med lignen-
de spargsmalskonstruktioner eller svarkategorier, der fungerede eller ikke fungerede efter hensigten. I tilfaelde, hvor
der ikke eksisterede brugbare spergsmal, blev der udviklet nye spargsmal.

Det endelige skema indeholder 108 spargsmal eller spargebatterier (totalt 186 spergsmal), og
seks fritekstfelter fordelt pa otte temaer.

63 sporgsmal er hentet fra eksisterende, validerede maleredskaber [16-18]. 23 sporgs-
mal er hentet fra andre spergeskemaundersggelser eller spergebatterier, som blev identifice-
ret i temaafdaekningen, og som enten er justeret til konteksten og/eller oversat til dansk [19-
27]. 55 sporgsmal er gentaget fra tidligere barometerundersegelser [1, 3, 191, mens 45
sporgsmal er helt nye spargsmal eller spergsmal aendret i en sadan grad, at de ikke maler det
i samme som tidligere.

Fase 4: Validering af sporgeskema

Spergeskemaet er blevet valideret af flere omgange med henblik pd at sikre, at undersggelsens resultater er valide og
kan anvendes til at karakterisere sundhedsvasenets indsats [28]. Det primeere formal med valideringen har veeret at
undersege, om spergsmalene maler de dimensioner, vi har til hensigt at male, herunder at spargsmal og svarkategori-
er er meningsfulde og daekkende for patienternes oplevelser, og at patienternes svar afspejler det, de reelt har oplevet
(indholds- og kriterievaliditet). Et formal med valideringen har ogsa veeret at sikre, at spergsmalene var forstaelige og
lette at besvare, og om det samlede spergeskema var forstaeligt, f.eks. om layout, hjeelpetekster m.v. understottede, at
skemaet blev besvaret korrekt [29].

| valideringen har vi haft szerligt fokus pa at teste nye og justerede spergsmal og svarkategorier. Skemaet blev i farste
omgang gennemgaet af undersggelsens referencegruppe og herefter lsbende af patienter rekrutteret gennem Kraef-
tens Bekaempelses Brugerpanel. | alt har 40 patienter deltaget i valideringen. | udveelgelsen af patienter har vi haft fo-
kus pa at sammensaette en differentieret gruppe af kreeftpatienter, hvad angar kreefttype, alder, ken, arbejdsmarkedstil-
knytning og geografi for at age repraesentativiteten af valideringen.

Interviewene blev gennemfert ad to omgange med 20 kraeftpatienter pr. omgang. Efter farste runde blev resultatet
droftet, og spergeskemaet blev tilpasset forud for naeste interviewrunde. Alle interviewene blev gennemfart over te-
lefon og alt, hvad respondenterne svarede, blev noteret ordret. Alle interviews blev efterfglgende gennemgaet med
henblik pa at vurdere de enkelte spergsmals kvalitet og forstaelighed.

Spergsmal fra i forvejen validerede skalaer blev ikke testet, da disse alligevel ikke ville kunne zndres.

2.3 SAMPLING, DELTAGERE OG UDSENDELSE

Barometerundersggelsen er en national, populationsbaseret kohorteundersggelse blandt kraeftpatienter. Malpopulati-
onen i 2019 tager udgangspunkt i de personer, der svarede pa undersegelsen i 2017 (n=5.314) og er saledes patienter,
deriperioden 1. juli - 20. december 2016 blev registreret med en anmeldelsespligtig kraeftdiagnose i Landspatientre-
gisteret. 75 personer tilkendegav i forbindelse med 2017-undersegelsen, at de ikke enskede at deltage i opfelgende
undersoagelser (1,0 %).

For gvrig beskrivelse af identifikation og sampling af den oprindelige malpopulation, der blev inviteret til undersegel-
seni2017, henvises til den tidligere rapport [1].

Forud for udsendelsen af spargeskemaer til naerveerende undersegelse blev felgende grupper ekskluderet: Personer
med en kraeftdiagnose, der ikke kunne verificeres (1,5 %) samt patienter, hvor deres besvarelse fra 2017 var sa man-
gelfuld, at det ikke var meningsfuldt at sende dem et opfalgende skema (1,9 %). Herudover blev der for udsendelse
af bade spargeskema og rykkerbrev foretaget vitalstatustjek, hvilket ekskluderede yderligere 696 patienter, der siden
2017 var afgaet ved dgden samt 40 patienter, der dede kort efter udsendelsen af spgrgeskemaer i 2019. Datavalide-
ringen blev foretaget af Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis, Aarhus (CaP).

Saledes havde 4.340 patienter mulighed for at deltage i den opfelgende undersegelse i 2019 (figur 2).
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FIGUR 2: Flowdiagram over populationen

IDENTIFICEREDE PATIENTER
Personer registreret med en forstegangskreeft-

diagnose i Landspatientregistreret: retift. studiepopulationen
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n=5.314 bad sig yderligere deltagelse
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Dgde n=1.448

Kraeft kan ikke verificeres, n=81
------------------------------------ > Ukomplet skema/mange missing i 2017, n=102

Dgde inden udsendelse af spargeskemaet, n=696

Emigreret/ukendt adresse, n=12

MALPOPULATION

Personer, der er bosiddende i Danmark, i live,
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n=4.423

__________________________________________ N Frabeder sig deltagelse, n=43
Dad efter udsendelse, n=40

MULIGE RESPONDENTER
n=4.340

STUDIEPOPULATION
n=3.153 (73 %)

Spergeskemaerne blev postomdelt af Bladkompagniet og vedlagt var et felgebrev, en informationspjece om underse-
gelsen samt en frankeret svarkuvert. Folgebrevet indeholdt en personlig kode, der gav mulighed for at besvare sperge-
skemaet digitalt via SurveyXact. Endvidere havde deltagerne mulighed for at ringe til det faglige sekretariat og besvare
spergeskemaet over telefon. Undersggelsen blev distribueret d. 20.-21. januar 2019, ca. 2,5 ar efter patienternes diag-
nosetidspunkt. Deltagere, der ikke svarede, fik d. 17.-18. februar tilsendt et brev med en pamindelse samt et nyt sper-
geskema. Der blev endvidere sendt en yderligere pamindelse d. 10.-11. marts uden et vedlagt spergeskema.

Express Paperbased var ansvarlig for pakning, udsendelse, modtagelse og verificering af udsendte breve og returnere-
de spargeskemaer samt scanning og verificering af de udfyldte papirspergeskemaer. Det faglige sekretariat i Kraeftens
Bekaempelse var ansvarlig for handtering af de digitale besvarelser.

| alt blev 3.234 udfyldte skemaer returneret. Efter fiernelse af dubletter samt besvarelser, hvor der ikke var afgivet tyde-

ligt samtykke fra patienten til brug af deres data, var den endelige population pa 3.153 personer, hvilket giver en svar-
procent pa 73 %.
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2.4 DATABEHANDLING OG ANALYSE

Validering af data

Express Paperbased leverede et samlet dataseaet samt billedfiler af papirspergeskemaer. Hvis deltagerne havde sat
mere end to markeringer i et spargsmal, hvor kun ét kryds var muligt, blev vardien returneret som en 99-kode. Samt-
lige 99-koder blev manuelt gennemgaet (n=1.534). En stor del af 99-veerdierne fordelte sig pa to variable (16 %), hvor
udgangspunktet var, at der kun skulle szettes ét kryds. Det er efterfglgende blevet vurderet, at det var meningsgiven-
de med flere krydser. Alle afkrydsninger er derfor kodet til gyldige veerdier. De resterende 99-verdier er kodet efter
samme principper, som beskrevet i rapporten fra 2017 [1].

Flere steder i spergeskemaet var der indsat stier med det formal at lede deltagerne uden om spergsmal, der ikke var
relevante for dem. Deltagere, der har besvaret spargeskemaet digitalt, er ved stispargsmal automatisk ledt videre til
det naeste relevante spargsmal, mens der er i databehandlingen af papirspergeskemaer efterfalgende er taget hgjde
for dette, hvis deltagerne ikke har fulgt dem korrekt.

Spergeskemaet rummede ni spergsmal med dbne svarkategorier, f.eks. 'Andet, beskriv gerne:' efterfulgt af et tekst-
felt. Alle fritekstsvar blev manuelt gennemgaet og efterfalgende kategoriseret i temaer.

Udregninger og analyse af kvantitative resultater

Procentsatserne, der er angivet for de enkelte figurer, er beregnet ud fra det antal personer, der har svaret pa det pa-
geeldende spargsmal. Antallet, der har svaret, varierer fra spargsmal til spergsmal, idet ikke alle personer, har svaret pa
alle spargsmal (f.eks. n=2.984). | flere tilfaelde praesenteres saledes procentsatser baseret pa en delpopulation. Alle tal
i figurer angiver en procentsats. De fleste steder summerer tallene i figurerne til 100 %. For de spergsmal, hvor det var
muligt at seette flere kryds, kan summen overskride 100 %. | de enkelte figurer vil det veere angivet i en fodnote, hvis
der er tale om en delpopulation eller et spargsmal, hvor summen er starre end 100 %.

| fatilfaelde er der foretaget en krydstabulering for at undersege korrelationen mellem to variable. Der er benyttet
chi? -test for at teste, om forskelle er statistisk signifikante (p<0,05). P-vaerdierne er angivet i figur-/tabelteksten.
Al databearbejdning er udfart i SAS version 9.4 eller Stata® version 15.1.

Fortolkning af deltagernes kryds

Resultaterne er praesenteret i tabeller eller figurer. Spargsmal, som udtrykker en oplevelse eller vurdering, praesen-
teres med farvenuancerne gren, gul og red som skitseret herunder. Gra beskriver andelen, der svarer 'ved ikke' eller
‘ikke relevant'.

Fortolkningsmaessigt beskriver de grenne farver andelen, som giver udtryk for en optimal oplevelse. Den gule farve
beskriver en oplevelse, der ikke er optimal, og de rade farver er udtryk for negative oplevelser. Udgangspunktet for
fortolkningen er, at kraeftramte skal have den bedst mulige oplevelse. Derfor er kun den/de mest positive svarkatego-
ri(er) tildelt en gren farve [30].

32

| formidlingen af resultaterne er der ofte fokuseret pa andelene i den gule eller de rede kategorier, frem for den grup-
pe, som har svaret i en gren kategori. Dette valg er foretaget for at fremhzave omrader med forbedringspotentiale.
Dette stemmer overens med litteraturen, der viser, at en negativ vurdering altid er et udtryk for et oplevet problem,
mens en positiv vurdering kan vaere pavirket af en reekke faktorer, der kan resultere i, at en negativ oplevelse vurderes
positivt [30-32]. Saledes ligger den sterste informationsveerdi i de negative svarandele.

Bearbejdning af kvalitative kommentarer

Fem steder i spergeskemaet var det muligt for deltagerne at uddybe deres oplevelser i fritekstfelter, og afslutningsvist
har deltagerne haft mulighed for at beskrive bade szrligt gode og mindre gode oplevelser i deres forlgb. Patientkom-
mentarerne er analyseret ved hjelp af meningskondenserende analyse, hvor udsagn kondenseres og sammenfattes
under et eller flere overordnede temaer. Derudover er udsagnene kategoriseret som positive eller negative kommen-
tarer i de tilfeelde, hvor det er muligt. | alt har 1.015 patienter (32 %) udfyldt det afsluttende kommentarfelt. Analyser
af de seks fritekstfelter bygger pa i alt 3.173 patientkommentarer.

Resultaterne af de kvalitative analyser er praesenteret lsbende i rapporten og underbygget med beskrivende og cen-
trale citater. De overordnede temaer, der er blevet identificeret ud fra analyse af kommentarerne, udger overskrifterne
i preesentationen af de kvalitative resultater.
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Opgorelse af kvalitative udsagn vedrerende gener i hverdagen

Ud over fritekstfelterne er patienterne i spargeskemaet blevet bedt om i fritekst at angive op til tre gener, der fylder
mest for dem i hverdagen. 2.081 patienter har udfyldt et eller flere af de tre felter, hvoraf 1.836 patienter har angivet
minimum én gene/felge. Alle udsagn er efterfglgende blevet transskriberet, kategoriseret og omkodet til nye variable.
P4 baggrund heraf er der konstrueret 28 nye variable, som hver isar beskriver en kategori af gener/felger, som patien-
terne beskriver fylder mest for dem i dagligdagen. Ud af de 2.081 patienter, der besvarede spgrgsmalet, har 252 pa-
tienter angivet, at de ikke har gener. Disse er kodet i en selvstaendig variabel. Patienter, der ikke har svaret pa spergs-
malet, er kodet til missing.

2.5 ETIK OG TILLADELSER

Deltagerne har i et seerskilt spargsmal i spergeskemaet givet deres udtrykkelige samtykke til at deltage i undersegel-
sen, herunder at resultaterne ma bruges til formidling, kvalitetsudvikling samt forskning. De er endvidere blevet infor-
meret om, at det er frivilligt at deltage og at de til enhver tid har mulighed for at treekke samtykket tilbage og treede ud
af undersagelsen.

Inden undersegelse har det vaeret vigtigt at overveje en raekke etiske aspekter, herunder de uhensigtsmaessige effek-
ter undersggelsen kan have for de bererte og om uhensigtsmaessigheder kan undgas eller reduceres, samt hvordan de
bedst handteres, hvis de opstar.

Alle dem, der modtog en invitation til at deltage i undersegelsen i 2019 deltog ogsa i undersegelsen i 2017". Det an-
drer ikke ved, at den enkelte modtager stadig kan blive pavirket, nar vedkommende inviteres til at deltage i en un-
dersagelse, der omhandler hans eller hendes kraftforleb. For at reducere belastningen for de personer, hvor under-
sogelsen ikke er relevant eller gnskelig, er det tydeligt angivet, at de kan ringe til det faglige sekretariat i Kraeftens
Bekaempelse og blive slettet fra undersegelsen.

Nogle fa personer kan ga bort i udsendelsesperioden, og det vil i disse tilfeelde potentielt vaere efterladte parerende,
der modtager spergeskemaet: For at reducere risikoen for sadanne situationer er der foretaget et vitalstatustjek sa taet
pa udsendelsen som muligt. | det indledende arbejde har vi desuden haft fokus pa at sikre, at kreeftpatienter, der ikke
opfylder krav for deltagelse, er blevet ekskluderet fra undersagelsen og saledes ikke bliver kontaktet. F.eks. er grupper
af personer, hvor risikoen for fejlregistrerede diagnoser blev vurderet hgj, ekskluderet fra undersagelsen.

lindsamlingsperioden har det faglige sekretariat haft en aben telefonlinje fra kl. 9-15 i hverdagene samt en mailadres-
se, man kunne kontakte. Hvis en person ved henvendelse til os har udtrykt behov for hjelp eller radgivning, eller se-
kretariatet har vurderet, at der kunne vaere et behov hos den pageldende, er personen blevet informeret om Kraeftens
Bekaempelses radgivningstilbud (Kraftlinjen og kraeftradgivningerne), eller vedkommende er blevet tilbudt en op-
ringning fra en radgiver pa Kreeftlinjen. Kraftlinjens telefonnummer fremgik desuden af spargeskemaet ledsaget af en
tekst om muligheden for at tage kontakt, hvis man blev pavirket af at svare pa skemaet, havde brug for hjelp eller stat-
te eller blot havde brug for at tale med nogen.

" Datatilsynet har i forbindelse med udsendelsen i 2017 godkendt undersagelsen (j.nr. 2014-41-3006), herunder indhentning af relevante
oplysninger fra LPR og Danmarks Statistik om undersagelsens population. Der er ogsa givet tilladelse til, at identificerede kreeftpatienter ma
kontaktes pr. brev pa deres bopalsadresse.
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J § Jegsynes det kunne vaere en kempe

hjeelp at blive kaldt ind til en samtale
med en kraeftleege/sygeplejerske,

efter den farste opfelgende scanning.

| mit tilfelde efter et ar. Der er rigtig
mange spergsmal, der mangler at blive
besvaret efter at dagligdagen begynder.
Iseer omkring hvordan kroppen opfarer
sig efter en operation. Markelige mave-
smerter, endret affgringsmenster, mad-
varer, man lige pludselig har sveert ved
at spiseosv. JfJ
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Dette afsnit indeholder en beskrivelse af deltagerne i undersegelsen,
bade hvad angér sociodemografiske og sygdomsrelaterede oplysnin-
ger. Herudover praesenteres en analyse af deltagernes repraesentati-
vitet i forhold til malpopulationen, herunder hvilke karakteristika der
knytter sig til henholdsvis deltagere og ikke-deltagere.

Kapitlet rundes af med en karakteristik af deltagernes sundhedskom-

petence, som sammenlignes med data fra 2017.
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3.1 KARAKTERISTIK AF DELTAGERE

I alt har 3.153 personer deltaget i undersegelsen (svarprocent 73 %). Heraf er 48,8 % af deltagerne maend. Gennem-
snitsalderen ved diagnosetidspunktet var 65,7 ar (median: 67,5 ar). Ved udsendelsen i 2019 var 69,9 % af deltagerne
gift (tabel 1). De tre hyppigste sygdomsgrupper, som er repraesenteret i undersagelsen, er brystkraeft, prostatakraeft
og kraeft i tyktarmen. Flest deltagere var ved udsendelsen i 2019 bosat i henholdsvis Region Hovedstaden (25,9 %)
og Region Syddanmark (26,2%). Lidt under halvdelen af deltagerne i nerveerende undersegelse angav i 2017, at de
havde en anden sygdom samtidig med, at de blev behandlet for kraeft (46 %) (tabel 1).

Langt sterstedelen af deltagerne besvarede det fysiske papirspergeskema, de havde modtaget med posten og returne-
rede det i den vedlagte svarkuvert (77,5 %). 22,5 % besvarede spargeskemaet digitalt.

TABEL 1: Karakteristik af deltagerne i undersegelsen

N  Procent N  Procent
<Ken (n=3.153) *¢Sygdomsgruppe (n=3.153)
Mand 1539 48.8  Bryst 747 23.7
Kvinde 1614 51.2  Prostata 534 16.9
¢Alder ved diagnosetidspunkt (n=3.153) Tyktarm ' S 12.2

Lunge og bronkie 132 4.2

2 Aldersmedian (5 pt; 95 pt) 67,5 (44.9:81.6)  Modermaerke 285 90
30-49dr 304 96 Endetarm 168 53
50-69 ar 1632 51.8 Lymfomer/krzefti
70-99 ar 1217 386 ploddannende vav 236 7.5
¢ Bopalsregion 2019 (n=3.153) Mave-/tarmkraeft i gvrigt 116 3.7
Nordjylland 370 11.7  Urinvejskreeft 143 45
Midtjylland 664 21.1  Kreftikvindelige kensorganer 163 5.2
Syddanmark 825 26.2 Hoved-/halskraeft 164 52
Hovedstaden 816 259 Kreftigvrigt 79 2.5
Sjelland 478 152 <Multisygdom under behandling for krft,
<Civilstand 2019 (n=3.153) 12017 (n=3.153)
Gift 2205 69.9 Ja 1341 42.5
Enke 354 11.2  Nej 1566 49.7
Fraskilt 355 11.3  Ukendt/missing 246 7.8
Enlig 239 7.6

2 Aldersmedian angivet i ar (5 og 95-percentiler)

®| Bilag 2 er sygdomsgrupperne detaljeret beskrevet med henvisning til grupperinger i ICD-10 diagnosekoder.
© Oplysninger om ken, alder, civilstatus og bopzlsregion er indhentet fra CPR-registret

4 Oplysninger om diagnose er indhentet fra Landspatientregistret

¢ Oplysninger om multisygdom er selvrapporteret af undersegelsens deltagere i 2017

3.2 FRAFALD OG UNDERSGGELSENS
REPRASENTATIVITET

Det er vigtigt at veere opmzerksom p4, at bortfald (pa grund af ikke-deltagelse eller ded) kan pavirke undersegelsens
reprasentativitet i forhold til sygdomsgrupper og/eller sociodemografiske faktorer.

Ud af de 5.314 patienter, der deltog i undersegelsen i 2017, var 736 afgaet ved daden og yderligere 234 blevet eks-
kluderet forud for undersegelsen i 2019 (afsnit 2.3). Ud af 4.340 mulige respondenter var der 1.187 patienter, som
enten ikke besvarede det opfelgende spargeskema, eller som ikke afgav et gyldigt samtykke. Det giver i alt 3.153
gyldige besvarelser og en svarprocent blandt mulige deltagere pa 73 %.

Tabel 2 indeholder en praesentation af karakteristika af henholdsvis deltagere i 2019, ikke-deltagere i 2019, personer,
der afgik ved daden eller af andre grunde blev ekskluderet fer udsendelsen af spargeskemaet samt den oprindelige
malpopulation (deltagerne i 2017). | det felgende afsnit skelnes der mellem frafald pa grund af ded/eksklusion (mi-

nimum 70 % er dede i denne gruppe) og frafald pa grund af manglende deltagelse i undersegelsen (ikke-deltagere).

Frafaldsanalysen viser, at kvinderne i deltagerpopulationen er en smule overrepraesenterede i forhold til maendene.
Mazndene er primeert frafaldet pa grund af ded/eksklusion, mens kvinderne har varet mindre tilbgjelige til at sva-
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re pa undersggelsen. Nar det kommer til deltagernes alder, er de zldre deltagere (70-99 arige) primaert frafaldet pa
grund af ded/eksklusion, mens en stor andel af de 30-49 arige ikke har svaret pa undersggelsen. Samlet set er de
70-99 arige mest underrepraesenteret blandt deltagerne i 2019.

Analysen viser endvidere, at enlige, enker/enkemaend og fraskilte samt patienter med bopael i Region Midtjylland er
underrepreesenteret i deltagerpopulationen, mens kreeftpatienter med bopael i Region Syddanmark er staerkt reprae-
senteret i undersegelsen.

Deltagere med bryst-, modermarke-, tarm- og prostatakreeft er overreprasenteret i undersegelsen. Personer med
lungekraeft, avrig mave/-tarmkreeft og kraeft i @vrigt er underrepraesenterede, hvilket i hej grad kan tilskrives frafald
pa grund af ded/eksklusion (f.eks. er ca. 50 % af patienter med lunge- og mave/-tarmkreeft i evrigt frafaldet siden
2017 pa grund af ded/eksklusion).

TABEL 2: Karakteristik af deltagere og ikke-deltagere baseret pa registerdata indhentet i 2017

Deltagere Andel af Ikke- Dode/ Deltagere p-vardi,

2019 2017- deltagere eksklu- 2017 chi2-

N (%) population N (%) deret N (%) test

(%) N (%)

Antal 3153 593 1187(22.0) 974 (18.3) 5314 (100)

Kon <0,0001
Mand 1539 (48.8) 58,1 541 (45.6) 567(58.2) 2647 (49.8)
Kvinde 1614 (51.2) 60,5 646 (54.4) 407 (41.8) 2667 (50.2)

Alder ved diagnosetidspunkt <0,0001
2Aldersmedian 67,5 65,9 71,3 67.9
(5 pt; 95 pt)* (44.9; 81,6) (40,6;83,3)  (50,3;85,8) (44,7.83,0)
30-49 ar 304 (9.6) 58,8 167 (14.1) 46 (4.7) 517 (9.7)
50-69 ar 1632 (51.8) 62,8 575 (48.4) 390 (40.0) 2597 (48.9)
70-99 ar 1217 (38.6) 553 445 (37.5) 538(55.2) 2200 (41.4)

Bopalsregion, 2017 <0,0001
Nordjylland 367 (11.6) 60,0 131 (11.0) 114 (11.7) 612 (11.5)
Midtjylland 660 (20.9) 55,0 325 (27.4) 215(22.1) 1200 (22.6)
Syddanmark 831 (26.4) 62,0 256 (21.6) 253(26.0) 1340(25.2)
Hovedstaden 820 (26.0) 61,0 291 (24.5) 233(23.9) 1344(25.3)
Sjeelland 475 (15.1) 58,1 184 (15.5) 159 (16.3) 818 (15.4)

Civilstatus, 2017 <0,0001
Gift 2250 (71.4) 63,5 691 (58.2) 602 (61.8) 3543 (66.7)
Enke 298 (9.5) 491 153 (12.9) 156 (16.0) 607 (11.4)
Fraskilt 353(11.2) 50,6 208 (17.5) 137 (14.1) 698 (13.1)
Enlig 252 (8.0) 541 135 (11.4) 79(8.1) 466 (8.8)

Sygdomsgruppe <0,0001
Brystkraeft 747 (23.7) 69,0 255 (21.5) 80(8.2) 1082(20.4)
Prostatakraeft 534 (16.9) 65,2 178 (15.0) 107 (11.0) 819 (15.4)
Tyktarmskraeft 386(12.2) 64,3 126 (10.6) 88(9.0) 600 (11.3)
Kraeft i lunge/bronkie 132(4.2) 32,4 75 (6.3) 201 (20.6) 408 (7.7)
Modermaerkekraeft 285 (9.0) 66,3 110 (9.3) 35(3.6) 430 (8.1)
Endetarmskraeft 168 (5.3) 65,1 58 (4.9) 32(3.3) 258 (4.9)
Lymfomer/kraeft i bloddannende veev 236 (7.5) 63,6 76 (6.4) 59 (6.1) 371(7.0)
Mave-/tarmkraeft i ovrigt 116 (3.7) 38,0 47 (4.0) 142 (14.6) 305 (5.7)
Urinvejskraeft 143 (4.5) 55.4 59 (5.0) 56 (5.7) 258 (4.9)
Kreeft i kvindelige kensorganer 163 (5.2) 57.0 72(6.1) 51(5.2) 286 (5.4)
Hoved-/halskraeft 164 (5.2) 59.2 77 (6.5) 36 (3.7) 277 (5.2)
Kreeft i evrigt 79 (2.5) 35.9 54 (4.5) 87(8.9) 220 (4.1)

 Aldersmedian angivet i ar (5 og 95-percentiler)
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TABEL 3: Karakteristik af deltagere og ikke-deltagere baseret pa selvrapporterede data i 2017

Deltagere Andel af Ikke- Dode/ Deltagere p-vardi,

2019 2017- deltagere ekskluderet 2017 chi2-

N (%) population N (%) N (%) N (%) test
Antal 3153 59,3 1187(22.0) 974 (18.3) 5314 (100)

Multisygdom under behandling for kraeft i 2017 <.0001
Ja 1341 (42.5) 56.2 509 (42.9) 506 (52,00 2388 (44.3)
Nej 1566 (49.7) 63.6 535 (45.1) 330(33,9) 2464 (45.7)
Ikke rapporteret /missing 246 (7.8) 45.8 143 (12.1) 138(14,2)  537(10.0)

Type behandling modtaget i 2017 <.0001
Kun operation 1119 (35.5) 65,9 425 (35,8) 154(15,8) 1698 (32.0)
Operation + anden behandling 1233 (39,1) 64,3 425(35,8)  259(26,6) 1917 (36.1)
Kun medicinsk og/stralebehandling 559(17,7) 44,8 242 (20,4) 446 (45,8) 1247 (23.5)
Er ikke behandlet 175 (5,6) 60,1 71(6,0) 45 (4,6) 291 (5.5)
Ikke rapporteret/missing 67 (2,1) 41.6 24(2,0) 70(7.2) 161 (3.0)

Mean score Mean score Mean score Mean score p-value,

(antal) (antal) (antal) (antal) F-test

cLivskvalitet, helbred og funktion i 2017

Livskvalitet og helbred 74.4 (3069) - 726(1127) 62.4(861) 71.9(5057) <.0001
Fysisk funktion 86.2(2983) - 83.4(1105) 69.7(828) 82.8(4916) <.0001
Rollefunktion 80.3 (2978) - 76.8(1067) 61.8(795) 76.5(4840) <.0001
Emotionel funktion 84.4 (3003) - 81.7(1085) 78.4(814) 82.8(4902) <.0001
Kognitiv funktion 85.8 (3024) - 82.7(1103)  79.1(832) 84.0(4959) <.0001
Social funktion 88.3(3016) - 86.2(1087) 80.8(836) 86.5(4939) <.0001
2Selvvurderet arbejdsevne 6.6 (1129) - 6.4 (483) 4.3(192) 6.3(1804) °<.0001

4Sundhedskompetence i 2017

Interagere med sundhedspersonale 3,95 (2888) - 3.85(1027) 3.87(809) 3.91(4724) <.0001
Navigere i sundhedsvaesenet 3.53(2778) - 3.42(967) 3.42(735) 3.49(4480) <.0001
Finde information 3.65 (2552) - 3.51 (870) 3.35(642) 3.57(4064) <.0001
Forstd/anvende information 3.82(2911) - 3.68(1014) 3.60(783) 3.75(4708) <.0001

2Kun blandt erhvervsaktive pa tidspunktet, hvor de fik deres kraftdiagnose. gennemsnitlig score pa en skala fra 0-10

® Kun statistisk signifikant forskel mellem dede/ekskluderet og deltagere i 2019 0g 2017. Ingen signifikant forskel mellem deltagere og
ikke-deltagere.

¢Gennemsnitlig beregnet score pa en skala fra 1-100

4 Gennemsnitlig score pa en skala fra 0-10

Tabel 3 viser kraeftpatienternes selvrapporterede helbred, livskvalitet og funktionsniveau, sundhedskompetence, selv-
rapporterede komorbiditet og modtaget behandling i 2017 fordelt pa deltagere, ikke-deltagere samt personer, der

er dede/ekskluderet. Analysen viser, at deltagere i 2019 i gennemsnit vurderer deres helbred, livskvalitet og funkti-
on signifikant bedre sammenlignet med ikke-deltagere eller personer, der er dede/ekskluderet. Serligt personer, der
er afgaet ved deden, eller som er ekskluderet, havde en markant darligere vurdering af deres livskvalitet og helbred i
2017. Herudover er personer med multisygdom i 2017 signifikant underrepraesenteret blandt deltagere i 2019, og fra-
faldet skyldes i hgj grad ded/eksklusion. Personer, der ved undersagelsen i 2017 kun havde modtaget medicinsk be-
handling og/eller strdlebehandling er ligeledes underrepraesenteret — ogsa pa grund af ded/eksklusion. Personer, der
er dede/ekskluderet havde ogsa en signifikant dérligere selvvurderet arbejdsevne i 2017, mens deltagere og ikke-del-
tagere ikke adskiller sig signifikant pa arbejdsevne. | forhold til sundhedskompetenceniveau havde deltagere i 2019 et
gennemsnitligt hejere niveau i 2017 end ikke-deltagere samt personer, der er afgaet ved deden/ekskluderet.
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3.3 SAMMENLIGNING MED TIDLIGERE
UNDERSOGELSER

12013 blev der gennemfart en lignende barometerundersegelse, som ogsa omhandlede opfelgningsforlebet, og som
dermed afdaekkede flere af de samme temaer som naervaerende undersagelse [2].

For 26 spergsmal er det muligt at sasmmenholde resultater fra undersegelsen i 2019 med undersagelsen i 2013. Her-
udover har patienterne fra undersggelserne i bade 2013 og 2019 besvaret standardspgrgsmal om deres funktionsev-
ne, helbred og livskvalitet.

| sammenfatningen og vurderingen er udvalgte resultater blevet sammenlignet. | den forbindelse skal der tages forbe-
hold for eventuelle forskelle mellem deltagerne i de to populationer. Seerligt adskiller patienterne i de to undersegel-
ser sig pa kreeftsygdom. Faerre deltagere i 2019 har bryst- prostata- og modermeerkekraeft og kraeft i avrigt, mens flere
i 2019 har tyktarmskraeft og mave/-tarmkraeft i evrigt sammenlignet med i 2013. Lidt flere af deltagerne i 2019 er des-
uden gifte (69,9 % mod 67,3 % i 2013). Nogle af forskellene i resultaterne fra 2013 til 2019 kan maske veere et udtryk
for forskelle i de deltagende populationer.

3.4 KRAFTPATIENTERS SUNDHEDSKOMPETENCE

Sundhedskompetence var ogsa et tema i undersegelsen fra 2017, som havde fokus pa samme deltagergruppes ud-
rednings- og behandlingsforleb. Et sundhedskompetenceniveau beskriver en persons evne til at finde, forsta og/el-
ler anvende sundhedsinformation, at indga i samspil med sundhedsprofessionelle samt at finde og fa de sundheds-
ydelser, man har behov for og/eller ret til [33]. Viden om kraftpatienters sundhedskompetenceniveau er vigtig, da
det kan have betydning for, hvordan kraftpatienter bruger sundhedsvaesenet og kan give indsigt i, hvorfor nogle per-
soner agerer anderledes end andre i en sygdomssituation [34, 35]. Det er desuden vigtigt at kende kreeftpatienternes
sundhedskompetenceniveau, nar det kommer til at tilretteleegge fremtidige forleb, som tilgodeser de flestes behov.

Diagnosticeres en person med en kraeftsygdom, kan personens vanlige sundhedskompetence blive udfordret og sa-
ledes veere utilstraekkelig i den nye kontekst. Det kan saerligt veere tilfeeldet, hvis patienten ikke har en historik med
leengerevarende eller alvorlig sygdom, men patientens sundhedskompetence vil muligvis eges over tid. Med ud-
gangspunkt i hypotesen om, at sundhedskompetenceniveau endrer sig eller eges over tid, har kreeftpatienterne - 2 ar
efter sidste besvarelse - pa ny besvaret spargsmal vedregrende deres sundhedskompetence. Kraftpatienternes sund-
hedskompetenceniveau er som i 2017 afdaekket med udgangspunkt i fire skalaer fra det australske spergeskema He-
alth Literacy Questionnaire (HLQ), der er oversat og valideret til danske forhold [36].

Nedenstaende figur 3 praesenterer den forste af fire skalaer, der belyser kraftpatienters sundhedskompetence ca.

2,5 ar efter kraeftdiagnosen. Spergsmalene handler om, hvor let eller svaert man synes, det er at finde information om
sundhed og sygdom. Lige knap hver tredje kraeftpatient i denne undersegelse oplever, at det indimellem, ofte eller al-
tid er sveert at finde eller fa relevant og forstaelig information om helbredsproblemer eller sundhed (28-32 %).

FIGUR 3: Hvor svart eller let du finder nedenstaende opgaver lige nu:

Finde information om 21
helbredsproblemer (n=2706)
Finde information om 20
sundhed forskellige steder (n=2659)
F& relevant information om sundhed, 21
sa du er godt opdateret (n=2666)
F& information om sundhed 21
i et forstaeligt sprog (n=2691)
Selv finde information 17
om sundhed (n=2711)

® Altid let ™ Oftestlet © Nogle gange sveert ™ Oftest sveert ™ Kan ikke eller altid sveert
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| forhold til kreeftpatienters mulighed for eller evne til at lzese, forsta og anvende informationen er der flest, der over-
vejende finder det svaert at udfylde skemaer med sundhedsoplysninger (35 %), leese og forsta skriftlig information om
sundhed (30 %) samt laese og forstd information pa medicinpakninger (31 %) (figur 4).

FIGUR 4: Hvor svert eller let du finder nedenstdende opgaver lige nu:

Udfylde skemaer med sundheds- o
oplysninger rigtigt (n=2883) )
Laese og forsta skriftlig
information om sundhed (n=2866)
Praecist fglge de anvisninger, du
far af sundhedsprofessionelle (n=2839)
Leese og forsta al information
pa medicinpakninger (n=2877)
Forsta hvad sundhedsprofessionelle
vil have dig til at ggre (n=2842)

B Altid let ™ Oftestlet ' Nogle gange sveert ™ Oftest sveert ™ Kan ikke eller altid svaert

De sidste to dimensioner af sundhedskompetence handler om, hvor let eller sveert kraeftpatienterne finder det at indga
i samspil med de sundhedsprofessionelle samt navigere i sundhedsvasenet (figur 5 og 6).

Ca. hver femte kreeftpatient (21 %) finder det overvejende svzert at tale om deres helbredsproblemer med en sundheds-
professionel. Omkring hver tredje oplever, at det til tider eller altid er svaert at sikre sig, at sundhedsprofessionelle

forstar deres problemer (33 %), eller at det er vanskeligt at sperge gentagende ind til de ting, man ikke forstar (32 %).

FIGUR 5: Hvor svert eller let du finder nedenstaende opgaver lige nu:

Stille spgrgsmal til sundhedsprofessionelle for

at fa den information, du har brug for (n=2807)

Vaere i stand til at tale om dine helbreds-

problemer med en sundhedsprofessionel (n=2801)
Have gode samtaler om dit

helbred med laeger (n=2834)

Sikre dig at sundhedsprofessionelle

forstar dine problemer rigtigt (n=2774)

Blive ved med at spgrge den sundhedsprofessionelle,
indtil du har forstaet det, du har brug for (n=2739)

= Altid let B Oftest let " Nogle gange svaert
¥ Oftest sveert ™ Kan ikke eller altid sveert

Herudover er det mere end hver tredje kraeftpatient, der til tider eller altid finder det svaert at finde frem til (37 %) eller
fa en tid (35 %) hos de sundhedsprofessionelle, de har brug for. Naesten halvdelen af patienterne finder det nogle
gange, oftest eller altid sveert at finde relevante tilbud de rette steder i sundhedsvaesenet (47-49 %), mens nasten

60 % til tider eller altid oplever, at det er svaert at finde ud af, hvilke sundhedsydelser, de har ret til, eller hvad der er
den bedste sundhedsydelse for dem (figur 6).
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FIGUR 6: Hvor svart eller let du finder nedenstaende opgaver lige nu:

sionelle, du har brug for (n=2735)

sionel, du har brug for at opsgge (n=2671)
isundhedsvaesenet (n=2627)

ydelser, du har brug for (n=2607)

ydelser, du har ret til (n=2621)
sundhedsydelse for dig (n=2594)

B Altid let = Oftest let “ Nogle gange sveert
© Oftestsveert ™ Kan ikke eller altid sveert

DET SVAREDE PATIENTERNE |1 2017:

12017 angav 13-15 % af kreeftpatienter, at de altid finder det let at finde information om sundhed, mens
andelen i 2019 er 17-20 %. En tilsvarende tendens ses i forhold til resultaterne vedregrende at forsta og
anvende information. Omvendt angiver en starre andel kraeftpatienter i 2019 (3-4 procentpoint flere), at de
til tider finder det svaert at indga i samspil med de sundhedsprofessionelle samt navigere i sundhedsvasenet
sammenlignet med 2017 (bilag 1, tabel A).
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Undersggelsens resultater |




J | Jegfoler, atjeg star alene med ansvaret for at
reagere, hvis der er symptomer pa, at kreeften
vender tilbage. For hvilke symptomer skal jeg
reagere pa? Min egen laege er rigtig sed og
forstdende nar jeg henvender mig, men det
endrer ikke pd, at det stadig er mit ansvar

at reagere. ' '




Fra behandling til opfalgning |

v [o1de))

| 2017 viste resultaterne, at mere end en tredjedel af patienterne ople-
vede utryghed eller manglede information ved afslutning fra sygehu-
set og i overgangen til opfalgningsforlgbet. Samme billede tegner sig
i 2019.

Ca. 2,5 ar efter diagnosen er stillet, angiver 63 % af deltagerne, at de
har veeret startet i et opfelgningsforleb. Heraf har 84 % haft opfelg-
ning pa sygehuset ved en laege, 25 % har haft opfelgningssamtaler/
undersegelser hos en sygeplejerske pa sygehus, mens 9 % har haft
opfelgning hos en praktiserende leege. Faktorer som ‘afklaring af om
kreeften er vendt tilbage' og 'afklaring/samtale om fysiske senfalger'
angives af patienterne som de vigtigste aspekter i opfalgningsforle-
bet, hvor henholdsvis 78 % og 47 % finder dette vigtigt.

Henholdsvis 35 % og 48 % ved i mindre grad eller slet ikke, hvilke
symptomer, der kan vaere tegn pa, at kreeften er vendt tilbage eller
tegn pa senfolger, de bar veere opmarksomme pa. Ca. halvdelen op-
lever sig ikke tilstraekkeligt involveret i beslutninger, der er truffet om
deres opfelgningsforleb, og 17 % oplever ikke, at pargrende er blevet
involveret pa en god made. 21 % angijver, at de oplever at have staet
med en del af ansvaret for deres opfalgningsforlgb, som de mener, at

sundhedsvasenet burde have haft.
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4.1 OVERGANG TIL OPFALGNING

Deltagerne i denne undersagelse blev diagnosticeret med kraeft i sidste halvar af 2016. | undersegelsen er de
indledningsvist blevet spurgt til deres sygdomsstatus, og om de aktuelt modtager behandling for deres kraeftsygdom,
og/eller om de er overgaet til et opfelgningsforleb.

Halvdelen svarer, at de ikke leengere modtager nogen former for behandling, da kraeftsygdommen er vaek, mens hver
fierde aktuelt modtager en behandling, der enten har til formal at fjerne kraeftsygdommen (kurativ), lindre eller holde
kraeften i ro. 20 % modtager behandling for at undga, at kraeften vender tilbage (forebyggende).

FIGUR 7: Aktuel behandlingsstatus (n=3.043)*

Jeg modtager ikke lzengere nogen former
for behandling, da kraeftsygdommen er vaek

Jeg modtager behandling som har til formal
at fierne, lindre eller holde krzeften iro

Jeg modtager behandling for at undga

at kreeften vender tilbage (adjuverende) 20

Jeg har aldrig modtaget behandling 4

*Fordelingen er baseret pa kombinationer af i alt seks scenarier, som patienterne kunne afkrydse, og det var muligt at angive flere svarmulig-
heder. Gruppen af patienter, der modtager behandling med det formal at fjerne eller lindre, er baseret pa svar fra tre kategorier, der er lagt
sammen: ‘Jeg modtager behandling pa sygehus, som har til formal at fjerne kraeftsygdommen’ (ca. 7 % af svarene), 'Jeg modtager behandling
pa sygehuset/hos praktiserende laege for at undga, at kraeften udvikler sig yderligere' (ca. 13 % af svarene), ‘Jeg modtager lindrende behand-
ling pa sygehuset/hos praktiserende lzge, da kraeftsygdommen ikke kan kureres' (ca. 4 % af svarene).

63 % af kraeftpatienterne angiver, at de enten er eller har vaeret i et opfalgningsforleb, mens 33 % angiver, at de ikke er
og 4 % ved det ikke (baseret pa 2.542 svar, resultat ikke vist).

En uddybende analyse viser, at en stor andel af de patienter, der angiver, at de ikke har veret i et opfelgningsforleb,
er patienter, der kun er blevet opereret og derefter afsluttet fra sygehus (n=263), samt patienter der aktuelt modtager
kurativ, lindrende eller forebyggende behandling (n=331) (resultater ikke vist).

Ca. 70 % af patienterne i opfelgningsforlab oplever i hgj grad, at de var trygge ved overgangen fra behandling til
opfelgning og desuden er trygge ved det opfalgningsforleb, de er i gang med (figur 8).

FIGUR 8: Tryghed ved overgang til opfelgning:

Var du tryg ved at overga til opfglgnings-
forlgb efter afsluttet behandling? (n=1706)

II

5 Ja,ihgjgrad “ Ja,inogen grad ™ Imindregrad ® Nej, slet ikke

Kender du planen for det opfglgningsforlgb,
du skal/erigang med? (n=1713)

Er du tryg ved det opfglgningsforlgb,
du erigang med? (n=1705)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb
Blandt de patienter, der er i et opfelgningsforleb, angiver 68 %, at de i hgj grad kender planen for det

opfelgningsforleb, de skal/er i gang med (figur 8). Dog angiver kun 28 %, at planen er tilgaengelig for dem pa
sundhed.dk, mens 6 % ikke mener, at planen er tilgeengelig for dem pa sundhed.dk. 66 % ved det ikke (figur 9).
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FIGUR 9: Er planen for din opfelgning tilgaengelig for dig i din sundhedsjournal pa sundhed.dk? (n=1.731)

" Ja ¥ Nej  Ved ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

4.2 INFORMATION OG INVOLVERING

En mindre andel af kraeftpatienterne angiver, at de i hej grad ved hvilke tegn eller symptomer, de skal vaere
opmarksomme pa i forhold til et eventuelt tilbagefald af kraeftsygdommen (27 %) eller mulige senfalger (17 %) (figur
10). Langt sterstedelen (90 %) er dog klar over, hvem de kan kontakte, hvis de oplever tegn pa, at kraeftsygdommen er
vendt tilbage, mens 29 % ikke ved, hvor de skal henvende sig, hvis de oplever tegn pa senfalger (figur 11).

FIGUR 10: Symptomer og senfalger

Ved du, hvilke symptomer der kan vaere tegn
pa at kraeftsygdommen vender tilbage (n=2621)
Ved du, hvilke tegn pa senfglger du bgr
vaere opmaerksom pa (n=2579)

" Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindregrad ™ Nej, slet ikke

FIGUR 11: Ved du, hvem du kan kontakte, hvis du oplever:

Symptomer, der kan vaere tegn p3, at
kraeftsygdommen vender tilbage? (n=2660)

Tegn pa senfglger? (n=2456) _

" ja ¥ Nej

Mere end halvdelen oplever i mindre grad eller slet ikke, at de har veaeret med til at treeffe beslutninger om deres
opfelgningsforleb, mens kun hver fierde i hgj grad har oplevet at blive involveret i det omfang, de enskede det (figur
12). 26 % af kreeftpatienter synes ikke, det har varet relevant at involvere deres pargrende i opfelgningsforlabet, mens
19 % oplever, at deres parerende ikke er blevet tilstraekkeligt involveret i opfelgningsforlgbet (figur 13).

FIGUR 12: Var du med til at treeffe beslutninger om dit opfelgningsforleb i det omfang, du gnskede (fx hvornar og hvor

ofte du skal til opfelgende undersggelse/samtale, om opfalgningen foregar pa sygehus/hos praktiserende lzege)?
(n=1.702)

TEE = s

¥ Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ Imindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb
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DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

Det svarede patienterne i 2017: Blandt de kraeftpatienter, der i 2017 var afsluttet fra sygehuset, pa det tidspunkt, hvor de
svarede pa undersagelsen, gav 54 % udtryk for, at de i hgj grad havde faet den information, de havde behov for vedrerende
symptomer, de skulle reagere pa. Ca. 2,5 dr efter kraeftdiagnosen er der langt ferre, der ved, hvilke symptomer/tegn, de
skal holde gje med (bilag 1, tabel B).

FIGUR 13: Synes du, at dine pargrende er blevet involveret i dit opfelgningsforleb pa en god made? (n=1.554)

S

" Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ Imindregrad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veret i et opfelgningsforleb

4.3 SAMMENHANG OG FAGLIG INDSATS
| OPFOLGNINGSFORLGBET

Kraeftpatienter kan have opfelgende samtaler/undersegelser hos én eller flere sundhedsprofessionelle og i forskellige
sektorer. 84 % af de patienter, som er i et opfelgningsforleb, angiver, at de har haft opfelgende samtaler/undersegelser
hos en lzege pa sygehuset, og 25 % har haft opfelgning hos en sygeplejerske pa sygehuset. Herudover har 9 % haft
opfelgende samtaler/undersegelser hos en praktiserende lege. 4 % angiver at have haft opfelgning andre steder,
hvoraf sterstedelen i fritekst angiver, at opfelgningen er foregaet telefonisk, hos en specialleege eller via et online
spergeskema.

FIGUR 14: Hvor finder dine opfelgende undersagelser/samtaler sted? (n=1.810)*

Pa sygehuset ved en leege 84
Pa sygehuset ved en sygeplejerske 25
Hos en praktiserende lege 9
Andre steder 4
Jeg har ikke veeret til opfglgning endnu 2
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Blandt de patienter, der er i et opfelgningsforleb, angives 'afklaring af om kraeften er vendt tilbage' (78 %) og 'samtale
om fysiske senfelger' (47 %) som de aspekter, der hidtil har vaeret vigtigst for dem at tale om eller fa afklaring pa til
opfelgende undersagelser eller samtaler. Mere end hver femte vurderer ogsa psykiske senfelger (24 %) og spergsmal
vedrgrende kraftforlebet (22 %) som vigtige aspekter i opfelgningen ca. 2,5 ar efter diagnosen.
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FIGUR 15: Hvad har veeret vigtigt for dig at tale om eller f4 afklaret, nar du har varet til opfelgende undersegelser/
samtaler? (n=1.677)*

Om kraeften er vendt tilbage

Tegn pa fysiske senfglger

Tegn pa psykiske senfglger

Sp@rgsmal vedr. kreaeftforlpbet pa sygehus
Familieere forhold/udfordringer
Spgrgsmal vedr. job eller gkonomi

Hjeelp ihjemmet

Andet

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Kun en mindre andel (< 5 %) mener, at emner, der ikke direkte er relateret til kraeftsygdommen eller behandlingen

er vigtige at fa talt om i opfelgningsforlgbet (familizere, skonomiske eller arbejdsmaessige problematikker) (figur 15).
Herudover har 26 % ikke fundet det relevant, at sundhedsprofessionelle taler med dem om udfordringer i livet med/
efter kraeft (figur 16).

De fleste kreeftpatienter giver udtryk for et enske om, at personalet til de opfelgende undersagelser eller samtaler

har sat sigind i deres forleb (95 %) og 58 % oplever i hgj grad, at personalet har gjort dette (figur 16). 67 % af
kraeftpatienterne oplever i hgj grad, at deres symptomer bliver taget alvorligt til de opfelgende undersagelser/samtaler,

mens kun 56 % oplever, at deres bekymringer i hej grad bliver taget alvorligt.

FIGUR 16: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende undersegelser/samtaler:

=
-
S
=l
TETE -

= Ja,ihgjgrad © Ja,inogengrad © Imindre grad
® Nej, slet ikke Ikke relevant

Tager dine symptomer alvorligt? (n=1680)

Tager dine bekymringer alvorligt? (n=1617)

Giver plads til at | kan taleom
emner, der er vigtige for dig? (n=1622)

Har sat sigind i dit forlgb? (n=1617)

Kan hjzelpe dig med udfordringer, du matte
haveiforhold til livet med/efter kraeft? (n=1569)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb
84 % af patienterne i opfelgningsforleb angiver, at de har madt et tilpas antal sundhedsprofessionelle i deres

opfelgning (figur 17), mens 64 % oplever, at én eller flere sundhedsprofessionelle har overblik over og ansvar for deres
samlede forlgb (figur 18).
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FIGUR 17: Hvordan vurderer du det antal sundhedsprofessionelle, du har madt til opfelgende undersagelser/
samtaler? (n=1.742)

" Forfa ™ Tilpas ™ For mange
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret i et opfelgningsforleb

FIGUR 18: Oplever du, at der er én eller flere sundhedsprofessionelle, der har overblik over og ansvar for dit samlede
opfelgningsforleb? (n=1.751)

¥ Ja ™ Nej ' Ved ikke
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veret i et opfelgningsforleb
21 % af kreeftpatienterne i opfelgningsforlab har oplevet, at de i nogen eller hgj grad selv har haft en del af ansvaret
for opfalgningsforlebet, som de mener, sundhedsvasenet burde have haft (figur 19), mens 13 % oplever, at deres

parerende har haft et sadant ansvar (figur 20).

FIGUR 19: Har du selv haft en del af ansvaret for dit opfelgningsforleb, som sundhedsvaesenet burde have haft?
(n=1.745)

R

™ Nej, slet ikke I mindre grad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja, i hgjgrad = Ved ikke
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

FIGUR 20: Har dine pargrende haft en del af ansvaret for dit opfelgningsforleb, som sundhedsvasenet burde have
haft? (n=1.561)

I e

™ Nej, slet ikke © I mindre grad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja,i hgjgrad = Ved ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

Komplikationer og utilsigtede haendelser

I undersagelsen er kraftpatienterne blevet spurgt til, om de har oplevet én eller flere komplikationer eller utilsigtede
heaendelser, efter de var afsluttet fra sygehuset eller efter de er startet i et opfelgningsforleb. Kun en mindre andel (<5
%) oplever utilstreekkelig smertedzekning, problemer med medicin, at f4 ligge-/tryksar eller mangel pa hjeelpemidler til
at handtere dagligdagen.

Den hyppigste komplikation/haendelse er uhensigtsmaessig vaegtaendring/underernaering, som hver 10. kraftpatient

oplever efter afslutning fra sygehuset (figur 21). 8 % af kreeftpatienterne oplever ogsa, at vigtig information om deres
sygdom eller behandling har manglet, efter de var startet i et opfelgningsforleb (figur 22).
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FIGUR 21: Efter din behandling pa sygehuset er afsluttet, har du da oplevet fglgende:

Utilstraekkelig smertedaekning (n=2599) I 42
Problemer med medicin (n=2559) I 42
Fik ligge-/tryksar (n=2556) | 50
Uhensigtsmaessig vaegtaendring/underernaering (n=2562) . 40
Manglede hjzelp/hjelpemidler til at handtere I <
dagligdagen hjemme (n=2568)

B Nej ¥ Ja = Ikke relevant

FIGUR 22: Efter du startede i opfalgningsforleb, har du da oplevet felgende:

Vigtig information om min sygdom/behandling manglede, 12
blev veek eller blev ikke bragt videre (n=1698)

Jeg fik ikke relevant hjaelp/stgtte som aftalt (n=1621) I 21

" Nej ™ Ja " Ikke relevant

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

DET SIGER PATIENTERNE: OPFOLGNINGSFORLOBET

480 patienter har benyttet sig af muligheden for at tilfeje en kommentar til deres oplevelser i opfalgningsforlebet. De blev
bedt om at uddybe, hvis de mente, at noget kunne vaere bedre i opfalgningsforlebet. Derudover har 104 patienter kommen-
teret pa deres opfelgningsforleb i den afsluttende, overordnede kommentarboks.

Mange af patienternes kommentarer gar pa ensker til enten indholdet af de opfelgende undersegelser/samtaler eller til
udformningen/koordineringen af samtaler, undersegelser eller det samlede opfelgningsforlab.

Tilretteleggelse af forleb

Hyppigere opfelgning

Flere patienter angiver, at de godt kunne teenke sig, at de opfelgende samtaler eller undersegelser var hyppigere eller at det
samlede forlgb strakte sig over flere ar end det er tilfzeldet. Det skyldes primzrt bekymringen for, om kraeften kan vende
tilbage mellem to opfelgninger, og at ansvaret for at holde gje med tegn pa tilbagefald i hej grad ligger hos patienten selv.

Jeg synes det er for lidt med en arlig samtale med en laege. - kunne godt teenke mig det er 2 gange arligt.

Jeg er der i forlebet, hvor undersegelserne gar fra hver 3. maned til 6 mdr. Det skal jeg sige ok til, til mig selv, og
stole pa det ER ok.

I baghovedet lurer en lille angst for, at noget ligger og spirer til en ny omgang kraeft. Jeg har faet oplyst, at man har
reduceret antal kontrolundersagelser som falge af tidligere erfaringer og som falge af sparekrav. Dette giver en
oget utryghed. Jeg er bekendt med ‘de 7 tegn’, man skal vaere opmaerksom pa, men kunne enske mig en form for
samtale evt. med egen laege for at tage "trykket".

Det er i haj grad op til min egen kropsfornemmelse at vurdere, om der er tegn pa ny kraeft eller tilbagefald.
For nogle patienter er det isaer perioden fra behandlingen pa sygehuset opherer, til den egentlige opfelgning starter, at de

har brug for en samtale. Det kan ogsa vere i forbindelse med de ferste undersegelser — sarligt hvis undersegelserne ikke
felges op med en samtale.
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Ved afslutning af behandlingsforlebet havde det varet trygt med en "hvad sa nu?"-samtale. Overgangen til opfalg-
ningsforlebet fales som en non-event for hospitalet.

Jeg synes det kunne vaere en kampe hjzlp at blive kaldt ind til en samtale med en kraftlzege/sygeplejerske efter
den forste opfelgende scanning. | mit tilfeelde efter et ar. Der er rigtig mange spargsmal, der mangler at blive
besvaret efter at dagligdagen begynder. Iseer omkring hvordan kroppen opferer sig efter en operation. Markelige
mavesmerter, ndret afferingsmenster, madvarer, man lige pludselig har svaert ved at spise osv.

Jeg bliver scannet en gang arligt og far besked fra lzzgen i e-boks. Efter den ferste scanning kunne jeg godt taenke
at det har vaeret en personlig samtalebesked.

Kendskab til og overblik over det samlede opfelgningsforlob

Nogle patienter naevner, at de ikke i tilstraekkelig grad feler sig orienteret om, hvad deres opfelgnings-forleb indebzrer. De
ved f.eks. ikke, hvornar de skal til samtale eller undersagelse, hvad der skal forega i opfelgningen, hvilke undersegelser der
skal finde sted samt hvilken sundhedsprofessionel, der er til stede fra gang til gang. Enkelte naevner i forbindelse hermed,
at de godt kunne taenke sig at have indflydelse pa, hvordan opfelgningen tilrettelzegges. For andre er problemet, at de ikke
oplever, at der er indlagt faste undersegelser, men at de kun underseges ved tegn pa tilbagefald.

Mangler viden om hvordan det foregar. Hvor tit og hvad jeg skal.
En folder om ca. kontroller m. indhold i drene, man skal folges.

Jeg kunne godt bruge, at der var faste undersegelser (rentgen/scanningsundersegelser) indlagt i forlebet. Det
kunne give mig en vis tryghed. | stedet for at man kun undersager, hvis der er tegn pa recidiv.

At jeg automatisk bliver indkaldt til kontrol i stedet for, at der vurderes pa mine oplevelser, om de ensker at se mig
til kontrol.

Koordineringen af flere besag eller koordinering mellem afdelinger eller sygehuse er ogsa noget, mange patienter mener
kunne vare bedre. For patienterne kan det vare til stor gene, hvis de f.eks. flere dage i traek har aftaler pa sygehuset, eller
hvis aftaler ikke overholdes. Det giver anledning til utryghed, hvis de er i tvivl om, hvorvidt de involverede afdelinger nu
ogsa har koordineret. Flere patienter undrer sig ogsa over, at det tilsyneladende er op til dem selv at "bestille tid" il den
kommende opfelgning i stedet for, at de automatisk bliver indkaldt.

Jeg skal vaere meget obs pa, om jeg fr en ny tid. Dette vanskeliggeres af Sundhedsplatformen, hvor leege/sygeple-
jerske ikke kan give mig en ny tid med det samme til naeste kontrol.

Jeg skal ga til hudlzege 1 gang arligt. Men kan ikke lzese nogle steder hvor lang tid. Nar jeg sa har varet til kontrol
kan jeg ikke booke en ny tid med det samme et ar frem. Jeg skal vente 6 mdr. og herefter kontakte egen lge, som
sd skal lave en henvisning og ferst der kan jeg booke en ny tid hos hudlagen. Meget bedre hvis man kunne booke
fra gang til gang hos hudlaegen.

Det kunne vare nyttigt, at lzgeundersegelse og behandling kunne forega pa samme dag. Sa skulle man ikke made
tre dage, 1 til blodprevetagning, 1 til lzgeundersegelse og 1 til behandling — s& kunne man najes med 2.

Da jeg har haft to kraftforleb er jeg lidt bekymret for om der finder en koordinering sted mellem afdelingerne.

Da det er [hospital 1], der opdagede krzeften og behandlingen er pa [hospital 2], sker det, at de ikke taler nok
sammen og scanninger bliver glemt.

Indhold af opfelgningsforlebet

Flere undersogelser og scanninger

Langt de fleste af de kommentarer, der vedrarer indholdet af opfelgningsforlebet, gar pa, at opfalgningen feles overfladisk,
og at der burde vere flere undersggelser og scanninger i stedet for blot en kort snak og et tjiek med det blotte gje. Patienter-
ne gnsker sig grundigere undersegelser, sa de kan fele sig mere trygge ved, at alt er som det skal veere, og at kraeften ikke
er pa vej tilbage. | forlengelse heraf har flere ogsa et enske om, at det ikke kun er det kreeftramte omrade, som undersages,
men hele kroppen, idet de kan vare urolige for, at kraeften skulle dukke op et nyt sted.

Flere scanninger - frem for 3 sekunders fysisk undersegelser!

Efter operation for modermaerkekreeft er opfelgning udelukkende visuelt tjek af andre maerker uden brug af optisk
udstyr. Savner mulighed for grundigere undersegelser - inkl. evt. scanning.



Jeg er som udgangspunkt tryg ved opfaelgningen herunder den fysiske undersagelse der foretages, men eftersom
min lymfekreeft blev opdaget ved et tilfalde, kan jeg veere bekymret for om den kan vende tilbage uden at dette
findes ved den fysiske undersogelse.

Jeg har behov for at blive fulgt op med kontrolscanning, fx 1 x arligt, for at vaere sikker pa, at kreeften ikke vender
tilbage. Det kan ikke tilbydes. Faler mig lidt i ingenmandsland, hvor jeg selv ma finde ud af at deale med min angst
for at det vender tilbage. Selv ma tackle det.

Jeg havde nok habet at jeg blev tilbudt scanninger, men det mener min onkolog ikke vil gare nogen forskel. Er ikke
helt overbevist om, at det kan veere rigtigt.

Jeg ville gerne have foretaget en érlig koloskopi - det havde gjort mig mere tryg. Jeg har pa eget initiativ faet det
foretaget hos privatpraktiserende mave-/tarmkirurg.

Kunne godt tzenke mig undersegelse af hele kroppen og ikke kun i det omrade, kraeften var, og som de har fijernet,
da man tit herer, at kraeften dukker op et andet sted i kroppen.

Jeg (og mine pérarende) har ogsa varet utryg ved kun at ga til samtaler og ikke fa tilbudt scanning. Onkologerne
oplyser at eventuelle symptomer vil vaere den bedste indikator. Det haenger sammen med, at jeg er overbevist om,
at min kraeftsygdom kunne vaere opdaget langt tidligere, hvis jeg var blevet undersegt bedre ved smerter igennem
flere ar, og at cancer og operation derved kunne vare undgaet.

@nske om bredere fokus i opfelgningen og hjelp til gener

Ud over gnsket om flere undersegelser, giver mange af patienterne udtryk for, at opfelgningen primaert har fokus pa, om
kraeften er vendt tilbage. Flere naevner, at de savner et mere holistisk blik pa deres situation, hvor aspekter som senfalger og
ovrige livsforhold ogsa er emner, som leegen eller sygeplejersken berarer i opfelgningen.

Bade under og efter forlabet har der udelukkende varet fokuseret pa fysiske forhold (og efter min mening temme-
ligt overfladisk), hvorimod de psykiske aspekter ikke er en del af opfelgningen.

Nér jeg kommer til kontrol, sidder lzegen bare og kigger ind i skeermen, mens hun sperger ind til min score af de
senfolger jeg har. Vi snakker ikke om dem, og hun interesserer sig ikke for hvordan jeg har det i avrigt.

Generelt er der kun fokus pa om man er rask. Kraeftfri. Samtaler vedr. det sociale er smat. Der bliver spurgt ind til
om man er i gang igen med job og fritid. Hvis der ikke er de store gener og det gar godt, sa er det faktisk en kort
konsultation.

Det ville vare anskeligt med en lang, god snak om smerter, senfalgeskader, edem og hvad der kan geres ved det,
hvor det var muligt som patient at blive lyttet til. Der er alt for travlt de 2 gange om dret hvor jeg er til samtale, og
det er aldrig den samme laege.

Blandt de patienter, der far senfalger, oplever flere, at det er deres eget ansvar at fa den rette hjaelp samt at serge for, at der
bliver fulgt op pa de tilbud, de far — hvis de da overhovedet far tilbudt hjaelp. Ofte md patienterne selv undersgge mulighe-
derne og serge for, at de far hjalp, hvilket de ikke mener kan veere rigtigt.

Nar man bliver opereret for prostatakraft bliver 80 % mere eller mindre impotent. Det bar der tages mere hand om,
f.eks. at tale om det ved farste kontrolbeseg. Hvordan det forholder sig hos en og hvad der kan geres for dette.
Har selv métte ringe til hospitalet for at fa startet med piller for at prave om det kunne hjzlpe. Det kunne det ikke.
Har selv matte finde et projekt om stamcelleforskning og fortzelle hospitalet om dette. Matte selv finde afdelingen
pa et andet hospital, som havde dette projekt og fa hospitalet til at kontakte det andet hospital for en ansegning til
projektet.

Jeg kommer kun til samtaler med en travl lzge eller sygeplejerske. Selvom jeg beskriver nogle senfalgesygdomme,
sa bliver der ikke fulgt op pa dem eller taget action. Fx dejer jeg pa 18. maned med senfalger af helvedesild og
problemer med nerverne i fadder og taer efter kemoen.

Jeg afventer tilbagemelding pa rekonstruktion af mit venstre bryst, det er ca. et halvt ar siden, det blev aftalt, og jeg
har endnu ikke hart noget.

Det er min oplevelse, at ndr man forst er ude af det egentlige behandlingsforleb sa er man "afskrevet”. Seerligt i
forbindelse med nar man oplever senfaiger eller bivirkninger af opfelgende medicinsk behandling som kan opstar
lang tid efter den egentlige kraeftbehandling. Man er meget overladt til sig selv. Skal man kontakte den onkolo-
giske afdeling, man herte til, eller skal man kontakte sin praktiserende laege — som i mit tilfzelde ikke kender til

mit sygdomsforleb pa samme made som hospitalet. (...) Det skaber utryghed og usikkerhed, og har man mange
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spergsmal, som farst dukker op maske mange maneder/ar efter behandlingen, er det svart at pejle sig frem til,
hvem der kan hjaelpe. Nar det fx drejer sig om emotionelle folelser omkring ens oplevelser efter forlebet, er man
overladt til sig selv. Hvis man henvises til psykolog, er der lang ventetid og egenbetaling.

Flere patienter udtrykker enske om at f4 et mere fagligt blik pa de specifikke gener, de oplever efter kraftforlgbet. For nogle
patienter er der dog stor hjeelp at hente ved at sparre med andre patienter, der oplever det samme.

Vedr. min fysik kunne jeg bruge mere hjaelp end blot en neurolog til at fastsla hvad jeg dejer med at foleforstyrrel-
ser. Dertil en kardiolog til afhjaelpning af blodprop jeg fik ved sidste omgang kemo. Fagpersonale med forstand pa
kroppens avrige funktioner vil jeg gerne mede, sddan jeg i det mindste kunne fa en forstaelse for min krops mang-
lende funktioner. F.eks. at jeg ikke lzzngere regulere lidt pa kropstemperaturen. Ved indtagelse af varme drikke og
mad far jeg svedeture, hvor sveden hagler af mig. Ophold i almindelige dagstemperaturer kraever nu mindst tre
lag tej mod tidligere et lag, ellers far jeg fryseture, hvor teenderne simpelthen klaprer. Aldrig oplevet dette for efter
kemo.

Da jeg har en ret sjeelden cancerform, savner jeg et internationalt arbejde, hvor sygehusene benytter et storre
samlet patientgrundlag. Desuden er sygehusene helt pd bar bund vedr. falgeskader og senfalger af whippleopera-
tioner. Man er forst nu begyndt at kigge pa folgesygdomme og de nedsatte funktioner, vi far pga. operationen — og
det haenger direkte sammen med det alt for lille patientgrundlag og det manglende internationale samarbejde.
Patienterne har selv dannet internationale grupper pa Facebook, hvor vi taler sammen og deler erfaringer, folge-
sygdomme osv. — og vi ved meget mere end sygehusene pa omradet. Vi bruger de bedste erfaringer til at komme
videre.

Tale om bivirkninger af antiostrogen. Der har jeg faet sterst hjaelp pa cancerforum. Foler at hospitalet negligerer
bivirkninger af antigstrogen.

Onske om patientansvarlig lege

For de fleste patienter er det en stor omvzltning at overga fra behandling til opfelgning, hvor den tette kontakt med syge-
huset neddrosles. Mange angiver, at de sjaldent mader den samme lzege eller sygeplejerske i opfelgningsforlgbet, hvilket
skaber en tvivl om, hvorvidt der er styr pa deres situation. Det skaber endvidere en falelse af, at laegerne primzert interes-
serer sig for de patienter, der skal have behandling, og at de dermed ikke er lige sa "spandende” lzengere. | forbindelse
hermed kan det veere sveert for patienterne at vide, hvem de skal kontakte ved gener eller spargsmal, da de ikke oplever, at
nogen har et sarligt ansvar for dem.

Har ikke talt med den samme laege fra gang til gang, gar ind i tredje opfalgningssar og har haft forskellige leger
hver gang.

Ville vaere rart med et mere fast team, sd de "kendte" en nar man kom til opfelgning og ikke kun fik viden fra hurtig
lzesning i journal.

Jeg ville gerne have haft en gennemgaende onkolog. Jeg bliver forfaerdelig nervas, ndr en ny onkolog mader mig til
kontrolsvarene, for jeg ndr at teenke, at "nd, nu er det en ny lage, s er der nok noget galt".

Jeg mader en ny leege hver gang. Jeg har ikke en opfattelse af, at der er nogen der har et overblik over MIN situa-
tion. Nér jeg har bivirkninger ved medicinen eller senfalger, ved jeg ikke, om jeg skal kontakte min egen lzege eller
sygehuset — min egen lzege beder mig kontakte sygehuset, fordi hun ikke kender nok til bivirkninger. Sygehuset
henviser mig til min egen lage fordi de ikke mener, at det er deres opgave.

Det er en stor overgang fra behandlingsforleb til opfelgning. Fra at man har haft en kontaktlzge (nogle stykker),
ved man pludselig ikke, hvem man skal ses af. Mades flere gange af lzeger, som aldrig har veret en del af behand-

lingsforlebet. Det gav en folelse af, at jeg ikke lzengere var sd vaesentlig/spandende rent behandlingsmaessigt.

Den utryghed, som flere angiver at opleve pa grund af skiftende personale, kan ogsa haenge sammen med forskel i den
information, de far, nar det ikke er den samme laege, de meder fra gang til gang.

Ikke to laeger mener det samme, de radgiver vidt forskelligt.

Forskellige lzeger nar jeg er til kontrol. Muslimske kvindelige lzeger foretager ikke lymfetjek i lyske og under arme.
Virker utrygt at det ikke er et ens tjek hver gang.
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J | Der mangler noget, ndr man kommer ud af
behandling. Der mangler hjaelp/viden om,
hvordan man kommer tilbage pa arbejds-
markedet, hvordan man bygger sin krop
op igen efter operation, kemo, straler osv.
Hvor gdr man hen, hvis man tror, man har
senfalger, og hvad ger man ved det? Jeg
synes, det kunne veere rart med tilbud om,
hvordan man kommer i gang med traening
efter kemo, operation osv. Prgvede selv en
personlig traener i fitness, men det var ikke
nogen succes. De ved for lidt om, hvad vi
har vaeret igennem. ' '




Behov, hjelp og statte |

De fleste kreeftpatienter har pa et tidspunkt i deres forleb behov for
hjeelp og stette til problemer eller udfordringer. Ca. 2,5 ar efter kreeft-
diagnosen er det sammenlagt 59 % af kreeftpatienterne, der har haft
behov for hjeelp og stette. 77 % angiver, at de har haft behov for hjeelp
og stette fra parerende.

Dette afsnit omhandler hvilke behov kraftpatienterne har haft, efter
de har afsluttet den primeere behandling fra sygehuset, om og hvor
de eventuelt har faet hjalp til at handtere udfordringer/problemer.
Det drejer sig bade om behov for genoptraening, hjelp til at handte-
re fysiske og psykiske udfordringer eller senfalger, praktisk hjeelp eller
gvrig radgivning om f.eks. arbejdsmaessige eller gkonomiske forhold.

Samlet set har 44 % pa et tidspunkt i forlebet haft behov for fysisk
genoptraening, mens kun 11 % angiver, at de aktuelt har et behov.
Sterstedelen af de patienter, der har haft behov for fysisk genoptrae-
ning, har faet ét eller flere tilbud (89 %), og 75 % har i hej eller nogen
grad faet deekket deres behov.

Ca. hver tredje har haft behov for hjeelp til at handtere fysiske eller
psykiske senfelger, men feerre har faet hjeelp, og flere angiver dermed
at de har et udaekket behov for hjeelp til fysiske (59 %) eller psykiske
senfelger (67 %). | 2017 angav kreeftpatienterne, at de havde uopfyld-
te behov i relation til problemer med sex- og samliv samt hjemme-
hjeelp eller hiemmesygepleje. Andelen, der oplever disse problemer

og udakkede behov i 2019, er stort set uendret.
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5.1 GENOPTRANING

56 % af kraeftpatienterne har slet ikke oplevet et behov for genoptraning i deres kraeftforleb (figur 23). Modsvaren-

de har 44 % samlet set haft behov for fysisk genoptraening pa et tidspunkt i deres kraeftforleb — enten mens de blev be-
handlet, kort tid efter afslutning fra sygehuset eller at de aktuelt har et behov. Heraf har langt de fleste haft et behov
umiddelbart efter, behandlingen pa sygehuset blev afsluttet (32 %).

FIGUR 23: Hvornar har du oplevet behov for fysisk genoptraening? (n=2.628)*

Jeg har aktuelt et behov 11
Mens jeg blev behandlet pa sygehus 16
Kort tid efter min behandling blev afsluttet 32

Jeg har ikke oplevet behov for genoptraening 56

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Ud af de patienter, der pd et tidspunkt i deres forleb har haft et behov for genoptraning, har 89 % faet et tilbud om gen-
optraning efter afslutning fra sygehuset (resultat ikke vist). 11 % angiver, at de ikke har modtaget et genoptraeningstil-
bud pa dette tidspunkt. En uddybende analyse viser dog, at naesten halvdelen af disse patienter i 2017 har angivet, at
de under behandlingen fik et tilbud om genoptraening, som muligvis kan have daekket deres behov (resultat ikke vist).

Blandt de patienter, der har haft behov for genoptraening, og som ogsa har faet et tiloud om genoptreening efter afslut-
ning fra sygehuset, har ca. hver femte patient deltaget i et gruppetraeningsforleb specifikt for kraeftpatienter (22 %, fi-
gur 24). 15 % angiver, at de udelukkende har modtaget vejledning om evelser/traening, de selv kan lave. Henholds-
vis 13 %, 12 % og 10 % har modtaget vejledning foruden enten gruppetraening, individuelt forleb eller begge dele. 10
% har modtaget anden form for genoptraening end de oplistede muligheder (figur 24), hvor de 4 % kun har modtaget
ovrige former for genoptraning mens de 6 % har modtaget et andet tilbud i kombination med de oplistede. Sterstede-
len af de patienter, der i fritekst har angivet en 'anden’ genoptraeningsform, har lavet selvtraening, herunder treening i
hjemmet, i fitnesscenter eller deltagelse i @vrige motionstilbud (f.eks. cykling, svemning og gymnastik).

FIGUR 24: Hvilke af folgende former for fysisk genoptraening har du faet, efter behandlingen pa sygehuset blev afslut-
tet? (n=1.083)

Kun gruppetraening med kraeftfokus

Kun vejledning om gvelser/
traening, du selv kan lave

Vejledning + gruppetraening

Vejledning +individuelt forlgb

Vejledning +individuelt
+gruppetraening

Kun individuelt forlgb
Individuelt forlgb + gruppetraening
Kun generel gruppetraning

Andet +@vrige

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov for genoptraening
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DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

Pa tidspunktet for besvarelsen af spergeskemaet i 2017 angav 37 % af kraftpatienterne, at de havde et
behov for fysisk genoptraening (bilag 1, tabel C1). Ca. 2,5 ar efterdiagnosetidspunktet er andelen steget til
44 %. Blandt de, der eri 2017 havde et behov, angav 74 %, at de havde faet et genoptraeningstilbud, mens
hele 89 % af de patienter, der i 2019 har angivet pa et tidspunkt at have haft et behov, har modtaget et
genoptraeningstilbud efter behandlingen blev afsluttet.

De hyppigste former for genoptraening, patienterne modtog i 2017, var 'vejledning om evelser, de selv kunne
lave' (22 %), ‘vejledning + individuelt forleb’ (17 %), samt ‘gruppe-/holdtraening’ (17 %), hvilket svarer til den
fordeling af genoptraeningstilbud, patienterne har angivet i 2019 (bilag 1, tabel C2).

Lige knap halvdelen af de patienter, der er blevet tilbudt fysisk genoptraening, fik tilouddet i forbindelse med, at be-
handlingen pa sygehuset blev afsluttet (figur 25). Hver fjerde har faet et tilbud om genoptraening allerede under ud-
redning eller behandling, mens 10 % har faet et tilbud i forbindelse med en planlagt opfelgning. Samlet set har 25 % af
patienterne faet et tilbud om genoptraning alene pa baggrund af patientens eget initiativ (resultat ikke vist). Disse pa-
tienter har enten selv kontaktet kommunen (14 %), en ergo-/fysioterapeut eller treenet selv (13 %), en praktiserende
leege (7 %) eller sygehus (4 %) for at fa et tilbud om fysisk genoptraening (figur 25).

6 % angiver, at de fik et genoptreaeningstilbud i en anden forbindelse end de tidligere naevnte. | fritekst er de hyppigst
naevnte drsager, at kommunen kontaktede dem med et tilbud, eller at en leege/sygeplejerske pa sygehuset kontaktede
kommunen pa vegne af patienten. Herudover er der ogsa en mindre del, der angiver, at de kontaktede Kraftens Be-
keempelse og fik information eller et tilbud.

FIGUR 25: | hvilken forbindelse blev du tilbudt fysisk genoptraening? (n=1.051)*

Ved afslutning af behandling pa sygehus 46

Under udredning/behandling pa sygehus 25

Jeg kontaktede kommunen 14

Jeg kontaktede en ergo-/
fysioterapeut eller traenede selv

Til planlagt opfelgning 10

Jeg kontaktede praktiserende laege 7

Jeg kontaktede sygehuset 4

Andet 6

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov for genoptraening. Samlet set svarer 25 % af patienterne udelukkende i
kategorierne 'Jeg kontaktede kommunen', 'Jeg kontaktede en ergo-/fysioterapeut eller treenede selv', ' Jeg kontaktede praktiserende laege’
eller 'Jeg kontaktede sygehuset'. *Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Som det fremgar indledningsvist i kapitel 5.1 har 44 % pa et tidspunkt haft et behov for genoptraening i deres kraeftfor-
leb. 35 % angiver, at de har haft et behov efter de afsluttede deres behandling (figur 26). 35 % angiver ligeledes, at de
har faet hjeelp til fysisk genoptraening. 4 % angiver, at de har haft et behov, men ikke faet hjzlp, mens 61 % ikke har haft
behov (figur 27)2.

2Forskellen mellem resultaterne i figur 26 og figur 27 bestar i, at en lille gruppe kraeftpatienter har modtaget et genoptreaeningstilbud, selvom de
ikke har angivet et behov (4 %).
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FIGUR 26: Behov for fysisk genoptrening efter afsluttet behandling (n=2.595)

= Behov ® Ikke behov

FIGUR 27: Hjaelp til fysisk genoptraening (n=2.539)

™ Har faet hjeelp ™ Har haft behov, men ikke faet hjeelp * Har ikke haft behov

Naesten halvdelen af patienterne (48 %) angiver, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset har talt med dem om, hvor-
vidt de havde behov for genoptraening (figur 28). Heraf har sterstedelen haft en sddan samtale i labet af behandlings-
forlgbet (50 %) eller i forbindelse med afslutningen fra sygehuset (43 %) (figur 29). Kun hver femte angiver, at de har
haft en sadan samtale i opfelgningsforlebet.

FIGUR 28: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for fysisk genoptraening?
(n=2.752)

_ 6

" Ja ™ Nej  Ved ikke

FIGUR 29: Hvis ja - hvorndr talte du med en sundhedsprofessionel pa sygehuset om, hvorvidt du har behov for fysisk
genoptraening? (n=1.329)*:

| behandlings- Ved afslutning af | opfglgnings-
forlgbet behandlingen forlgbet

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har haft en samtale om dette.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

75 % af kreeftpatienterne angiver, at de i hgj eller nogen grad har faet opfyldt deres behov for fysisk genoptraening (fi-
gur 30). En uddybende analyse viser, at blandt de patienter, der angiver, at have faet hjalp til fysisk genoptraening (jf.
figur 27), har hele 86 % faet opfyldt deres behov (resultat ikke vist).

FIGUR 30: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjzelp, du har haft behov for i forhold til fysisk
genoptraning? (n=902)

-

= Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindregrad ® Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov
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Hyppigst angiver kraeftpatienterne, at de har faet hjelp til fysisk genoptraening gennem kommunen (69 %). Hver femte
har faet hjeelp til fysisk genoptraening et andet sted, mens 16 % har faet hjaelp gennem sygehuset (figur 31).

En uddybende analyse viser, at seerligt patienter, der har faet et tilbud gennem kommunen eller sygehuset i hej grad
har faet opfyldt deres behov (henholdsvis 53 % og 62 %), mens andelen, der i hgj grad har faet opfyldt behov for gen-

optreening gennem praktiserende laege eller andet sted, er henholdsvis 35 % og 38 % (resultater ikke vist).

FIGUR 31: Hvor har du faet hjalp til fysisk genoptraning? (n=887)*

69
21
16
6
Kommunen Praktiserende Sygehuset Andet sted
lege

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har faet hjelp til genoptraening
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Kun en lille andel (6 %) vurderer, at ventetiden pa genoptreaeningstilbud er for lang, mens halvdelen angiver, at der slet
ikke var ventetid pa at starte i genoptraening (figur 32). Hele 85 % angiver desuden at have gennemfert det/de genop-
traeningstilbud, de blev tilbudt. 11 % angiver, at de delvist har gennemfert tilbuddet, mens 4 % ikke har (figur 33).

FIGUR 32: Hvordan vurderer du ventetiden, fra du talte med en sundhedsprofessionel om dit behov for genoptreening,
til du begyndte pa genoptraeningen? (n=942)

¥ Der var ingen ventetid ® Passende  For lang

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har faet et tilbud om genoptraening

FIGUR 33: Gennemferte du det/de tilbud om fysisk genoptreaening, du fik? (n=944)

5 Ja ™ Delvist @ Nej

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har faet hjelp til genoptraening

DET SIGER PATIENTERNE: GENOPTRZANINGSTILBUD

Patienterne har i et kommentarfelt haft mulighed for at uddybe, hvorfor de har afbrudt eller ikke er pabegyndt et genoptrae-
ningstilbud. Dette har 172 patienter benyttet sig af. De overordnede grunde er praktiske omsteendigheder, fysiske begraens-
ninger, relevans, manglende effekt og endelig, at de i stedet treenede pa eget initiativ.

Praktiske omstandigheder

For en del patienter har praktiske omstaendigheder medvirket til, at de har droppet et genoptraeningstilbud, de har faet.
Flere skriver, at afstanden var for stor, at tidspunktet ikke passede dem, eller at de pa anden vis ikke kunne fa det til at passe
med job eller avrige forpligtelser. Andre beskriver, at mange af tiderne blev aflyst, at traeneren ikke dukkede op, eller at
deres hjalper blev syg.

Afstand for stor til treeningscenter. Valgte i stedet fitnesscenter i naerheden.

Har gennemfert 1 forleb — et andet blev afbrudt pga. tilbagefald og et tredje pga. indlaeggelser/infektion.
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8 uger efter operationen genoptog jeg mit fuldtidsarbejde, og det var derfor uhensigtsmaessigt at fortsatte genop-
treening i kommunalt regi. | stedet selvtranede jeg de naeste par ar to gange om ugen i det lokale fitnesscenter.

Jeg gennemfarte ikke det hele, da tidspunktet flere gange var pa samme tid som jeg skulle til et eller andet pa
sygehuset.

Jeg fik efter min dobbelte mastektomi tilbudt genoptreening via kommunen pa et plejehjem. Jeg ventede laenge pa

at fa min ferste tid, som stort set kun var samtale. Sa aflyste de de nzeste to gange, og sé fik jeg vist et beseg mere.

Jeg blev ikke tilbudt nye tider i stedet for de tider, de aflyste. Det forleb var under al kritik. Jeg spurgte kommunen

om jeg kunne fa det "overfert” til min almindelige fysioterapeut, men det kunne jeg ikke.

Jeg fik tilbudt at deltage i et forleb, der hed "Krop og Krzeft". Men da jeg fandt ud af, at det var fire formiddage om
ugen — nermest et halvtidsjob —sa afslog jeg det. | stedet blev jeg henvist til et kommunalt tilbud, hvor det var fem

kvarter to gange om ugen. Det passede mig bedre.

Kunne ikke fa det til at harmonere med et arbejdsliv, da det I om eftermiddagen og tog temmelig lang tid, s matte
stoppe og gik helt i sta igen.

Fysiske begraensninger

Flere patienter skriver, at de opgav genoptraeningen pa grund af fysiske begraensninger — f.eks. pa grund af manglende
energi efter sygdom og behandling, tilbagefald eller yderligere behandling af kraeftsygdommen eller pa grund af senfelger,
som har begranset deres fysiske formaen eller mulighed for at deltage.

Efter kraeften var vaek blev urinblaere og prostata fjernet og jeg fik en uristomi. Efter det var jeg gennem en periode,
hvor jeg skulle passe pa med fysiske udfoldelser.

Sveert at treene med cancersar under fod.

Havde problemer med operationssaret - fik efterfalgende en brok, der farst skulle behandles, for jeg kunne
"traene”.

Jeg gennemfarte alt det, jeg magtede pa davaerende tidspunkt. Pga. dels traethed og anderledes tarmfunktion med-
ferende flere naermest spontane toiletbeseg, matte jeg melde fra i pagaeldende tidsrum, der var afsat i kommunalt
regi til fellestreening, hvor der i svrigt var god stette af ansatte fysioterapeuter.

Manglende energi efter endt sygdomsforlab.

Jeg kunne ikke klare de fysiske smerter, og matte sige nej il et forleb "Fra Kraeft til Kreefter" fordi smerter i mine ben
gjorde, at jeg ikke kunne komme. Der er ikke mulighed for transporthjalp, sa jeg har det stadig meget darligt.

Tilbud passede ikke/hjalp ikke
For nogle patienter har den udslagsgivende faktor vaeret, at det tilbud de fik, ikke passede til dem eller ikke hjalp pa de
gener, de oplevede.

Terapeut var flink og rar, men vist mest gearet til zeldre mennesker. Jeg klarede de fysiske udfordringer langt bedre
selv. Sa spild af skattekroner i mit tilfelde :-)

Alle andre pa holdet var 30 ar zldre end mig og der var fokus pa dem.
Jeg har selv stoppet genoptraening, da det er nyttelost.

Det var intet vaerd - var pa holdet 2 gange, men det gav ingenting. Gik lange ture i stedet. For mange mennesker og
skiftende behandler/traener.

Jeg meldte afbud, kunne ikke se meningen med det. Det havde varet bedre med genoptraning sammen med
andre.

Jeg gennemfarte ikke tilbuddet, da det ikke var tilpasset min operation i maven. Jeg fik ssmmentfald i ryggen, som
jeg stadig keemper med.

Forholdene var for dérlige/ydmygende — skulle sidde pa 4-sengsstue og lave avelser.
Fordi det viste sig, at det var kraeft, der sad i ryggen, sa var fysioterapeuten ikke sa meget for at "rere” ved det.

Havde svert ved at skulle vaere blandt ligestillede. Var bange for at der gik "ammestuesnak” i det.



Klarede selv genoptraningen
En mindre gruppe patienter skriver, at de selv klarede genoptraeningen — typisk fordi de har treenet og vaeret i god form,
inden de fik kraeft.

Da jeg altid har vaeret en aktiv person inden for naesten al sport, syntes jeg det var bedre, jeg selv fandt pa noget,
der kunne f& min puls op ved hard, aktiv traening sisom cykling, svemning og hurtig gang.

Efter 6 ugers forlab gik jeg over til selvtreening, som jeg har varet vant til igennem mange ar.

Jeg blev tilbudt et genoptreeningsforleb, men var i stand til selv at klare det hiemme og i mit fitnesscenter.

Jeg er medlem af en lokal roklub med rigtig gode treeningsfaciliteter, hvor jeg ogsa fer min sygdom treenede mindst
3 gange om ugen. Fyssen mente, jeg sagtens kunne handtere det selv. Uden min i forvejen gode fysiske tilstand,

tror jeg ikke, jeg havde veeret i stand til at skrive dette i dag.

Jeg valgte at fd avelser, jeg kunne lave, og klare min traening selv derhjemme og treenede hver dag — laver stadig
enkelte af avelserne.

5.2 HJALP OG ST@TTE TIL AT HANDTERE SENF@LGER

Lige knap hver tredje kraftpatient oplever et behov for hjzlp til at handtere fysiske og/eller psykiske udfordringer el-
ler senfalger (henholdsvis 30 % og 27 %) (figur 34). Kun hver femte angiver at have faet hjelp til at handtere senfelger,
mens 11 % har haft et behov, som ikke er blevet handteret (figur 35).

FIGUR 34: Behov for hjelp til:

“ Behov ™ Ikke behov

FIGUR 35: Hjaelp til handtering af:

Fysiske udfordringer/senfglger (n=2457) - 68

Psykiske udfordringer/senfglger (n=2472) - 71

™ Har faet hjeelp ™ Har haft behov, men ikke faet hjeelp ~ Har ikke haft behov

36 % angiver, at de p4 et tidspunkt har talt med en sundhedsprofessionel pa sygehus om behovet for afhjeelpning/lin-
dring af fysiske udfordringer/senfalger, mens kun hver fjerde har haft en sddan samtale om psykiske udfordringer el-
ler senfelger (figur 36). Flest oplever, at samtalen om fysiske udfordringer er foregéet i forbindelse med afslutningen af
behandlingen (42 %), mens flest har haft en samtale om psykiske udfordringer i forbindelse med behandlingsforlgbet
(43 %) (figur 37).

FIGUR 36: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for afhjelpning/lindring af:

Fysiske udfordringer/senfglger (n=2649) _ 10
Psykiske udfordringer/senfglger (n=2604) _ 11

" Ja ™ Nej  Ved ikke
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FIGUR 37: Hvis ja — hvornar har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for af-
hjelpning/lindring af:*

| behandlings- Ved afslutning af | opfglgnings-
forlgbet behandlingen forigbet

I Fysiske udfordringer (n=966) M Psykiske udfordringer (n=663)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har haft en samtale om dette.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Blandt de patienter, der har haft behov for hjalp til at handtere udfordringer eller senfelger har 59 % i mindre grad el-
ler slet ikke faet opfyldt deres behov for hjelp til at handtere fysiske udfordringer, mens andelen med uopfyldte behov
for handtering af psykiske udfordringer eller senfalger er 67 % (figur 38).

FIGUR 38: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjelp, du har haft behov for i forhold til:

Fysiske udfordringer/senfglger (n=762) 26 _—
Psykiske udfordringer/senfglger (n=702) 23 -_

™ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov

En uddybende analyse viser, at blandt de patienter, der har faet hjeelp til at handtere fysiske eller psykiske udfordringer
eller senfalger (figur 35), er det kun en mindre andel, der i hgj grad har faet den hjelp, de havde behov for (henholds-
vis 22 % og 17 % for fysiske og psykiske udfordringer/senfalger) (resultat ikke vist).

Kreeftpatienterne har primzrt modtaget hjeelp til at handtere fysiske udfordringer eller senfelger gennem sygehuset
(50 %) eller praktiserende leege (30 %). Lige knap hver femte patient (18 %) har oplevet at fa hjelp gennem kommunen
eller et andet sted. Flest har faet hjeelp til at handtere psykiske udfordringer eller senfalger gennem praktiserende lege
(41 %) eller et andet sted (40 %), mens farre har faet hjelp gennem sygehuset (18 %) og kommunen (12 %) (figur 39).

FIGUR 39: Hvor har du faet hjaelp til handtering af udfordringer eller senfglger?*

50

Kommunen Praktiserende leege Sygehuset Andet sted

[ Fysiske udfordringer (n=513) M Psykiske udfordringer (n=439)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har faet hjelp
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

En uddybende analyse viser, at de patienter, der i hej grad har faet opfyldt deres behov for hjeelp til at handtere fysiske
udfordringer eller senfalger, har faet tilbuddet via sygehus eller kommune. (27 % og 28 %), mens kun 11 % i hgj grad har
faet den hjalp, de havde behov for gennem praktiserende laege (resultater ikke vist). Hvad angar hjeelp til at handtere
psykiske udfordringer eller senfelger er der ikke store variationer i forhold til, hvor patienterne har modtaget hjelp. Dog
er der flest, der har modtaget hjaelp gennem praktiserende laege eller andet sted, som slet ikke har faet opfyldt deres be-
hov (henholdsvis 20 % og 24 % mod 7 % og 8 % gennem kommunen og pa sygehuset) (resultater ikke vist).
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5.3 OVRIC HJALP OG STATTE

Ud over hjelp til fysisk genoptraening og handtering af senfalger/udfordringer efter kraeft, har mange kreeftpatienter
ogsa praktiske og ernzeringsmaessige udfordringer, som ogsa haenger sammen med, at en stor del af de patienter, der
rammes af en kreeftsygdom, er 70 ar eller mere.

Kost og ernaering

25 % af kreeftpatienterne angiver at have talt med en sundhedsprofessionel om, hvorvidt de har et behov for hjalp til at
fa den rette kost/ernzering (figur 40). Kreftpatienterne oplever, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset langt oftere
har talt med dem om deres behov for hjalp til kost/ernzering under behandlingsforlebet (55 %) og i mindre grad i op-
felgningsforlabet (24 %) (figur 41).

FIGUR 40: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for hjalp til at fa den ret-
te kost/ernzering? (n=2.662)

¥ ja ¥ Nej © Ved ikke

FIGUR 41: Hvis ja — hvornar har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for
hjeelp til at fa den rette kost/ernzering? (n=671)*

55

I behandlings- Ved afslutning af | opfelgnings-
forlgbet behandlingen forlgbet

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har haft en samtale om dette.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Hver tredje kraeftpatient har haft et behov for hjaelp til at undga uhensigtsmaessig vaegteendring eller underernaering
(figur 42), og blandt de, der havde behov, har 63 % i mindre grad eller slet ikke har faet hjeelp til dette (figur 43).

FIGUR 42: Behov for hjelp til at undga uhensigtsmaessig vaegteendring/underernaring? (n=2.558)
" Behov ™ Ikke behov

FIGUR 43: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjaelp, du har haft behov for i forhold til at
undgd uhensigtsmaessig vaegtaendring/underernaering? (n=848)

e e

= Ja,ihgjgrad “ Ja,inogen grad ™ I mindregrad ® Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov
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Sex- og samliv

35 % af kreeftpatienterne angiver, at de efter behandlingen pa sygehuset er blevet afsluttet, har haft behov for hjzlp
til at handtere problemer med sex- og samliv (figur 44). Blandt de, der har haft behov, har 63 % i mindre grad eller slet
ikke faet hjeelp til dette (figur 45).

FIGUR 44: Behov for hjelp til at handtere problemer med sex-/samliv (n=2590)

= Behov ® |kke behov

FIGUR 45: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjaelp, du har haft behov for i forhold til at
handtere problemer med sex-/samliv? (n=902)

e s

¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad ™ Imindregrad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov

Hjemmehjaelp og hjemmesygepleje

15 % har talt med en sundhedsprofessionel om deres behov for hjemmesygepleje, mens 8 % har talt om deres behov
for hjemmehjzlp (figur 46). De fleste angiver, at samtale om behov for hjemmesygepleje eller hjemmehjelp bade har
fundet sted i behandlingsforlebet og i forbindelse med afslutning fra sygehus (43-45 %), mens kun 15-16 % har oplevet
at have en sadan samtale i opfelgningsforlgbet (figur 47).

FIGUR 46: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for:

Hjemmesygepleje (fx til 15
medicin/sarpleje) (n=2576)

Hjemmehjeelp (fx til 15
indkgb/renggring) (n=2567)

¥ Ja ™ Nej ~ Ved ikke

FIGUR 47: Hvis ja — hvornar talte du med en sundhedsprofessionel pa sygehuset om, hvorvidt du har behov for*:

43 45 45 44

15

| behandlingsforigbet Ved afslutning af | opfglgningsforigbet
behandlingen

I Hjemmesygepleje (n=396) M Hjemmehjaelp (n=198)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der haft en samtale om dette.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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17 % angiver, at de har haft behov for hjemmesygepleje, mens 14 % har angivet behov for hjemmehjeelp (figur 48).
39 % af dem, der har angivet et behov for hjemmesygepleje, oplever i hgj grad at have faet hjaelp, mens hele 73 % i
mindre grad eller slet ikke har faet den hjelp, de havde behov for til hjemmehjaelp (figur 49).

FIGUR 48: Behov for:

Hjemmesygepleje (fx til

medicin/sarpleje)? (n=2545)

Hjemmehjaelp (fx til

indkgb/renggring)? (n=2555)
5 Behov ® |kke behov

FIGUR 49: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjaelp, du har haft behov for i forhold til:

Hjemmesygepleje (fx til 1
medicin/sarpleje) (n=440)
Hjemmehjzelp (fx til 1 .
indkgb/renggring) (n=345)
¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov

Samlet behov for hjzlp og stotte

41 % af de 3.153 kraeftpatienter, der har deltaget i undersggelsen, har slet ikke haft behov for hjalp og stette (figur
50). Dermed har 59 % angivet at de har haft ét eller flere behov for hjelp, stette eller radgivning til enten fysiske, psy-
kiske eller sociale forhold®. Ud af alle kreaeftpatienter har 21 % i hgj eller nogen grad faet deekket alle behov. Samlet set
har 38 % séledes ét eller flere behov, som 2,5 ar efter kraeftdiagnosen kun er blevet daekket i mindre grad eller slet ikke.

FIGUR 50: Samlet behov for hjalp og stette (n=3.153)*

™ Har haft behov, og faet tilstraekkelig hjeelp ™ Har haft behov, men ikke féet tilstraekkelig hjeelp © Har ikke haft behov

> Omfatter behov og opfyldte behov i forhold til fysisk genoptraening, fysiske og psykiske senfglger, ernzering, hiemmesygepleje,
hjemmehjaelp, sex-/samliv samt arbejdsmaessige eller gkonomiske for-hold.
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DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

Samlet set angav 60 % i 2017, at de havde et eller flere behov for hjelp, stette eller radgivning til fysiske,
psykiske eller sociale problemer. 24 % havde i hgj eller nogen grad faet daekket alle behov, mens 36 % havde et
eller flere udaekkede behov (bilag 1, tabel D2).

12017 angav 70 %, at de i hgj eller nogen grad havde faet opfyldt deres behov for fysisk genoptraening, mens
andelen i 2019 er 75 % (bilag 1, tabel D1).

| forhold til sex-/samliv angav 25 % i 2017, at de havde behov for hjalp, mens andelen, der havde behov i
2019 er 35 %. Flere har dog i hgj grad faet opfyldt deres behov i 2019 (16 %) i forhold til i 2017 (8 %).

Andelen, der har haft behov for hjelp til kost/ernzring, hjiemmesygepleje eller hjemmehjalp er ca. den
samme i 2017 0g 2019 (henholdsvis 29 %, 20 % og 13 %). Andelen, der ikke har faet opfyldt deres behov for
hjeelp til kost/ernaering og hjemmehjalp er ca. den samme i 2017 og 2019, mens en lidt sterre andel i 2019 har
uopfyldte behov for hjiemmesygepleje (47 % mod 40 % i 2017) (bilag 1, tabel D1).

Hjaelp og stette fra Kraeftens Bekaempelse

Samlet set har 16 % af kreeftpatienterne i undersegelsen pa et tidspunkt i deres forleb benyttet sig af ét eller flere tilbud
om radgivning fra Kraeftens Bekampelse. Flest har benyttet sig af kraeftradgivningerne (11 %), mens henholdsvis 5 %
0g 6 % har ringet til Kraeftlinjen eller laest/skrevet indlaeg pa cancerforum.dk. Ca. hver femte kraeftpatient kender ikke
til Kreeftens Bekaempelses tilbud om gratis telefonradgivning, mens hver fjerde ikke kender til muligheden for at opse-
ge en kreeftradgivning. Lige under halvdelen kender ikke til cancerforum.dk

FIGUR 51: Har du benyttet dig af Kraeftens Bekaempelses tilbud om radgivning?

Kraeftradgivningerne (fx samtale o
med socialradgiver/psykolog) (n=2841)
Cancerforum.dk o
(leest/skrevet indlaeg) (n=2763)

™ Ja ™ Nej, men jeg kender tilbuddet ~ Nej, jeg kender ikke tilbuddet

DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

12017 havde 13 % af kraftpatienterne benyttet sig af ét eller flere tilbud fra Kraeftens Bekaempelse
4-7 maneder efter kraeftdiagnosen. Dengang var der ogsa flest, der havde benyttet sig af tilbud fra
kraeftradgivningerne (8 %) — ca. samme andel som i 2017 kendte til Kraeftens Bekaeempelses tiloud om
radgivning (bilag 1, tabel E).

En uddybende analyse viser, at naesten halvdelen af de patienter, der i undersggelsen i 2019 har benyttet sig

af Kreaeftens Bekeempelses tilbud, er brugere, som i 2017 havde angivet, at de ikke havde benyttet Kraeftens
Bekaempelses tilbud (resultat ikke vist).
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5.4 HJALP OG ST@TTE TIL OG FRA PARGRENDE

Pargrende udger en vaesentlig stette for patienten i kraeftforlgbet, men det at vaere parerende til en kraftpatient kan
ogsa opleves som en stor belastning praktisk savel som psykisk for den parerende selv [37-39]. | undersagelsen er
kraeftpatienterne blevet spurgt til deres oplevelser af, om deres parerende har haft behov for stette i forbindelse med
kraeftforlebet.

Kun 20 % angiver, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset har talt med dem eller deres parerende om, hvorvidt de
pargrende har haft behov for hjelp og stette. 38 % har ikke haft en sadan samtale, og 42 % angiver, at det ikke har vae-
ret relevant (figur 52). Herudover vurderer 23 %, at deres pargrende i mindre grad eller slet ikke har faet den hjaelp og
stotte, som de har haft behov for (figur 53).

FIGUR 52: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig eller dine parerende om, hvorvidt dine parerende
har behov for hjalp og stette i forbindelse med din kraeftsygdom? (n=3.032)

¥ Ja ™ Nej ' Ikke relevant

FIGUR 53: Synes du, at dine pargrende har faet den hjalp og stette i forbindelse med din kraftsygdom, som de har
haft behov for? (n=2.981)

¥ Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant

78 % angiver, at de har behov for stette fra parerende til at tale om deres sygdom, og om hvordan de har det. Omkring
en tredjedel har behov for praktisk hjeelp (34 %) eller hjaelp fra parerende i forbindelse med sygdom eller opfalgning
(29 %) (figur 54). Samlet set har 77 % af kraeftpatienterne angivet et eller flere behov for hjeelp fra parerende (resultat
ikke vist).

FIGUR 54: Behov for at parerende hjalper med felgende:

Taler med dig om din sygdom,

og hvordan du har det (n=3011)

muligheder/rettigheder (n=2913)
" Behov ® Ikke behov

Blandt de kraeftpatienter, der har behov for hjeelp fra parerende, er der 17 %, der i mindre grad eller slet ikke har nogen
pargrende at tale med om deres sygdom, eller hvordan de har det, mens en tredjedel ikke har pargrende, der hjaelper

dem med praktiske ting i hjemmet (32 %) eller i forbindelse med sygdom og behandling (34 %). Naesten halvdelen (49 %)
af dem, der har behov for hjalp til at fa viden om deres sygdom, muligheder eller rettigheder, har ikke parerende til at

hjelpe dem med dette (figur 55).
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FIGUR 55: Har du parerende, som hjelper dig med felgende:
Taler med dig om din sygdom,
og hvordan du har det (n=2350)

Praktisk hjeelp i hjemmet (n=997)

Hjeelp ifm. sygdom/opfglgning (n=859)

At fa viden om sygdom/
muligheder/rettigheder (n=1181)

® Ja,ihgjgrad “ Ja,inogengrad ™ Imindre grad ™ Nej, sletikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov
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' ' For lidt information om efterforlagbet.

| mit tilfaelde store smerter i 5 mdr.
efter operation og stadig smerter

nu, men i mild grad. Ville gnske, at
ansvarshavende lzege pé hospitalet
sender oplysninger til egen leege i
starten af forlabet og sikrer sig evt.
ved tlf. samtale, at egen leege forstar
forlgbet. Der bliver bare sendt epikriser
til sidst, men jeg bliver aldrig rigtig
afsluttet, sé praktiserende leege er ikke
informeret. ' '




Det samlede kraeftforlab |

9 [9)de

Felgende afsnit berarer fire temaer pa tvars af kreeftforlabet: Prak-
tiserende lzeges rolle, alternativ behandling, patientinvolvering og
patienternes overordnede vurdering.

Resultaterne viser, at praktiserende lzege seerligt spiller en rolle i
udredningsforlgbet, mens faerre giver udtryk for, at praktiserende
lege spiller en rolle i behandlings- og opfelgningsforlebet. 44 %
vurderer dog, at den praktiserende laeges rolle i deres forlgb har
veeret passende. Mange patienter peger dog ogsa pa faktorer, som
kunne have medvirket til, at den praktiserende laege havde spil-

let en starre rolle, f.eks. at de havde vidst, hvad den praktiserende
leege kunne hjaelpe med (18 %) eller at den praktiserende lzege hav-
de mere viden om deres kraeftsygdom/behandling (11 %).

21 % angiver, at de inden for de seneste 6 maneder har benyttet én
eller flere former for alternativ behandling i forbindelse med deres
kreeftsygdom. De primaere drsager til, at patienterne har benyttet
alternativ behandling inden for de seneste 6 maneder, er at forbed-
re fysisk savel som mentale velvaere og afhjaelpe/lindre senfelger.

Overordnet set har hver femte kraeftpatient pa et tidspunkt vaeret

i tvivlom, hvem der havde ansvaret for deres kraftforleb. Naesten
alle kreeftpatienter vurderer dog deres behandlingsforleb som sar-
deles godt (65 %) eller overvejende godt (33 %). For opfelgnings-
forlebet er resultatet henholdsvis 50 % og 43 %.

Ca. 40 % af patienterne angiver, at de har haft kontakt til kommu-
nen i lebet af deres forlgb, og heraf hver fjerde oplevet, at kommu-
nen ikke har sat sig ind i deres forlgb. Naesten hver femte vurderer
endvidere, at den hjalp, de har faet fra kommunen, har veeret over-

vejende eller serdeles darlig.
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6.1 HIALP OG STOTTE FRA PRAKTISERENDE
LAGE | KRAFTFORLOBET

De fleste kraeftpatienter har pa et tidspunkt i deres kraeftforleb kontakt til en praktiserende leege — seerligt i perioden op
til, at de diagnosticeres med kraeft [1].

Der er lagt op til, at flere af de opgaver, som pa nuvarende tidspunkt laftes i sygehusregi, fremover skal lgftes i almen
praksis. Det geelder seerligt opgaver, der relaterer sig til opfelgningsforlebet [8]. Det stiller sterre krav til den praktise-
rende leege, hvad angar viden om kraeftsygdomme og -forleb, samt hvilke muligheder og rettigheder patienten har til
hjelp og stette i forbindelse med kraftsygdommen. Denne undersegelse satter saerligt fokus pa den hjzlp og stette,
kraeftpatienter far i almen praksis samt pa patienternes forventninger og gnsker til almen praksis i kreeftforlgbet.

Praktiserende lzeges rolle i kraftforlebet

Kun hver fjerde kraftpatient angiver, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset i hej eller nogen grad har talt med dem
om, hvordan praktiserende laege kan vaere en hjalp, efter behandlingen er afsluttet (figur 56).

FIGUR 56: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvordan den praktiserende laege kan hjalpe
dig, efter din behandling pa sygehuset er afsluttet? (n=2.544)

5 Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ Imindregrad ® Nej, slet ikke

Ser man pa kraeftpatienternes vurdering af praktiserende lzeges rolle i det samlede forlgb, oplever flest, at den prakti-
serende laege har spillet en rolle i deres udredningsforleb (54 %). Hver fjerde kraeftpatient vurderer, at den praktiseren-
de lzege ikke var en relevant akter i deres behandlings- og opfalgningsforleb (figur 57). Ca. samme andel angiver, at en
praktiserende laege i hoj eller nogen grad har spillet en rolle i behandlings- (19 %) og opfelgningsforlabet (25 %).

FIGUR 57: | hvilken grad har den praktiserende leege spillet en rolle i dit kraeftforlgb pa felgende tidspunkter:

| udredningsforlgbet? (n=2859) 13 -- 16
| opfelgningsforlgbet? (n=2653) 1 -_ 2

" Ihgjgrad ' Inogen grad ™ Imindregrad ™ Slet ikke " Ikke relevant

Selvom en mindre andel angiver, at den praktiserende laege var en akter i deres forlab, giver 44 % udtryk for, at den
praktiserende laeges rolle har veeret passende, eller at de ikke har noget enske om, at den praktiserende laege havde
spillet en starre rolle (figur 58). 37 % af patienterne angiver ét eller flere forhold, som kunne have medvirket til, at prak-
tiserende leege havde haft en sterre rolle i deres forlgb. F.eks angiver 18 %, at patientens manglende viden om, hvad
den praktiserende leege kan hjelpe med, kan have vaeret en barriere. Ca. hver 10. patient angiver, at de enten kunne
have ensket, at 'den praktiserende laege havde mere viden om deres kraeftsygdom/behandling’ (11 %), at ‘den prakti-
serende laege havde kontaktet dem, mens de var i behandling’ (10 %), eller at 'det havde vaeret lettere at fa en tid hos
den praktiserende leege' (9 %).
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FIGUR 58: Hvad skulle have veret anderledes, hvis den praktiserende leege skulle spille en sterre rolle i dit kreeftforleb?
(n=2.724)*

Den praktiserende laeges rolle var passende
/onsker ikke at laegen havde spillet en stgrre rolle

At jeg havde vidst/veeret informeret om,
hvad den praktiserende laege kunne hjelpe med

At den praktiserende laege havde haft
mere viden om min kraeftsygdom /behandling

At den praktiserende laege havde kontaktet
mig, men jeg blev behandlet pa sygehuset

At det havde veeret lettere at fa en tid
hos den praktiserende laege

At den praktiserende lzege havde haft mere viden
om muligheder for henvisning til hjeelp/stgtte

At den praktiserende laege havde veeret
mere forstaende/udvist interesse

At det var den samme praktiserende lzege,
der fulgte mig i forlgbet

Andet

Ved ikke

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

55 % af kreeftpatienterne angiver, at de ikke har varet i kontakt med en praktiserende leege, efter behandlingen pa
sygehus er afsluttet, mens 40 % selv har kontaktet en praktiserende leege.

FIGUR 59: Har du vaeret i kontakt med en praktiserende leege, efter din kraeftbehandling pa sygehuset sluttede?
(n=2.887)*

Nej 55

Ja, jeg har kontaktet en

40
praktiserende lege

Ja, praktiserende leege har kontaktet
mig eller indkaldt til konsultation

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

De fleste kreeftrelaterede henvendelser hos praktiserende laege har omhandlet fysiske eller psykiske problemer, mens
41 % af kontakterne til praktiserende lzege har omhandlet anden sygdom end kraeft (figur 60). Faerre angiver, at de har
henvendt sig for at tale om muligheder for hjaelp og statte (9 %). 11 % henvendte sig af andre drsager, sasom for at fa
et almindeligt helbredstjek, en vaccination, svar pa preve/scanning, fiernelse af kateter eller clips, henvisning eller en
snak om kreeftforlgbet eller alternativ behandling.
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FIGUR 60: Hvad talte du med den praktiserende leege om? (n=1.161)*

Fysiske problemer relateret
til kraeftsygdommen

Spgrgsmal vedrgrende
anden sygdom end kraeft

Psykiske problemer relateret
til kraeftsygdommen

Hvad jeg selv kan ggre
for at fa det bedre

Mulighed for at fa
hjzelp eller stgtte

Sp@rgsmal vedrgrende job
eller gkonomi

Spgrgsmal vedrgrende
mine pargrende

Andet

49

41

34

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var i kontakt med en praktiserende leege
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

12017 angav 37 % af kraftpatienterne, at de selv kontaktede en praktiserende laege, efter de havde faet deres
kraeftdiagnose, mens 9 % angav, at en praktiserende lzege havde kontaktet dem. 1 2019 angiver kun 6 %, at

de blev kontaktet af en praktiserende laege, efter behandlingen pa sygehuset var afsluttet. | 2017 henvendte
patienterne sig — ligesom i 2019 — hyppigst til praktiserende laege for at fa hjaelp til at handtere problemer
relateret til kreeftsygdommen (37 %) eller pga. anden sygdom end kraft (28 %) (bilag 1, tabel F1).

Blandt de patienter, der har vaeret i kontakt med en praktiserende lzege efter behandlingen pa sygehuset er afslut-

tet, oplever ca. halvdelen, at den praktiserende lzege i hej grad har sat sig ind i deres kreeftforlab (48 %), sperger ind til
hvordan de har det (51 %) og lytter til bekymringer (50 %). Seerligt mange oplever, at den praktiserende laege i hgj grad
tager hand om andre sygdomme end kraeft (55 %) (figur 61).
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FIGUR 61: Synes du, at den praktiserende laege:

Seetter sigind i dit kraeftforlgb 23 -I 15
nar du mgder op til konsultation (n=1242)
Spgrger ind til, hvordan du har det (n=1240) 25 -. 7
Lytter til dine bekymringer (n=1224) 25 .I 16

Udviser omsorg og stgtter digi

forbindelse med din krzeftsygdom (n=1205) 2 -. 19
Hjeelper dig med udfordringer i 16 -- 33
forhold til livet med/efter kraeft (n=1169)
Tager hand om dine andre sygdomme (n=1251) 24 lI 14

Tager hand om din samlede situation (n=1270) 24 -I 13

" Ja,ihgjgrad © Ja,inogengrad ™ Imindre grad
H Nej, slet ikke Ikke relevant

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var i kontakt med en praktiserende leege

Hver fjerde kraeftpatient oplever dog i mindre grad eller slet ikke, at den praktiserende laege hjaelper med udfordringer
i relation til livet med eller efter kraeft (25 %), mens hver sjette i mindre grad eller slet ikke oplever, at den praktiserende
leege udviser omsorg og yder stette (16 %), sperger ind til, hvordan de har det (17 %) eller tager hand om deres samle-
de situation (15 %) (figur 61).

DET SIGER PATIENTERNE: PRAKTISERENDE LAGES ROLLE | KRAFTFORLOBET

Patienterne har i fritekst uddybet deres svar om praktiserende lzeges rolle i forlebet. | alt har 751 patienter skrevet en kom-
mentar. Kommentarerne fordeler sig overordnet set i forskellige arsager til at bruge eller ikke at bruge praktiserende leege i
kreeftforlabet.

ARSAGER TIL IKKE AT BRUGE PRAKTISERENDE L/AGE

Seerligt mange patienter har i deres uddybende svar om praktiserende lzeges rolle angivet grunde til, at de ikke bruger
praktiserende lzege i hojere grad end de ger. F.eks. fordi de enten bare (fortsat) bruger eller ligefrem foretraekker at have al
aktivitet pa sygehuset eller at de aktivt fravaelger den praktiserende laeges indblanding i kraftforlebet — f.eks. hvis de har
haft darlige oplevelser hos denne. For nogle fa star (manglende) organisering af samarbejdet mellem sygehus og praktise-
rende laege i vejen for et godt forleb hos den praktiserende lege.

Holder aktivitet pa sygehuset

En del patienter skriver, at de kontakter sygehuset, nar de har spergsmal vedrerende deres kraeftsygdom. For nogle er det
mest et praktisk hensyn — sa er al aktivitet samlet ét sted — og for nogle virker det ikke til, det er et bevidst valg. For andre er
det primaert fordi, de har en sjeelden kraftform, fordi de har andre sygdomme, som ogsa felges pa sygehuset, fordi de ikke
har behov, eller fordi de mener, at leegerne pa sygehuset har den specifikke faglige viden, som de er mest trygge ved.

Har ikke haft behov. Nér jeg har veeret ved min praktiserende lzege i anden sammenhaeng, har vi maske talt kort om
det, men foler mig tilstraekkeligt hjulpet ved lzegen pa hospitalet.

Jeg har brugt den afdeling, jeg blev behandlet pa. De var altid inde i mit forleb. Jeg er nok lidt fremmed for prakti-
serende lzge. Foler ikke rigtig, at jeg kan bruge ham.

Min praktiserende laege er ikke inde i behandlingen, da min type er s speciel. Pa hospitalet har de de specialister,
der ved noget om NET [neuroendokrin tumor]. Min egen laege ved ikke nok og blander sig ikke.

Myelomatose, som jeg har, behandles af specialister. Min praktiserende lzege er ikke s meget inde i dén sygdom.
Da det er en 'sygdom for livet' = kan ikke helbredes, sa er min kontakt til haematologerne ogsa 'kontakt for livet'.

Derfor er min praktiserende lzege ikke meget involveret i dette forlab.

Udmaerket at kere et enstrenget forleb med 'sygehuset’; velvidende at den praktiserende laege er orienteret som
‘bagstopper' — og kan kontaktes.
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Det er en hajt specialiseret behandling — det har en almindelig praktiserende lzzge svart ved at kunne
hjaelpe med.

En praktiserende lzge er normalt specialiseret i ‘almen sygdomme'. Min lzege har intet kendskab til kreeftbehandling,
kendte ikke engang til min antiestrogen medicin og hvorfor. Er ellers normalt meget glad for min lge.

Den praktiserende laege har ikke kompetencer inden for omradet til et niveau, der bringer veerdi. Den praktiseren-
de lzege er mere et postkontor, som formidler information mellem sygehus og jeg. Jeg henvender mig nu direkte til
sygehuset.

Vi har ikke haft behov for praktiserende laege, idet det hele blev lavet pa sygehuset. | mit tilfaelde har der varet
flere ting i vejen, da jeg lider af sukkersyge, leddegigt og har haft blodprop, sa min kortidshukommelse ikke er god,
sa de mente pa sygehuset, at sa fa instanser skulle ind over mig (...).

Jeg har varet tilfreds med den behandling, jeg har faet pa sygehuset — bade pa den gynaekologiske og den onkolo-
giske afdeling. Jeg har ikke ensket at blande systemerne, da jeg frygter at overblikket forsvinder og ansvaret ligesa.

En del patienter skriver ogsa, at deres kraeftforleb er startet uden om praktiserende lzege, f.eks. via screening, og
derfor har praktiserende lzege aldrig faet en rolle i forlebet.

Kreaeften blev opdaget i forbindelse med en tilsendt screeningsundersegelse. Vi er i hele forlebet blevet velinforme-
ret via de opfaelgende konsultationer med det hospitalsfaglige personale. Det galder bade lzeger og sygeplejersker.
Det har derfor ikke vaeret nedvendigt at konsultere min praktiserende lge.

Jeg blev "fanget” i screeningsprogrammet for tyktarmskraeft. Jeg blev opereret, er helbredt og har veret til to opfel-
gende koloskopier. Kan ikke se, hvor egen lzzge kommer ind i billedet.

Min kraeft blev opdaget ved en rutinemaessig screening. Det efterfalgende forlab blev kert i hospitalsregi og helt
uden om min praktiserende lage.

Darlige oplevelser har betydning— isar under udredning for kraeft

For mange af de patienter, der angiver, at den praktiserende laege ikke konsulteres i sterre omfang, er arsagen manglende
tillid til den praktiserende laege eller at patienten pa anden vis er utilfreds med det, som den praktiserende laege kan tilbyde.
Darlige oplevelser i forbindelse med udredningen for kreeft har for flere patienter resulteret i, at de ikke har tillid til leegen og
derfor ikke ensker, at denne involveres yderligere i kraftforlabet.

Jeg er stadig bade forarget og vred over, at lzgen nagtede at sende mig til mammografi og scanning pa grund af
alder — skent bade min mormor og min mor havde brystkraeft!

Da jeg langt om lzenge fik min diagnose, blev jeg sa aergerlig over, at egen lzege (og specialafdeling) pa det lokale
sygehus ikke havde undersegt mig ordentligt, at jeg naermest har undgéet min praktiserende lge.

Kunne have taenkt mig, at min nuvaerende praktiserende lzge, som gennem MANGE &r, har udskrevet prostatame-
dicin til mig, maske havde foretaget PSA-prove for kraeften udbred og havde spredit sig. Stigning af PSA gik rigtig
hurtigt ved de prover, jeg fik foretaget. Efter henvisning efter sidste preve gik det hurtigt og jeg har faet/fér en
fantastisk behandling pa sygehuset.

Jeg oplever ikke, at min praktiserende lzzge har viden om min kreaeftsygdom eller tid og interesse for mig. Det er
altid hurtigt ind og ud af deren, men han er flink til at give en henvisning til andre behandlere og leger osv. Jeg
kom fire gange i laegehuset med symptomer, inden at nogle af lzegerne opdagede, at det var zeggestokkekreeft. Da
havde kraeften bredt sig til stadlie 4.

Steerkt utilfreds med at min laege afviste tanken om kreeft efter at en fysioterapeut mente, at mit haevede ben kunne
stamme fra kraeft i underlivet. Hvad det ogsa var.

Jeg mener, at den praktiserende lzge sendte mig for sent til undersegelse pa hospitalet. Jeg har intet enske om at
han skal yderligere ind over min sygdom.

Mangel pa interesse og tid holder patienterne vaek

Flere patienter beskriver, at de oplever, at den praktiserende leege ikke udviser interesse for dem og deres sygdom. Andre
opgiver at konsultere egen lzege, fordi de oplever, at der ikke er tilstreekkelig tid under en konsultation, eller at det ikke er
muligt at fa en tid. Det medferer en modlgshed og i nogle tilfelde en modvilje mod den praktiserende laege, og patienterne
oplever i forleengelse heraf, at de ikke kan fa den rette hjelp.



Mere tid hos lzegen, der er generelt stress og ikke tid til at tale ordentligt. Nar henvisningen ferst er givet har de
gjort deres, og sa er der ikke tid til s meget andet. | mit tilfeelde var det modermaerkekreeft, sa rimelig nemt, men
man har selvfalgelig angst og urolighed i noget tid efter.

Min egen praktiserende lzge interesserede sig ikke for min sygdom. Nér jeg henvendte mig til ham om andet end
min kraeftsygdom, spurgte han ikke til, hvorledes jeg havde det. Det var omvendt mig selv, der f.eks. sagde, "nu er
jeg halvvejs i min kemo" — og han svarede bare — "na, hvordan gar det sa?"

At min lzege bare én gang havde spurgt om min sygdom.
Der er ca. 1 maneds ventetid hos min praktiserende lzzge. Det er alt for lang tid.

Det er svaert at fa en tid, og nar man sa endelig far én, er der afsat ti minutter. Sa gar jeg i baglas og er igen bare et
nummer i koen.

Jeg har heller ikke selv vaeret god til at sage egen lzge. Jeg foler jeg er til besveer, jeg ved jo hvor travit, han har.
Og ved heller ikke altid om det er egen lzge eller hospitalet, jeg skal henvende mig til med senskader. Vil ikke hele
tiden rende lzegen pa deren, jeg folger virkelig jeg er til besveer, ogsa nu efter sa lang tid, jeg ikke har opsegt ham
med de problemer, jeg tumler med.

Jeg har oplevet stort behov for udvidet konsultation og ikke bare konsultationer pa 10 minutter. Det er helt umuligt
at nd rundt om alle de problemstillinger, man oplever. Ikke kun kraeftrelateret (i min alder). Det skaber stress og
irritation og er meget utilfredsstillende nar man endelig far tid og ikke kan f4 talt det hele igennem, men bliver bedt
om at bestille en ny tid igen og igen. En konsultation pa 30 minutter for patienter, som har varet i kreeftbehandling,
ber veere helt normalt.

Da jeg har en lzzge, som ikke tager patienten alvorligt og ikke kunne dremme om at sperge om, hvordan det er gaet
med mig, er jeg slet ikke interesseret i, at han ved noget.

Jeg har ikke selv opsegt lzegen for at tale om det, men da der altid er travlt, nar jeg er der i andet zrinde, og han ikke
sparger, far jeg ikke sagt noget.

Den praktiserende laege bzerer praeg af at vaere presset pa tid — og det smitter af pa muligheden for at hjzlpe.

Nogle patienter skriver, at de ville have ensket, at den praktiserende lzge selv tog kontakt til dem undervejs i forle-
bet og pa den made viste interesse og tilbed hjzlp og stette.

Jeg er ikke utilfreds med min praktiserende lzege — kun at hun selv kunne have kontaktet mig et stykke tid efter min
behandling.

Jeg har ikke brugt min praktiserende laege under forlabet. Her efter tror jeg, at det ville have varet godt, hvis hun
havde kontaktet mig fra starten i forlebet, sd jeg havde haft min egen laege at snakke med. Og ikke forst bagefter,
hvor jeg taenkte "gad vide om hun ved, at jeg har haft kreeft?". Blev meget overrasket over at here fra andre patien-
ter, at deres egen lzege havde ringet til dem. Det ville jeg gerne have haft. Jeg tror, at det ville have givet en form for
tryghed.

Det ville have veret beroligende og rart, hvis den praktiserende laege af sig selv havde inviteret til en efterfelgende
snak om sygdommen, behandlingen, og fremtidsudsigter. Mange spergsmal og bekymringer melder sig ofte efter
operation, og en opfelgning hos egen laege vil kunne afklare en del af disse, tror jeg. Men er godt klar over, der ikke
er ressourcer til dette.

Manglende kontinuitet eller relation til en praktiserende lage kan vaere en barriere

For andre handler det om, at de ikke oplever at have en teet kontakt til en bestemt leege, da de f.eks. er tilknyttet et leegehus
og ikke en specifik lzege eller bare ikke har en god relation til legen. For enkelte patienter er grunden, at den praktiserende
lege selv giver udtryk for ikke at kunne hjalpe.

Jeg havde et lzzgehus da jeg fik diagnosen, mens jeg blev behandlet pa sygehuset og i starten af mit opfelgningsfor-
leb. Jeg kom ind til forskellige lzeger. Jeg kunne godt have ansket mig, at jeg havde veeret tilknyttet en leege sa nar
jeg kom der op med problemstillinger, at de kendite til mit sygeforleb. Jeg skulle forklare det hele hver gang. Nu er
jeg fiyttet til en anden by og har faet ny lege. Jeg kommer ind til den samme, som har sat sig ind i mit sygeforleb,
hvilken giver stor tryghed.
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Laegehuse med udskiftning og kontakt med forskellige lzzger ger et sarbart forleb som kraft vanskeligt for den
enkelte lzge at folge op pa.

Jeg havde ikke nogen lzge lige efter min kraeftsygdom, da min lzege var langtidssyg. Jeg mtte tigge om konsultati-
oner hos byens avrige lzger.

Bor i et omrédde, hvor der ikke har varet en fast praktiserende laege ca. 4 ar. Det beror pd, at det er svaert at treekke
nye laeger til yderomrader.

Jeg har ikke pa noget tidspunkt i mit forleb haft en klar ide om hvordan jeg kunne bruge min praktiserende lzege
og hvilken rolle, vedkommende skulle spille. Jeg har helt klart savnet en lzzge, der kunne have fulgt mig igennem
hele forlebet og som kendte til hele mit forleb. Jeg har haft mange skiftende lzzger inde over i mit forleb og det har
varet ret frustrerende ikke at fa et tillidsforhold til en fast lege.

De par gange jeg har kontaktet egen laege for at fa hjaelp, har han alligevel henvist mig til sygehuset, da de ved bedre.

Min lzzge sagde fra med det samme, jeg blev syg. Alt métte jeg ga til sygehuset med.

Organisatoriske forhold vanskeligger samarbejde mellem sektorer

For en mindre andel af patienterne er det uklar rollefordeling mellem sygehus og praktiserende leege, som kan medvirke til,
at de ikke far optimal hjeelp i kreeftforlebet. Nogle giver udtryk for, at det er vanskeligt at skulle skifte kontaktsted fra sygehus
til praktiserende leege, nar al kontakt vedrerende kraeftsygdommen hidtil har foregaet pa sygehuset — iszr hvis praktiseren-
de lege ikke har modtaget tilstraekkelig og rettidig information fra sygehuset om forlebet. Enkelte har oplevet manglende
gensidig tillid mellem de to sektorer.

Jeg overvejede slet ikke, at min praktiserende lge kunne have en rolle i forlabet. Jeg koncentrerede mig kun om
forlebet, der blev koordineret fra onkologisk afdeling. Laegens rolle skal defineres klart i kraeftpakke 4. Og det skal
ske automatisk som alt andet i forlebet. Som patient havde jeg ikke overskud eller viden til at teenke flere fagperso-
ner ind i mit forleb.

Efter behandling er afsluttet pa hospitalet synes jeg at hospitalets personale er lidt for hurtige til at henvise til egen
lzege. Det kan godt vaere hardt at skulle forklare egen laege om forlabet og falgerne derefter.

I mit tilfaelde har mit kraeftforleb vaeret konstateret og behandlet fuldstaendig uden om min praktiserende lzege. Det
betyder i dag, at jeg er utryg, for nar jeg har bekymringer omkring kraeften, sa ved jeg ikke, hvem jeg skal henvende
mig til. Alle mine samtaler er foregaet pa onkologisk afdeling — hvilket ogsa er enormt betryggende, men man hen-

vender sig ikke dér og forstyrrer hver gang, man har en bekymring. Sa den kommer aldrig ud til andre end mig selv.

Mens jeg var i behandling var det svart at vurdere, hvad der skulle kunne tales om pa hospitalet, og hvad jeg skulle
tale med den praktiserende lazge om. Efter to ars behandling pa hospitalet foles det 'underligt' at blive overladt til
den praktiserende lzzge — for hvad ved de?

Den praktiserende laege var den samme under hele forlebet — skent. Men hun manglede vaesentlig information om
min behandling pa sygehuset, og det var en stor barriere for den service, hun kunne yde. Derfor rigtig rgerligt, at
der er sd lidt kontakt mellem egen lzege og sygehuset.

Den praktiserende lge kunne ikke udstede recept, sa lenge jeg ikke var 100 % afsluttet pa sygehuset.

Ved henvendelse til hospitalet fik jeg den besked, at min praktiserende lage ferst ville blive orienteret, nar forlebet
er afsluttet. Jeg havde ved indleggelsen sat kryds pa et skema, hvorved jeg enskede, at min lzege blev orienteret.

Jeg har en opfattelse af, at onkologisk afdeling pa sygehuset ikke er interesseret i, at den praktiserende lzzge er
med pd sidelinjen, nar man er under behandling hos dem....

Arsager til at bruge praktiserende lzege

Overordnet set tyder patienternes kommentarer pa, at en god relation og en hgj tillid til den praktiserende leege har ind-
flydelse pa patienternes tilbgjelighed til at bruge denne under kraeftforlebet — eller i det mindste vare tilfredse og trygge,
selvom de maske i begraenset omfang bruger leegen.

Gode oplevelser under udredning smitter af pa det videre kraftforleb

Det er sarligt de gode oplevelser i udredningsforlebet, der ser ud til at have betydning for en god kontakt med praktiserende
leege undervejs i forlebet. Bade fordi legen fra starten af er en del af forlebet, men ogsa fordi den praktiserende laege far mu-
lighed for at tilbyde sin hjaelp og stette tidligt, og patienten derved ved, at man har mulighed for at henvende sig ved behov.

Min lzzge opdagede canceren og har i hele forlebet, ogsa under behandlingen pa sygehuset, varet meget op-
maerksom pa, hvordan det gik mig.



Laegen brugte lang tid pa at stille en diagnose, og da den endelig kom var hun meget med pa sidelinjen, da jeg ogsa
skulle bruge hende i anden forbindelse. Nu koordinerer vi at jeg far taget blodprever samlet hver tredje maned.

Interesse fra praktiserende laege skaber tryghed hos patienterne

De patienter, der har oplevet at blive kontaktet af den praktiserende lzge tidligt i forlebet, udtrykker stor tilfreds-
hed og tryghed, idet de faler, at den praktiserende lzege er opmaerksom pd dem, er orienteret om forlebet og
signalerer, at de altid kan henvende sig ved behov. Andre patienter udtrykker ogsa stor tilfredshed, hvis de oplever,
at den praktiserende lzge er tilgaengelig og hjzelpsom ved henvendelse.

Min brystcancer blev opdaget ved mammografi og kunne ikke maerkes. Da jeg var opereret og kommet hjem, blev
jeg ringet op af egen lzege, der spurgte ind til, hvordan jeg havde det. Egen laege er meget empatisk.

Jeg har vaeret yderst tilfreds med den rolle min praktiserende lzege har haft og har. Han har ad egen drift kontaktet
mig og besagt mig i mit hjem flere gange.

Jeg kontaktede selv min praktiserende lzzge med hensyn til tvivisspergsmal i forbindelse med tilbud fra hospitalet
om efterbehandling med hormonbehandling, hvilket jeg helst ikke ville have. Dette hjalp min praktiserende lzzge
mig med at tage stilling til.

Min praktiserende lzge tilbad, at jeg bare kunne lzegge en besked i receptionen, hvis jeg havde brug for ham, sa
ville han ringe mig op. Det synes jeg var super god service og meget trygt. Jeg fik dog ikke brug for det.

Faet fantastisk behandling af praktiserende lzege — blev VIP-patient — s4 snart kraeften blev opdaget.
Jeg har stor tillid til min egen lege. Vi har talt om sygdommen, og jeg kan fa hjzlp der, nér jeg har brug for det.
Min praktiserende laege har vaeret en virkelig god stette. Naervarende, lyttende og imedekommende.

Min praktiserende laege har vaeret enestiende under mit kraeftforleb bade under operation, kemo-/stréleforleb og
iseer her i efterforlobet. Hun er altid til at kontakte pa e-konsultation og tager mig alvorligt. Hun har varet en stor
stotte.

Praktiserende lzge kan hjzlpe med videre henvisning
Flere patienter giver udtryk for, at det er en stor hjzlp, nar den praktiserende lzege henviser videre, hvis laegen ikke selv er i
stand til at hjeelpe patienten.

Jeg gar til min praktiserende lege, hvis jeg er bange for tilbagefald, og vi har aftalt, at alt, hvad vi ikke kan tale os
fra, bliver undersogt. Det fungerer udmaerket.

Jeg er meget tilfreds med de konsultationer/samtaler, jeg har haft med min lzege. Hun er ikke og kan ikke vaere
specialist — det er nok, hvis hun henviser mig til de rette.

Min egen faste lzege har givet stotte til bade mig og min familie, har vaeret kontaktled imellem kommune med mere.
Har hjulpet med fortidspensionering, har haft kontakt med hjemmepleje og palliative teams. Stort set hjulpet med
alt og ydet en keempe stette til mig og min familie nu hvor jeg er terminal.

Jeg har en fremragende praktiserende lzege, som pa eget initiativ kontakter sygehuset, hvis hun er i tvivl eller faler,
at hun ikke ved nok. Vi har lavet specielt opfalgningsforleb og far hele tiden taget blodprever, hjertekardiogram-
mer og kontrol af blodsukker for at tage falgesygdommene i oplebet i det omfang, det er muligt. Hun er fremragen-
de og kontakter mig pa alle tider af degnet, hvis hun er utilfreds med mine prevesvar, for at justere medicineringen.
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28 % har pa et tidspunkt brugt alternativ behandling i deres kraftforleb

Pa tveers af undersagelserne i 2017 og 2019 har 4.860 kreeftpatienter samlet set svaret pa spargsmal om brug af
alternativ behandling. | alt har 1.352 patienter pa ét eller flere tidspunkter i deres kraeftforleb benyttet sig af al-
ternativ behandling. Dette svarer til 28 % af den oprindelige population i 2017.

20 % er nye brugere i 2019 (ud af de 1.352 patienter), og benyttede dermed ikke alternativ behandling i 2017,
mens 19 % kun benyttede alternativ behandling i 2017. 26 % benyttede bade alternativ behandling i 2017 og 2019*.

*De resterende 35 % af patienter benyttede alternativ behandling i 2017, men har ikke deltaget i 2019 (bilag 1, tabel G).

6.2 ALTERNATIV BEHANDLING

21 % af kreeftpatienterne har inden for de seneste 6 maneder benyttet én eller flere former for alternativ behandling i
forbindelse med deres kraftsygdom (figur 63). 18 % ud af 2.973 kraeftpatienter angiver, at de har haft et behov for at
tale med en sundhedsprofessionel om alternativ behandling (resultat ikke vist). Blandt de, der har haft behov for en
dialog om alternativ behandling, giver 35 % udtryk for, at de har haft en god samtale, mens 51 % gerne ville have talt
med nogen. 14 % har talt med en sundhedsprofessionel, men oplevede ikke at de/deres spargsmal blev taget alvorligt
(figur 62).

FIGUR 62: Har du talt med en sundhedsprofessionel om FIGUR 63: Har du i lobet af de seneste 6 maneder benyttet
alternativ behandling ifm. din kraeftsygdom? (n=534) alternativ behandling? (n=2.961)
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I Ja, og vi havde en god samtale M Har benyttet én eller flere former
[7 Ja, men jeg oplevede ikke, at jeg/mine spargsmal blev taget alvorligt M Har ikke benyttet alternativ behandling

M Nej, men ville gerne have talt med nogen

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har haft behov

Blandt de 635 patienter, der inden for de seneste 6 maneder har benyttet alternativ behandling, er den hyppigst
anvendte form vitaminer og mineraler (46 %), naturmedicin og andre kosttilskud (33 %), massage (30 %) samt canna-
bisprodukter uden recept (19 %) (figur 64).

Hele 33 % af de kreeftpatienter, der har benyttet alternativ behandling, har ikke segt information om alternativ behand-
ling, inden de begyndte at bruge det (figur 66). Lidt under en tredjedel angiver, at de segte information hos familie,
venner eller bekendte, 20 % sogte information i materiale eller pa nettet, mens henholdsvis 9 % og 8 % segte informa-
tion hos en praktiserende laege eller hos en sundhedsprofessionel pa sygehuset. Derudover har enkelte sggt informa-
tion hos en diztist, et forsikringsselskab, en patientforening, en producent af alternativ behandling, et apotek og hos
Kreeftens Bekeempelse.

Patienter, der benytter alternativ behandling, er ligeledes blevet bedt om at angive arsagen hertil. De hyppigst angivne

arsager er gnsket om at forbedre det fysiske (55 %) eller mentale (36 %) velveere samt at afhjelpe/lindre senfelger
(37 %) (figur 65).
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FIGUR 64: Har du i lgbet af de seneste 6 maneder benyttet én eller flere af folgende typer alternativ behandling i
forbindelse med din kraeftsygdom? (n=635)*

Vitaminer/mineraler (ud over
alm. vitaminpille) (293 svar)

Naturmedicin og andre
kosttilskud (211 svar)

Massage (193 svar)

Cannabisprodukter

uden recept (120 svar)
Meditation/visualisering/
afspaendingsterapier (109 svar)

Akupunktur (95 svar)
Zoneterapi (73 svar)
Seerlige dizeter (43 svar)
Healing (33 svar)
Homgopati (22 svar)
Musikterapi (15 svar)

Kinesiologi (17 svar)

Indsprgjtninger af hgj-
dosis C-vitamin (10 svar)

Cannabisprodukter
med recept (5 svar)

Andet (27 svar)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har benyttet alternativ behandling
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

12017 angav ogsa 21 %, at de havde benyttet sig af alternativ behandling, efter de fik kreeft. Heraf er der nogle,
som ikke lzengere bruger alternativ behandling i 2019, mens andre patienter siden undersegelsen i 2017 har
benyttet én eller flere former for alternativ behandling (bilag 1, tabel G).

Det er stort set samme typer af alternativ behandling, som er de hyppigst benyttede i 2019 som i 2017
(vitaminer, naturmedicin/kosttilskud og massage). Dog er andelen, der benytter cannabisprodukter i 2019
starre (19 %) end andelen, der benyttede cannabisprodukter i 2017 (11 %) (bilag 1, tabel G). En uddybende
analyse viser, at det svarer til, at 70 % af brugerne af cannabis i 2019 er nye brugere siden 2017 (resultat ikke
vist). Sammenligner man arsager til brug af alternativ behandling, er der en vaesentlig forskel i de hyppigste
arsager. | 2017 var de hyppigste arsager at styrke immunforsvaret, styrke kroppen til bedre at kunne klare
kraeftbehandlingen og forbedre det fysiske velvaere. Forskellen afspejler, at de fleste i 2019 har afsluttet deres
primeere behandling pa sygehuset, og fokus er for de fleste pa at lindre senfelger og ege velveeret.
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FIGUR 65: Hvad er grunden til, at du har benyttet alternativ behandling i labet af de seneste 6 maneder? (n=635)*

For at forbedre mit fysiske velvaere

For at afhjaelpe/lindre senfglger

For at forbedre mit mentale velveere

For at styrke mit immunforsvar/min
krops evne til selv at bekeempe kraeften

Maske hjzelper det,
det kan ikke skade

For at modvirke symptomer/
bivirkninger ved sygdom/behandling

For at undga at kraeften
vender tilbage

Fordi jeg blev opfordret
til det/anbefalet det

Jeg vil ggre alt, der er muligt
for at bekeempe sygdommen

For at styrke min krop til bedre
at kunne klare kraeftbehandlingen

For direkte at bekeempe
kraeften i min krop

Andet

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har benyttet alternativ behandling
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

FIGUR 66: Sogte du information om alternativ behandling, fer du begyndte at bruge det? (n=635)*

Nej, jeg sggte ikke information

Ja, hos familie, venner
eller bekendte

Ja, iinformationsmateriale/internet

Ja, hosandre, der har anvendt
alternativ behandling

Ja, hos en praktiserende lege

Ja, hos én eller flere sundheds-
professionelle pa sygehus

Ja, andet sted

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har benyttet alternativ behandling
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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6.3 PATIENTINVOLVERING OG ANVENDELSE
AF PATIENTRAPPORTEREDE DATA

| Barometerundersggelsen fra 2017 var patientinvolvering et vaesentligt tema. 81 % af kraeftpatienterne i denne under-
sogelse svarede i 2017, at de var blevet inddraget i beslutninger om behandling i det omfang, de gnskede. 13 % folte,
at de var blevet involveret for lidt, mens 6 % var blevet involveret for meget. Herudover angav 13 %, at de var i tvivl
om, hvorvidt den behandling, de blev tilbudt, var den rette for dem (bilag 1, tabel H1 og H2).

Ca. 2 ér efter patienterne vurderede deres oplevelse af involvering i beslutninger om behandling, er de blevet spurgt,
om de i dag vurderer, at den behandling, de modtog for deres kraeftsygdom, var den rette for dem. Hele 91 % erklae-
rer sig helt enige eller enige i, at den behandling, de har modtaget for deres kraeftsygdom har vaeret den rette for dem,
mens kun 2 % er uenige. Resultatet skal dog ses i det lys, at patienterne i denne undersggelse har overlevet deres
kraeftsygdom i ca. 2,5 ar, og mere end halvdelen er erklaeret kraeftfri.

FIGUR 67: Hvor enig eller uenig er du i, at de(n) behandling(er), du modtog for din kraeftsygdom, var den rette for dig
(fx type af behandling, kombination af behandlinger eller fravalg af behandling)? (n=2.919)

¥ Helt enig ™ Enig ~ Hverken eller ™ Uenig ™ Helt uenig

Selvom kun fa personer ca. 2,5 ar efter diagnosen stadig ikke mener, de har faet den rette behandling i forbindelse
med deres kraeftsygdom viser en analyse, at blandt patienter, der blev tilpas involveret i beslutninger om behandling i
2017, er en sterre andel i 2019 enige i, at de fik den rette behandling. Derimod er iseer patienter, der blev involveret for
lidt, sjeeldnere helt enige i, at de har modtaget den rette behandling (p<0,0001) (figur 68).

FIGUR 68: Patienternes vurdering i 2019 af, om de har modtaget den rette behandling for deres kreeftsygdom, sam-
menholdt med oplevet involvering ved beslutning om behandling i 2017 (p<0,0001):

Har veeret involveret for meget (n=165)

I -
Har veeret involveret tilpas (n=2063) - 5 I

Har veeret involveret for lidt (n=336) _ 15 |

M Heltenig ™ Enig = Hverkeneller ™ Uenig ™ Helt uenig

Sundhedsvaesenet har generelt haft et stigende fokus pa patientinvolvering, herunder serligt involvering i beslut-
ninger om behandling. Mere konkret er der over en arreekke udviklet sakaldte beslutningsstettevaerktgjer, som skal
understette dialogen mellem sundhedsprofessionelle og patienter, nar der skal traeffes beslutning om behandling
[40, 41].

Herudover har der veaeret gget brug af patientrapporterede oplysninger — sakaldte PRO-data, som er oplysninger om
patienternes helbred og livskvalitet, som typisk indhentes via et fysisk eller digitalt spergeskema, patienten udfylder
hjemmefra eller via en tablet pa sygehuset forud for en konsultation eller samtale [9].

Et PRO-spergeskema omfatter eksempelvis spergsmal om symptomer, bivirkninger, gener eller problemer, som kreeft-
patienter kan opleve. Besvarelserne kan bruges til systematisk at identificere behov hos den enkelte og strukturere
den efterfelgende dialog med patienten, sa tiden bruges mest effektivt til at tale om de problemer, patienten aktuelt
matte have, eller til at vurdere, om patienten skal made op til konsultation/samtale, eller om eventuelle problemer kan
klares telefonisk.

En raekke projekter i Danmark har de seneste ar haft fokus pa at integrere PRO-vaerktgjer i sundhedsvasenet blandt
andet med henblik pa at sge patientinvolvering [10-12, 42]. | undersggelsen er kraeftpatienterne blevet spurgt, om de
i forbindelse med en samtale eller undersegelse pa sygehus har oplevet at skulle udfylde et skema om deres helbred
eller symptomer — f.eks. et skema, der minder om det skema, de er blevet bedt om at udfylde i forbindelse med deltagel-
se i nerveerende undersggelse (se afsnit 7.1). 37 % af patienterne angiver, at de har oplevet at udfylde et sddant skema
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(figur 69), og lidt mere end halvdelen af disse angiver, at de er enige i, at skemaet hjalp dem med at forberede samta-
len til konsultationen og bidrog til, at konsultationen handlede om det, der var vigtigst at f4 talt om (figur 70). En tredje-
del ved ikke, om skemaet gjorde en forskel.

FIGUR 69: Har du oplevet at skulle udfylde et skema med spargsmal vedragrende dit helbred eller symptomer i forbin-
delse med en samtale eller undersagelse pa sygehuset? (n=2.860)

¥ Ja ¥ Nej  Ved ikke

FIGUR 70: Hvis ja — hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn:

Skemaet hjalp mig til at forberede, 30
hvad jeg gerne ville tale om (n=1011)
Skemaet hjalp mig til, at viikonsultationen fik o
talt om de ting, der var vigtige for mig (n=1013)
¥ Helt enig ™ Enig ™ Uenig ™ Helt uenig ~ Ved ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har udfyld et spergeskema om deres helbred eller symptomer i forbindelse med samtale
eller undersegelse pa sygehus

6.4 OVERORDNET VURDERING OG ANSVAR

Undersagelsen fra 2017 satte seerligt fokus pa, om kreeftpatienterne oplevede et klart laegeligt ansvar i deres behand-
lingsforleb. Ca. en tredjedel af patienterne gav udtryk for, at det i lebet af deres behandlingsforleb havde varet uklart,
hvem der havde ansvaret [1].

| undersggelserne i bade 2017 0g 2019 er patienterne blevet spurgt om, i hvilken grad de selv har oplevet at std med
en del af ansvaret for deres forlgb, som de mener, sundhedsvaesenet burde have haft. Henholdsvis 11 %, 9 % og 21 %
har oplevet et sadant ansvar i udrednings-, behandlings- eller opfelgningsforlabet (figur 19 og bilag 1, tabel I).
Overordnet har ca. hver femte patient pa et tidspunkt i deres kreeftforleb vaeret i tvivl om hvem, der havde ansvaret
(22 %, figur 71). Heraf angiver halvdelen, at de har veeret i tvivl i forbindelse med deres udredning (47 %), mens en
tredjedel har veeret i tvivl i henholdsvis behandlings- og opfelgningsforlebet samt i perioden mellem, de afsluttede
behandling og startede i opfalgning (figur 72). Kun fa har veeret i tvivl pa andre tidspunkter i deres forlgb (19 %).

FIGUR 71: Har du pa noget tidspunkt veeret i tvivl om, hvem der havde ansvaret for dit kraeftforlgb? (n=2.903)

" Nej 7 Ja
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FIGUR 72: Hvorndr i forlgbet har du vaeret i tvivI? (n=636)*:

| forbindelse med

udredningen 47

| perioden hvor jeg

fik behandling 30

| perioden mellem behandlingen
sluttede, og jeg skulle starte i opfglgning

| opfglgningsforigbet 31

Pa andre tidspunkter
imit forlgb

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har varet i tvivl om ansvaret i deres kraeftforlab
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Mange kreeftpatienter er i kontakt med kommunen i forbindelse med deres krzeftforlgb. | denne undersegelse angiver
38 %, at de har haft kontakt til kommunen i forbindelse med deres kreeftforleb (figur 73). 9 % oplever, at det personale,
de var i kontakt med, kun i mindre grad eller slet ikke satte sig ind i deres forlgb, hvilket svarer til 25 % af de kraftpa-

tienter, der har vaeret i kontakt med kommunen.

FIGUR 73: Synes du, at de personer, du har veeret i kontakt med hos kommunen, har sat sig ind i dit forleb (fx ved gen-
optreening, hjemmehjalp, hjemmesygepleje)? (n=2.648)

L I

5 Ja,ihgjgrad “ Ja,inogen grad ™ Imindre grad ™ Nej, slet ikke  Ikke relevant

Overordnet vurderer henholdsvis 65 % og 50 % af patienterne deres samlede behandlings- eller opfalgningsforleb
som saerdeles godt. 41 % af patienterne vurderer praktiserende laeges indsats som sardeles god. Kun en tredjedel vur-
derer den hjalp, de har faet fra kommunen, som saerdeles god (34 %, figur 74).

En uddybende analyse viser, at patienternes darligt vurderede oplevelser af den kommunale indsats bade kan tilskri-
ves indsatsen i den kommunale hjemmepleje, genoptraeningsindsatsen samt radgivning om arbejdssituation (resultat
ikke vist).

FIGUR 74: Alt i alt, hvordan vurderer du:

Dit samlede behandlings- _l
forlgb pa sygehuset? (n=2958)
frakommunen? (n=1044)
leege har ydet? (n=1858)
 Seerdeles godt © Overvejende godt ™ Overvejende darligt ™ Saerdeles darligt

Delpopulation: Personer, der har svaret ‘ikke relevant' er ekskluderet i opgerelsen: bar1 (2 %, n=60), bar2 (12 %, n=336), bar3 (63 %, n=1.777),
bar4 (35 %, n=989)
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DET SIGER PATIENTERNE: OPLEVELSER | DET SAMLEDE KRZAFTFORLOB

Flere patienter har benyttet spergeskemaets afsluttende kommentarfelt til at skrive om deres oplevelser af det samlede
kraeftforlab, herunder oplevelser i eller pa tvaers af forskellige sektorer.

Generelt god kvalitet og professionalisme i hospitalssystemet, dog problem med overbelastning. Det praktiserende
leegesystem har i mit tilfzelde ikke levet op til forventningen. Kommunen har med deres tilbud, eller mangel pa
samme, veeret helt usynlig.

Hospitalet har vaeret helt igennem fantastisk og professionelt pa alle mader. Jeg har ogsa kun gode erfaringer med
kommunen. Men problemer med praktiserende lzege og stor, offentlig arbejdsplads, der begge ikke var gearede til
at sikre et optimalt forleb.

Sygehusene har varet en positiv oplevelse, men hjemmeplejen er under al kritik. Glemte at give medicin og mad.
Ingen tilbagemelding pa noget som helst. Godlt, jeg har en fantastisk egtefelle, som stettede mig. Nu skal jeg til
egen lage, for jeg faler mig ikke tryg ved at vaere 'pd egen hand' sa hurtigt. Man far alt for mange oplysninger pa én
gang. Havde varet guld vaerd med et par sider med oplysninger. F.eks. kritisk sygdom - hvem kan man kontakte?
[by 1] er et uland. Sa er det [by 2]. Man orker det ikke.

Seerligt godt: Stomisygeplejersken pa hospitalet. Meget velfungerende afdeling. Kommunens tilbud om psykolog
og genoptraening. Serligt darligt: Hiemmeplejens behandling af sar i mit hjem.

Der er dygtige laeger pa hospitalet, fik en rigtig god operation og rigtig god pleje, meget omsorgsfuld. Tak for det.
Darlig oplevelse med kommunen. En hiemmehjalper, der ikke matte hjaelpe mig med et bad. Matte ikke vaske mig

pa ryggen.

Jeg synes at have haft et godt sygdomsforleb og kan ikke klage over hjzlpen i den forbindelse fra kommunen og
sygehuset.

Jeg har generelt folt mig godt behandlet, taget hand om i sundhedsvaesenet, specielt i behandlingsforlebet pa sygehu-
set. Min egen praktiserende lzege har vaeret enestaende i efterforlobet og altid til radighed. Den store udfordring og
absolut negative oplevelse var hele forlobet med jobcentret — som i den grad var med til, at jeg fik det psykisk dérligere
efter deres behandling af mig. Oplevede sagsbehandleren totalt uvidende om et brystkraeftforleb. Matte kaempe hardt
med min families hjaelp for at fa mine rettigheder! Fik superhjalp af socialradgiver fra Kraeftens Bekampelse.

Synes personalet pa hospitalet har varet kanongode. Har manglet hjzelp til min sen pa 7 dr, som var bange for, at
jeg skulle de. Prevede kommunen. Ingen hjaelp. Synes generelt, jeg mangler hjzlp til min traethed kontra arbejdet.

Jeg oplevede, at tilbuddet fra kommunen med 3 mdr. forleb med fysisk traening og gruppemeder med andre
kraeftpatienter var meget "givende”. Det er helt sikkert noget, som burde vaere obligatorisk for alle kommuner. Jeg
oplever, der er stor forskel fra kommune til kommune.

Den hjemmesygeplejerske, jeg havde til stomi og sdrbehandling, var rigtig god at snakke med om alle de forskellige
tanker, jeg havde.

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 pa arbejde og havde faet eller
var blevet fastholdt i et motionstilbud. Psykologhjzlp skulle maske vere obligatorisk, da det kan vere svert at se ens
egne behov. Det ville bare blive en ekstra skonomisk belastning for sundhedsvasenet.

De forskellige lzeger, jeg har madt, har vaeret super gode og dygtige pa hver deres felt — gaelder ogsa min prakti-
serende lzege. Dvrigt sygehus- og sundhedspersonale har altid givet mig en yderst god behandling. Jeg har lert
at leve med de problemer, jeg har padraget mig hen ad vejen, og har varet heldig (meget), at der alt betragtet har
vearet grebet ind i tide. Derfor et velfortjent tak til sundhedssektoren fra mig.

Jeg har hele vejen igennem forlebet folt, at "systemet" fra den dag, hvor min egen lzege ud fra mine PSA-tal sagde,
"her er noget, som vi skal have andre end jeg til at se pa", og videre hen over et operationsforleb til det traenings-
forleb, min hjemkommune tilbed mig, da jeg var klar efter operationen. AT JEG OG MIN FAMILIE var i centrum
og at der blev taget fat bade om min person og sygdom. Men ogsa om min kone og alle de bekymringer, som hun
uvilkarligt pludselig fik ind p4 livet. Jeg/vi har kun ros og stor tak til "systemet", og ikke mindst dets mennesker, for
mdden at handterer min/vores situation pa.

Efter min operation havde jeg STARKE nervesmerter — dem tog min egen lege i den grad hand om — hvilket de IKKE
gjorde pa sygehuset. Jeg havde samtidig et sir, som ikke ville hele — det var igen min egen laege som hjalp mig! - sa
jeg kunne komme videre i kemobehandling. Jeg blev bare sendt hjem uden ekstra forbinding. Heldigvis er min datter
sygeplejerske. Hun flyttede hjem og hjalp mig :-) Jeg har et fantastisk netvaerk, familie og venner er guld vaerd!!



Jeg har vaeret udfordret, traet og meget ked af det i de forlabne tre ar. Jeg har ogsa vaeret vred og irritabel, men

er nu ved at have fundet mig selv, blandt andet ved hjelp af cancerradgivningen, min praktiserende lzege og min
psykolog. Dette forleb har virket meget positivt — ogsa pa forholdet til min mand, da han her fik ajnene op for, at
det, der er vores liv nu, ogsa har omkostninger for de nazrmeste parerende. Jeg har kun medt sede og forstaende
mennesker i min kontakt med sygehuset omkring min cancer. Det samme oplever jeg hos onkologerne, hvor jeg
ofte kommer sammen med min mand.

Ofte har patienterne haft gode oplevelser i udrednings- og/eller behandlingsforlabet, men oplever serligt udfordringerne i op-
felgningsforlebet i forhold til samarbejde mellem sektorer og hjeelp til at handtere senfalger. F.eks. oplever mange patienter, at de
star alene med deres udfordringer og senfelger, og de oplever det svzrt eller uoverskueligt at fa den hjzlp, de har behov for.

Jeg havde primaert gode oplevelser ift. udredningen. Kraeftpakken virkede for mig og forlebet med udredning og
behandling var fint. Nar det undervejs kom til gener/bivirkninger, der ikke direkte havde med kraften at gere, var
det noget helt andet. Man snakker ikke sammen pa tveers, hvilket er underligt at opleve. Den enkelte lzzge ved
noget om sit eget omrade/speciale, men vil nedig forholde sig til andet. Sa skal man henvises — og starte forfra.
Somme tider via egen lzege.

Fantastisk hurtig og super kompetent behandling pa sygehuset. Sa det var en darlig oplevelse at blive ramt af en
ringe stotte fra min kommune efter behandlingsforlebet pa sygehuset.

Jeg har mange senfalger og behandling af disse gor mig utroligt frustreret — svaert at finde de rigtige behandlings-
steder og ventetiderne er lange!

Under behandling (kemo) var det positivt, at det oftest var den samme sygeplejerske. Det var meget negativt med
alle de lzzger, jeg har talt med, de var sjldent forberedte til madet, hvilket var meget utrygt, der er desvaerre ogsa
sket fejl pga. det. Jeg har falt mig darligt forberedt pa efterforlebet, de psykiske og kognitive falger. Det ville vaere
anskeligt, at man blev kontaktet af en psykolog nogle maneder efter. Jeg har selv taget kontakt til en, men det burde
ligge i kraeftpakkerne.

Som enlig siden 20117 faler jeg mig ensom og hjaelpeles mht. bivirkningerne efter kemobehandlingerne, dvs. perio-
devis og meget svingende problemer med kontrol over iszr afforing, men ogsa tisseri, folelsesleshed i iser fedder,
men ogsa af og til haender, ofte hovedpine og kvalme samt af og til opkast. Den urolige nattesavn/dérlig sevn pga.
flashbacks, angst, bekymringer, irritabel/opfarende, hukommelses- og koncentrationsbesveer, isolerer mig/stejfol-
som/mistroisk/manglende empati og emhed/lidt misbrugsproblemer (al) og ingen sexuallyst. Far ingenting/kan
ikke tage mig sammen (f.eks. var jeg over en maned om at fa ringet til en reparater ang. en mindre defekt pa min
bad).

Jeg har savnet et tilbud om diatist, men har faet oplyst, at dette tilbud ikke er til min malgruppe. Det synes jeg er
rgerligt, da behandlingen giver vaegtegning. Samtidig med oplysning om at veegtegning kan ege risikoen for
tilbagefald, er det et stort individuelt ansvar og pres, som det ville have vaeret rart at dele med nogen. Har savnet en
interesse for problemer med forstoppelse og urininkontinens. Har savnet en interesse for og samtale vedr. at veere
psykisk parat til at vende tilbage til arbejdet — i perioden efter operation og fer opstart. Ingen har under behand-
ling eller opfalgning interesseret sig for, om jeg selv havde laest min sundhedsjournal og hvad det kunne betyde

for vores dialog — fx at samtalen om behandling kunne starte et andet (mere oplyst) sted. Har oplevet for meget
standardkommunikation.

Informationer om senfalger kommer pa et tidspunkt, hvor man ikke ger sig begreb om, hvilke konsekvenser det har

for MIG. Det har vaeret svaert for mig at vide, hvor jeg skulle henvende mig, nar der opstod problemer. F.eks. nér jeg fik
svamp i munden — var det egen lage eller hospitalet? Nar det var noget med "kaeben/taender" — var det tandlaegen eller
hospitalet? Jeg har jo fundet ud af det til sidst, men det var ikke til at vide, hvem der skulle kontaktes hvornar. Jeg syntes
det var sveert at se den hjelp, jeg havde brug for efter behandlingen og inden jeg var afsluttet. Jeg kunne ikke selv
overskue noget som helst, og jeg havde heller ikke nogen til at hjzelpe mig med det.

Mit forleb har veeret professionelt og fulgt planen. Jeg har ikke noget at udszette pa behandlingen. Efterfalgende
synes jeg ikke, at lzzgerne tager senfalger alvorligt nok i de kontroller, som jeg har géet til.

Det er meget tydeligt at de — legerne — kigger pa om, der er tilbagefald, og hvis ikke, ma man selv klare sig. Jeg er
stadig meget traet, noget jeg ikke rigtig forstar og noget jeg naevner hver gang til kontrol. Sa far jeg svaret: Sa ma du
sove noget mere. Laegerne pa sygehuset kender intet til senfelger, og det er belastende. Jeg har modermaerkekraeft,
og det er jo en lumsk sygdom.

Min efterbehandling har veret ikke-eksisterende. Lige nu venter jeg pa at komme til kontrol. Jeg harer intet fra
sygehuset, og jeg foler, at jeg skal falge op. Samtidig er jeg trat af leger/sygehuset og af at have de gener, som jeg
har. Jeg har nok opgivet at gore mere ved det lige nu.









J §| Jegtenker pé min kreeftsygdom hver
dag. Der er et 'for og efter’, men det er
ikke altid triste tanker. Det er der bare
som en del af mit liv. Jeg lever ogsé mere
intenst nu, og det er positivt. ' '




Livet med og efter kreeft |

| rapportens sidste kapitel praesenteres kraeftpatienternes oplevede
gener og folger efter kraeftsygdommen, herunder deres egen vurde-
ring af funktionsniveau, helbred og livskvalitet ca. 2,5 ar efter kreeft-
diagnosen. Mere end hver fjerde kraeftpatient oplever, at kraeft-
sygdommen har haft en negativ pavirkning pa eksempelvis deres
deltagelse i fritidsinteresser, synet pa egen krop, sex- og samliv samt
livsgleede og humer.

De hyppigst forekommende gener, som patienterne angiver ca. 2,5 ar
efter kraeftdiagnosen, er seksuelle problemer, treethed og manglende
energi. Mange oplever desuden jeevnligt at veere bange eller bekymret
for, om kraeftsygdommen vender tilbage. Samlet set har 58 % angivet
en eller flere gener, der pavirker dagligdagen.

Kapitlet seetter ogsa fokus pa kreeft og arbejdsliv. Resultatet viser, at de
fleste erhvervsaktive kreeftpatienter er tilbage i arbejde ca. 2,5 ar efter
diagnosen, mens 8 % er ledige, sygemeldte eller i mellemtiden er gaet
pa pension. Ca. hver 10. kraftpatient har oplevet problemer i forbin-
delse med sygemelding pa deres arbejdsplads eller i a-kassen, og hver
femte har genoptaget arbejdet, selvom de ikke felte sig klar til det. 16
% har felt sig presset — sarligt af jobcenter eller arbejdsgiver —til at
genoptage arbejdet. 27 % oplever, at kreeftsygdommen har pavirket

deres arbejdssituation negativt.
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7.1 FOLGER, GENER OG LIVSKVALITET
EFTER KRAFTSYGDOMMEN

Andelen af danske kreeftpatienter, der overlever kreft, er stigende. Det betyder, at en stadig sterre andel lever et liv
med vasentlige fysiske gener og senfalger efter kraeftsygdommen og behandlingen, ligesom mange kraftpatienter
har psykiske senfglger i form af eksempelvis bekymring eller angst for tilbagefald af kraeft [43].

Gener og folger efter en kraeftsygdom kan vaere udtalte og langvarige og kan af mange opleves som en veesentlig be-
graensning eller udfordring i forhold til at genoptage den hverdag, man havde, fer man fik kraeft. Samtidig er der ogsa
en stor andel, som faler sig taknemmelige for at have overlevet kraft, og for mange har kraeftsygdommen sat livet i
perspektiv, hvilket medfarer en positiv pavirkning af eller indstilling til livet og hverdagen.

FIGUR 75: Overordnet set, hvordan har din kraeftsygdom pavirket din/dit:

1. Forhold til din keereste/
xgtefeelle? (n=2311)
2. Forhold til dine
bgrn? (n=2471)
3. Forhold til dine naermeste
venner? (n=2674)
4. Forhold til dine
kollegaer? (n=1301)

s
: s

5. Arbejdssituation? (n=1132)

6. Pkonomiske situation? (n=1756)
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7. Deltagelse i fritids-
interesser? (n=2579)

8. Deltagelse i sociale
sammenkomster? (n=2580)

9. Syn pa din egen

krop? (n=2617)

10. Fornemmelse af og kontakt
med din krop? (n=2543)

11. Sex-/samliv? (n=2112)

12. Livsgleede og
humegr? (n=2751)

13. Selvtillid og tro pa
dig selv? (n=2754)

14. Livskvalitet? (n=2771)

Delpopulation: Personer, der har svaret 'ikke relevant' til det enkelte aspekt, er ekskluderet i opgerelsen, bar 1 (n=647), bar 2 (n=487), bar 3
(n=275), bar 4 (n=1441), bar 5 (n=1588), bar 6 (n=1095), bar 7 (n=367), bar 8 (n=347), bar 9 (n=297), bar 10 (n=318), bar 11 (n=748), bar 12
(n=184), bar 13 (n=192) bar 14 (n=175)

Ca. 60 % af patienterne angiver, at kraeftsygdommen i en eller anden udstraekning har pavirket relationen til deres neer-
meste pargrende (partner, barn, venner). Heraf oplever sterstedelen, at kraeftforlebet har haft en positiv indflydelse pa
relationen til deres parerende (>50 %) (figur 75). Kun fa oplever, at kraeftsygdommen har haft en negativ indflydelse pa
relationen til deres barn eller naermeste venner (<6 %), mens 13 % har oplevet, at kraeftsygdommen har pavirket relati-

onen til deres partner/aegtefalle negativt.

Blandt de kraeftpatienter, der angiver, at de har haft en relevant tilknytning til arbejdsmarkedet, har mere end hver fjer-
de oplevet, at kraeftsygdommen har haft en negativ pavirkning herpa (27 %). Ca. hver tredje oplever, at kraeftsygdom-
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men har haft en negativ pavirkning pa deres deltagelse i fritidsinteresser (30 %) og hver femte kraeftpatient oplever li-
geledes, at kraeftsygdommen har haft negativ indflydelse pa deres deltagelse i sociale ssmmenkomster (21 %). Hvad

angar arbejdsliv og deltagelse i fritidsaktiviteter og sociale sammenkomster, er der dog en tilsvarende stor andel, der

oplever, at kraeftsygdommen har pavirket disse forhold positivt (23 %, 31 % og 32 %).

Samlet set er sex- og samliv samt synet pa egen krop de to aspekter, som flest kraeftpatienter oplever pavirkes negativt
som falge af en kraeftsygdom (hhv. 42 % og 33 %). Langt faerre oplever, at disse aspekter pavirkes positivt (15 % og 25 %).

Flest kraeftpatienter angiver, at kraeftsygdommen har pavirket deres livsglaede og humer samt livskvalitet. Flest oplever,
at kraeftsygdommen har haft en positiv indvirkning pa disse aspekter (hhv. 37 % og 39 %), og lidt feerre oplever en ne-
gativ pavirkning (hhv. 29 % og 30 %).

Samlet set har 57 % af kreeftpatienterne angivet at have oplevet én eller flere negative pavirkninger, som er illustreret i
figur 75, mens de resterende 43 % udelukkende har oplevet enten positiv pavirkning, ingen pavirkning eller angivet, at
aspekterne ikke var relevante for dem (resultat ikke vist)

DET SIGER PATIENTERNE: KONSEKVENSER AF KRAFTSYGDOMMEN

480 patienter har i fritekst uddybet deres oplevelser af kraeftsygdommens konsekvenser. En del patienter beskriver, hvordan
kraeftsygdommen har medfert et nyt perspektiv pa livet, mens andre uddyber, hvordan fysiske, mentale og sociale udfor-
dringer har haft konsekvenser for deres liv.

Nyt perspektiv pa livet

Mange oplever, at livet er forandret i den forstand, at de har faet et nyt perspektiv herpa. Mange foler sig heldige og
taknemmelige over at vaere i live, mens andre tilpasser sig deres nye levevilkar efter kraeftsygdommen og forseger at fa det
bedste ud af det. For nogle har kraeftforlebet betydet, at de har varet konfronteret med deden og deraf er afklarede hermed
eller oplever, at det giver livet eget veerdi.

Livet er blevet sat i starre perspektiv, si man tanker mere over at vardsztte det og leve, mens man ger det og
vaere taknemmelig over al den professionelle hjzlp, vi er velsignet med i vore dage.

Jeg har erkendlt, at en positiv tilgang til livet styrker evnen til at handtere udfordringer.
Bade min mand og jeg har haft kreeft, sa vi ser tit pa hinanden og siger "Juhuu, vi lever?"
Jeg har altid vaeret glad og positiv, men er alligevel mere bevidst om det nu! Jeg er LYKKELIG for at leve!!!

Nar man er kommet godt igennem en kraeftoperation og efter 7 kontrolscanninger far et brev fra den rare overlaege
om, at der ikke er tegn til mere kreeft, alt ser fint ud, sa bliver man sa taknemmelig for at fa lov at opleve endnu et
fordr og maske se sit oldebarn vokse op.

P4 et tidspunkt efter kemoterapi havde jeg mange bivirkninger og 14 ned det meste af tiden. Det skulle ikke veere
min livskvalitet, sa hellere de. Jeg opgav kampen og forestillede mig, at jeg lod mig flyde i en elv, trygt og tillids-
fuldt. Se, hvad der dukkede op. Den satning: "Jeg lader mig flyde og nyder det" bruger jeg ofte, nar livet er lidt
sveert. Jeg veelger livet og glaeden.

Selvtillid og livskvalitet er blevet meget bedre, da jeg har formdet at stoppe med at ryge. Det var min lungekraeft,
der var drsag til stoppet, og jeg er bange for at fa det igen.

Det er faktisk meget lettere at snakke med andre, der har haft kreeft end for — vi er i samme bad. Faktisk har jeg
taenkt pd, at det somme tider kan vaere belastende IKKE at fejle noget, ndr man er pensionist.

Jeg er nu 70+, har levet et menneskeliv, alt derefter er bonus. Vi ved jo at deden kommer engang, men hvorfor
bekymre sig om det? Vi tanker jo heller ikke pa, hvor vi var, for vi blev fadt!

Det er klart, at jeg ser mere realistisk pa, at jeg skal de en dag, men mit livssyn som sddan og mine relationer har
ikke aendret sig. Jeg er mere taknemmelig for mit liv i dag. Bade min mand og jeg har haft kraeft. Jeg synes ikke man
som udgangspunkt far mere livskvalitet, men pa nogle mader mere naerhed, men ogsa taknemmelighed og mere
bevidsthed om, at man skal miste sine kaere.

Jeg er meget opmaerksom pa, at mit liv snart kan veere forbi — ogsa fordi jeg snart er 76 ar og har haft et godt liv
med mange glaeder. Derfor hilser jeg hver dag velkommen og foretager mig de aktiviteter, jeg er mest glad for. Jeg
tager ikke noget som en selvfoige.

Ambivalente folelser

En del giver udtryk for ambivalente felelser og tanker om livet efter kraeftsygdommen, fordi de pa den ene side er taknemmelige
over det nye perspektiv, de ser livet i, men samtidig oplever, at deres sind og krop er maerket af sygdommen. Flere omtaler bivirk-
ninger, senfelger eller komplikationer som en decideret pris for livet, hvilket for nogle bliver en made at finde mening i det pa.



Det er svaert at svare pa spargsmalene, for en overstaet cancersygdom er ALDRIG positiv. Men jeg er rask, sa jeg
kan heller ikke sige, at det er helt negativt. Jeg skenner nok lidt mere pa min families naervaer og pa mig selv. Maske
er jeg blevet bedre til at glede mig over de "sma ting" i hverdagen og nyde stilstanden. Det kunne jeg ikke tidligere.

Min prostata er blevet 100 % fjernet, hvilket medferer, at jeg ikke kan fa rejsning. Sa det er jo ikke sa fedt. P4 den
anden side er det maske en OK pris at betale for at overleve.

Det at have veeret igennem en alvorlig sygdom kan ikke andet end gare livet mere positivt. Man fér ligesom et eks-
tra gear eller to. Det lyder underligt, men jeg er blevet et lykkeligere menneske efter sygdommen, som jeg gerne
ville have undvaret. Og det er jo et paradoks. Det kan jo ikke veere rigtigt, at man som menneske skal igennem en
neerdedsoplevelse for at blive endnu mere lykkelig, men det synes jeg at have hert for.

Jeg har nogle ar, som ikke er s paene, men pa den ene side er jeg stolt af dem, fordi de minder mig om, hvor heldig
jeg er at vaere i live, pd den anden side er de ikke sa kenne.

Jeg savner det jeg kunne fer. Jeg savner mit job og sociale, aktive liv. Min neuropati i heender og fedder har adelagt
rigtig meget — praver trods sygdommen hver dag at vare positiv og glad.

/Andrede livsvilkar

Den negative indvirkning en kreaeftsygdom kan have pa hverdagen og livet fylder meget i fritekstkommentarerne. Rigtig
mange kraeftpatienter er i en eller anden udstraekning begraenset af enten bivirkninger eller senfalger, hvilket iszer pavirker
socialt samvaer med andre, sex- og samliv samt den fysiske formaen. Endvidere oplever nogle, at deres sindstilstand og ind-
stilling til livet er blevet pavirket negativt som felge af deres kreeftforlab, og de foler, at de har forandret sig som menneske.

At have veeret ramt af en kreeftsygdom, som har beravet mig min "manddom”, har veeret traumatisk. Men at rejse
sig igen og leve videre pa trods af (felgerne af) sygdommen har veeret yderst tilfredsstillende og styrkende for mit
parforhold, fordi vi har faet et "wake up call” fra deden.

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

Min krop kan ikke det samme. Bivirkninger begraenser en smule og jeg kan ikke komme til det samme energiniveau
og udeve de samme sportslige ting. Desuden meget mere udmattet efter arbejde, sociale arrangementer etc. — det
generer mig og giver mig en folelse af, at jeg ikke er steerk og maske ikke ville kunne modsta et tilbagefald. Jeg
kunne enske mig at et, bare ét helbredstjek kunne tilbydes.

Jeg har matte omstille mig fra erhvervslivet til hiemmegéende. Jeg har ikke overskud til sterre sammenkomster.
Det er sveert nar man har alle de senfalger. Det adelzegger meget. Man stoler ikke pa sin krop. Angsten sniger sig ind.

Mine smerter som jeg har faet i mine ben efter kemo har naesten edelagt mit liv. Jeg aner ikke om smerterne bliver
ved altid.

Jeg har nedsat hukommelse og koncentration. Nar man er barnefamilie, skal man ofte have flere bolde i luften
og bliver ofte afbrudt i det man laver og skal forholde sig til en hel del ting. Det er svaerere nu og jeg bliver derfor
hurtigere irriteret, og det gar ud over mand og bern.

Er traet — savner at vaere mere social. Er gradlabil. Har sjzeldent sex med min mand. Faler ikke jeg er den samme
mere, har forandret mig.

Da jeg har modermaerkekraeft, har jeg det sveert ndr solen er fremme. Da jeg er glad for vandreture i Spanien, har
det pavirket mig en del. Hat, skjorte og lange bukser er varmt, men nedvendigt. Jeg kan blive ramt af panik, nar jeg
skal tiekke min hud.

Treethed fylder rigtig meget. Kan ikke haenge sammen ved den mindste traethed. Desvarre er jeg trat hele tiden.
Venter pd at det gér over igen, men efter 2 dr orker jeg det ikke lzengere.

Da jeg er blevet opsagt, er mit eksistensgrundlag zendret + at jeg har MANGE senfalger, der gor det meget sveert at
opretholde livsmodet!

Var en hanleve for operation — nu er jeg en lille missekat med inkontinens/impotens og degraderet pa job!
Har meget let til tarer, er slet ikke den ellers livsglade pige som fer min sygdom.

Er gaet ned med flaget. Svart ved at grine og synes at noget er sjovt. Ingen energi og livsglaede. Mistet arbejdet
pga. senfalger sdsom koncentrationsbesvaer og hukommelse.

Mange oplever ligeledes, at spekulationer om sygdommen, symptomer eller angsten for at sygdommen vender tilbage
fylder i deres hverdag.

Jeg gdr med en konstant angst for at de fra min mand og bern. Med alle de andre frustrationer ift. job, ekonomi,
livskvalitet og selvbillede er det svaert at bevare optimismen i perioder.
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Alt for meget af min tid spekulerer/taenker jeg pa min sygdom.
Bange for at skulle blive syg igen og skulle de fra mine bern.

Jeg tror aldrig man bliver den samme igen efter en cancerdiagnose. Hvorndr kommer den igen? Tanken, man ikke
kan undga.

Relationers betydning

Mange finder stor stette i relationer bade under og efter et kraftforlab. Mange oplever forstaelse, hensyn, opbakning og far
praktisk hjzelp af deres parerende. Nogle beskriver, hvordan deres relationer er blevet styrket efter kraeftsygdommen. For
andre har kraeftsygdommen medfert, at relationerne er blevet mere komplicerede — nogle ensker ikke at pafere deres pare-
rende smerte eller skuffe dem, andre far ikke den opbakning, forstaelse og hensyn de har behov for og andre igen oplever,
at parerende eller bekendte traekker sig og ikke vil involveres i sygdommen.

Arbejder yderst bevidst med en positiv adfeerd, isaer over for mine narmeste og venner.

Jeg har en kaereste, som er min bedste ven og fortrolige, og som jeg ofte taler med angdende min sygdom, og som
statter og har stettet mig i hele mit sygdomsforleb. Min lzege pa sygehuset har ogsa vaeret en fantastisk stotte og
sparringspartner.

Vi har som familie kaempet os igennem det her. Men omgivelserne svinger med dig, som har haft kraeft. Hvis du er
trist, sa er de triste. S man "skal" vaere positiv. Ter ikke rigtig vise, hvor bange man kan veere.

Synes at venner/kollegaer sporger af pligt og feler mig dermed som "synd for"/offer for sygdommen.

Min sygdom har medfert, at mange sveere spargsmal/tanker bliver sagt hejt. Deden er et emne, som ikke er et
tabu, zegtemand/sen ved, hvad jeg teenker. Intet er usagt mere. Desuden er tid blevet et vigtigt emne hos os, og
mennesker som "suger" energi er frasorteret.

Barns bekymring kan veere svar at rumme.

Jeg har vaeret darlig til at bede mine meget travle barn og evrige familie om opmaerksomhed og hjaelp. Jeg har
heldigvis mange gode venner, der er opmaerksomme og hjzelpsomme. Ville dog gerne have haft familien taettere
pa, men har manglet energi og evne til dette.

Har oplevet stor medfelen/interesse fra familie og venner.

For nogle har livet efter kraft ikke forandret sig
Afslutningsvist er det relevant at naevne, at der ogsa er en gruppe af kreftpatienter, som oplever, at livet efter kraeft
er uzendret. Nogle forklarer det med milde forleb, mens andre bevidst ikke lader det fylde.

Lever fuldstaendig som fer — glemmer tit forlebets alvor.
Alt er som det plejer — heldigvis.
Dveeler ikke ved det. Pavirker mig ikke. Lever uzndret.

Jeg er kommet nemt over det med et positivt sind. Jeg har heller ikke falt mig szrlig syg.

Gener i hverdagen

Adskillige studier har undersegt og forsegt at skabe overblik over hvilke gener og falger, kreeftpatienter oplever i are-
ne efter en kraeftsygdom samt hvor hyppigt de enkelte gener optraeder [43]. Omfanget af gener og felger efter et
kraeftforleb er meget varierende afhaengigt af hvilken kraeftdiagnose, der er tale om, samt hvilken behandling, patien-
ten har modtaget [44]. Herudover er det meget individuelt, hvor indgribende den enkelte gene eller senfelge opleves
i hverdagen, da oplevelsen ogsa skal ses i relation til den hverdag, man havde, for man fik kreeft. Endelig spiller indivi-
duelle forventninger om, hvilke aktiviteter man vil kunne foretage sig ogsa en vaesentlig rolle i vurderingen af senfal-
gernes betydning.

Patienternes funktionsniveau, oplevede gener og livskvalitet er i undersegelsen belyst ved brug af det validerede sper-
geskema EORTC-QLQ-C30 suppleret med 9 yderligere spargsmal. 29 spgrgsmal omfatter symptomer eller gener,
mens de resterende 10 spargsmal afdakker patienternes fysiske funktionsevne, rollefunktion samt sociale funktion.

EORTC-skemaet belyser om og i hvilket omfang, patienterne inden for de seneste 7 dage har oplevet en raekke gener
og symptomer. | svarene skelnes der saledes ikke mellem enkeltstaende tilfelde, forbigaende/tilbagevendende gener
og mere permanente folger eller gener [16]. EORTC-skemaet er derfor suppleret med et dbent fritekstfelt, hvor kraeft-
patienterne er blevet bedt om at angive op til tre gener eller falger af kraeftsygdommen, som fylder mest for dem i dag-
ligdagen. Det abne tekstfelt har til hensigt at give indblik i de gener og falger, som kreeftpatienterne overordnet set op-
lever pavirker dem mest ca. 2,5 ar efter kreeftdiagnosen, ligesom det muligger afrapportering af gener og felger, som
ikke indgar i EORTC-skemaet. Resultaterne fra bade fritekstfeltet og EORTC-skemaet er praesenteret i det felgende.
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58 % af kreeftpatienterne har i fritekst angivet én eller flere gener eller folger, som fylder meget for dem i dagligdagen.
8 % har angivet, at de ingen gener har efter kraeftsygdommen, mens 34 % ikke har udfyldt feltet (resultat ikke vist).

I nedenstdende figurer 76a og 76b er de gener, der fylder mest for kraeftpatienterne ca. 2,5 ar efter diagnosen, pree-
senteret. Blandt de 58 % af kreeftpatienterne, der har angivet gener, er de hyppigste treethed (21 %), angst/bekymrin-
ger (21 %) og seksuelle problemer (16 %). Angst/bekymringer beskrives hyppigst i relation til angst for tilbagefald
eller forveerring af kraeftsygdommen, herunder usikkerhed i forhold til oplevede kropssignaler og symptomer eller

en angst/bekymring i forbindelse med forestaende undersegelser eller samtaler. Patienterne satter i mange tilfelde
seksuelle problemer i relation til tidlig eller kunstig overgangsalder, som en fglge af kemoterapi eller forebyggende
hormonbehandlinger. For mandenes vedkommende beskrives impotens efter operation for prostatakraeft som en
vaesentlig arsag til seksuelle problemer.

FIGUR 76A: Du bedes naevne op til tre gener/felger af kraeftsygdommen, som fylder mest for dig i din hverdag/daglig-
dag (flere svar muligt) (n=1.836):*

Treethed/manglende energi

Angst/bekymringer

Seksuelle problemer

Fgleforstyrrelser

Affgrings-/tarmproblemer

Vandladningsproblemer

Smerter/ubehag

Fysiske begraensninger

Lymfgdem

Hukommelse/kognition

Hverdagsliv

Tgrre slimhinder

Led-/muskelgener

Appetit/fordgjelse

Gener ved ar

21

21

16

13

12

11

10

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet én eller flere gener
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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FIGUR 76B: (fortsat) Du bedes naevne op til tre gener/folger af kraeftsygdommen, som fylder mest for dig i din hver-
dag/dagligdag (flere svar mulige) (n=1.836):

Vejrtraekning/hoste/haeshed

Sgvnproblemer

Humagrsvingninger, tristhed, depressiv

Kropsforandring/udseende

Mund-/tandgener

Vaegtstigning/-tab

Hede-/kuldeture

Svag/nedsat muskelkraft

Stomi

Relationer

Svimmel/hovedpine

Hudgener/klge

Andre gener

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet én eller flere gener
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

En stor andel angiver ogsa (figur 76a og 76b), at de har vaesentlige gener, der kan relateres til deres fordejelse og/eller
tarmsystem (12 %), herunder diarré, forstoppelse samt hyppig eller ukontrolleret affgring eller gener i forbindelse med
stomi. Flere har ogsa problemer med hyppig og/eller ufrivillig vandladning (11 %). Mange beskriver i fritekst, hvordan
afferings- eller vandladningsproblemer begraenser deres sociale liv eller har medfert en grad af social isolation, fordi
de enten ikke kan overskue at forlade deres hjem, eller fordi de bekymrer sig om lugtgener i forbindelse med stomi/in-
kontinens.

Herudover er der mange patienter, der beskriver, at deres gener medferer fysiske begransninger (7 %) eller begraens-
ninger/aendringer i deres hverdagsliv (7 %), og at dette medferer, at de ikke kan deltage i de aktiviteter i samme grad,
som de kunne, for de fik kreeft (figur 76a). Det kan veere i forhold til helt aimindelige hverdagsaktiviteter sasom indkeb,
rengering, at kere bil, havearbejde m.v., og mange beskriver begraensninger i forhold til fritidsaktiviteter, seerligt fysisk
aktivitet/motion, eller beskriver en gget social isolation, mens andre foler sig begraeensede i forhold til at vaere ude i so-
len (f.eks. pa grund af angst for hudkraeft/modermaerkekraeft), rejse eller planleegge ud i fremtiden.

13 % angiver 'andre gener', som primaert omfatter felgesygdomme/lidelser, som folge af kraeftsygdommen eller be-
handlingen — f.eks. tinnitus, knogleskerhed, tarmbrok og hjerteproblemer. Herudover skriver nogle, at de er uhel-
bredeligt syge af kraft, og at dette fylder mest for dem (figur 76b). En mindre andel beskriver problemer relateret til
sundhedsvaesenet, herunder praktiske udfordringer sdsom belastningen ved at skulle planlaegge og made til mange
undersegelser og behandlinger pa sygehuset — szrligt ved stor geografisk afstand — samt manglende information el-
ler ventetid i forbindelse med scanninger, samtaler og prevesvar. Konkrete fejl sasom fejloperationer, fejlmedicinering,
komplikationer eller lignende har ogsa haft store konsekvenser for nogle af patienterne.
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Funktion og livskvalitet ca. 2,5 ar efter kraftdiagnosen

Resultaterne fra de kvantitative opgerelser af spargsmal om funktion og livskvalitet (EORTC-skemaet) viser i overens-
stemmelse med patienternes kvalitative angivelser af gener, at de hyppigste symptomer eller gener, patienterne har
oplevet i den forgangne uge er traethed (59 %), brug for hvile (55 %), manglende lyst til seksuelt samvaer (55 %) eller
problemer i forbindelse hermed (53 %) (f.eks. problemer med at gennemfare samleje). De seksuelle gener er mest
hyppige (figur 77a) — ca. hver tredje har oplevet seksuelle gener ‘en del' eller 'meget’ inden for den seneste uge.

FIGUR 77A: Forekomsten af symptomer og gener i den forlebne uge:

Har veeret traet (n=2942)

Har haft sgvnbesvaer (n=2961) _-.
Har haft sveert ved at huske (n=2926) _.I
Har haft tgrre slimhinder (n=2963) --.

W Sletikke “ Lidt ™ Endel ™ Meget

Har haft brug for hvile (n=2949)

*Har haft mindre lyst til
seksuelt samveer (n=1540)

Har fglt sig svag (n=2951)

*Har haft problemer ifm.
seksuelt samveer (n=1448)

Har vaeret bekymret (n=2947)

*Ved spargsmal om problemer og lyst til seksuelt samvzer, har det veeret muligt at svare 'ikke relevant'. Disse andele er ekskluderet i opgerel-
sen, 'har haft mindre lyst' (n=986), har haft problemer (n=1056)
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FIGUR 77B: (fortsat) Forekomsten af symptomer og gener i den forlebne uge:

Har haft smerter (n=2949)

Har fglt sig irritabel (n=2934)

Har fglt sig deprimeret (n=2930)

Har haft snurren/fglelseslgshed/nedsat
felsomhed i fedder/haender (n=2976)

Har fglt sig anspaendt (n=2936)

Har haft dndengd (n=2952)

Smerter har vanskelig-
gjort daglige ggremal (n=2934)

Har savnet appetit (n=2961)

Har haft sveert ved at koncentrere sig
om ting, fx laese avis/se tv (n=2958)

Har veeret angst (n=2981)

Har haft sveert ved
at holde pa vandet (n=2988)

Har haft diarré (n=2944)

Har haft forstoppelse (n=2955)

Har haft haevede arme
eller ben (n=2994)

Har fglt sig ensom (n=2984)

Har haft kvalme (n=2949)

Har haft ikke-planlagt vaegttab (n=2975)

Har kastet op (n=2950)

Y| Joya o paw 1oAIT | 7 [oude)

W Sletikke © Lidt ™ Endel MW Meget

Henholdsvis 46 % og 41 % har oplevet, at det var vanskeligt at udfere anstrengende aktiviteter og gé en lang tur (figur
78). Ca. hver tredje kraeftpatient har ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen folt sig begranset i at dyrke deres hobbyer eller
udfere arbejde eller andre daglige aktiviteter (figur 79). Ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen har henholdsvis 25 % og 21 %
oplevet, at deres fysiske tilstand eller medicinske behandling har vanskeliggjort familielivet eller omgangen med andre
mennesker, mens 10 % oplever, at det har medfert skonomiske vanskeligheder (figur 80).
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FIGUR 78: Fysisk funktion

Har vanskeligt ved at udfgre anstrengende
aktiviteter fx at baere en tung taske (n=2988)

Har vanskeligt ved at ga
en lang tur (n=2988)

Er ngdt til at ligge i sengen
eller siddeien stolom dagen (n=2977)

Har vanskeligt ved at ga en
kort tur udendgrs (n=2980)

Har brug for hjelp til at spise, tage
t@j pa, vaske sig eller ga pa toilettet (n=2991)

" Sletikke " Lidt ™ Endel ™ Meget

FIGUR 79: Rollefunktion

Var begraenset i at dyrke hobbyer
eller andre fritidsaktiviteter (n=2926)
Var begreenset i udfgrelsen af arbejde
eller andre daglige aktiviteter (n=2915)

¥ Slet ikke * Lidt ™ En del ™ Meget

FIGUR 80: Social funktion

Fysisk tilstand eller medicinsk behandling
har vanskeliggjort familieliv (n=2938)

Fysisk tilstand eller medicinsk behandling har vanskelig-
gjort omgang med andre mennesker (n=2982)

Fysisk tilstand eller medicinsk behandling

har medfgrt gkonomiske vanskeligheder (n=2964)

¥ Slet ikke ' Lidt ™ En del ™ Meget

FORSKEL MELLEM RESULTATER | 2017 OG 2019

Sterstedelen af kraeftpatienterne har besvaret spergsmal om deres funktionsniveau og livskvalitet (EORTC-
skemaet) 4-7 maneder efter, de fik kraeftdiagnosen (i 2017) ogigen ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen
(nzervaerende undersagelse fra 2019). Sammenligner man forekomsten af symptomer og gener i de to
undersagelser, er der en mindre andel i 2019, der oplever at have de symptomer/gener (figur 77a og b), som
var hyppigst forekommende i 2017 (bilag 1, tabel J1):

e Harveerettraet (reduceret fra 68 % til 59 %)

e Har haft brug for hvile (reduceret fra 65 % til 55 %)

e Harfeltsigsvag (reduceret fra 53 % til 44 %)

e Har haft mindre lyst til seksuelt samveer (reduceret fra 61 % til 55 %)

e Har haft problemer i forbindelse med seksuelt samveer (reduceret fra 55 % til 53 %)

Herudover oplever faerre patienter samlet set felgende symptomer/gener ca. 2,5 ér efter diagnosen:
e Harvaeret bekymret (reduceret fra 49 % til 41 %)

e Har haft smerter (reduceret fra 36 % til 32 %)

e Veeretirritabel (reduceret fra 35 % til 31 %)

e Har savnet appetit (reduceret fra 23 % til 17 %)

e Har haft et ikke-planlagt veegttab (reduceret fra 14 % til 7 %)
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Omvendt er der ogsa symptomer, hvor der siden undersggelsen i 2017 er sket en stigning i andelen, der har
oplevet symptomet/gener. For de naevnte symptomer/gener er der dog tale om en forholdsvis lille forskel:

* Har haft svert ved at holde pa vandet (ufrivillig vandladning) (steget fra 25 % til 29 %)

* Har haft snurren/felelsesleshed/nedsat felsomhed i haender/fedder (steget fra 33 % til 35 %)

* Har haft haevede arme/ben (lymfedem) (steget fra 21 % til 23 %)

* Har haft svert ved at huske (steget fra 41 til 43 %)

Overordnet set er der feerre i 2019, der oplever begraensninger i relation til fysisk funktion, rollefunktion og

social funktion sammenlignet med 2017 (bilag 1, tabel J1).

Samlet helbred og livskvalitet
Overordnet set vurderer kraftpatienterne deres samlede helbred og overordnede livskvalitet til at vaere god. Mere end
50 % scorer deres samlede helbred og livskvalitet til minimum 6 pa en skala fra 1-7, hvor 7 er 'saerdeles god/godt" (figur 81).

FIGUR 81: Hvordan vil du vurdere dit samlede helbred og din samlede livskvalitet i den forlabne uge? (n=3.000)

34 35

1 Meget 2 3 4 5 6 7 Seerdeles
darlig(t) gy

1 Dit samlede helbred ™ Din samlede livskvalitet

FORSKEL MELLEM RESULTATER | 2017 OG 2019

Hvor gennemsnitsscoren for kraeftpatienternes overordnede helbred i 2017 var 5,40 point, er den i 2019 5,
52 point. Samme tendens ses for den samlede livskvalitet, hvor gennemsnitscoren er steget fra 5,53 i 2017 til
5,63 point i 2019 (bilag 1, tabel J2).

Herudover er der flere patienter, der i 2019 vurderer deres helbred og livskvalitet til at veere szrledes god(t)
(score 7) i forhold til i 2017 (endring fra 20 % til 24 % pa samlede helbred og fra 25 % til 28 % i samlede
livskvalitet) (bilag 1, tabel J2).

7.2 BEKYMRINGER OG TANKER OM TILBAGEFALD
AF KRAFTSYGDOMMEN

Resultaterne fra forrige kapitel viser, at en vaesentlig andel af kreeftpatienterne ca. 2,5 ar efter diagnosen bekymrer sig
for, om kreaeftsygdommen vender tilbage, eller at en ny kraeftsygdom udvikler sig.

20-21 % angiver, at de ofte eller hele tiden er bange for at kraeftsygdommen vender tilbage, er urolige eller bekym-

rer sig om risikoen for tilbagefald eller for at en ny kraeftsygdom udvikler sig (figur 82). Mere end hver fjerde (27 %)
undersager ofte eller hele tiden sig selv for fysiske tegn pa kraeft. En mindre andel angiver, at de ofte eller hele tiden
overvaldes af en folelse af, at kreeften kommer tilbage (8 %), eller at deres tanker/aktiviteter forstyrres af bekymringer
for, at kraeften kan vende tilbage (13 %).
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FIGUR 82: Hvad passer aktuelt pa dine tanker om tilbagefald af kraeftsygdommen:

Jeg er bange for, at min kraeftsygdom
kan vende tilbage (n=1667)

Jeg er bekymret eller urolig for risikoen for
tilbagefald af kraeftsygdommen (n=1631)

Hvor ofte har du bekymret dig om risikoen
for at fa kreeft igen? (n=1647)

Jeg overvldes indimellem af en steerk fglelse
af, at kraeften kommer tilbage (n=1611)

Jeg kommer uden at ville det tilat taenke p3,
at kraeften kan komme tilbage (n=1622)

Jeg undersgger mig selv for, om jeg
har fysiske tegn pa kraeft (n=1632)

Hvor ofte forstyrres dine tanker/aktiviteter af
bekymring for, at kraeften kan vende tilbage? (n=1656)

¥ Aldrig ™ Sjeldent © Sommetider © Ofte ™ Hele tiden

Delpopulationen: Kun personer, der har angivet, at de er/har veret i et opfelgningsforlgb

Halvdelen af patienterne (der er i et opfelgningsforleb) angiver, at de har talt med én eller flere parerende om deres
bekymring for tilbagefald, mens 23 % har delt bekymringen med en sundhedsprofessionel pa sygehuset og 18 % har
talt med en praktiserende leege. 23 % har ikke delt deres bekymring med nogen (figur 83). 17 % af patienterne oplever
ikke at have bekymringer om tilbagefald af kraeft.

FIGUR 83: Hvis du har veeret bekymret for, at kraeftsygdommen skulle vende tilbage, hvem delte du da disse bekymrin-
ger med? (n=1.775)*

En eller flere af mine pargrende 50
En sundhedsprofessionel pa sygehuset 23
Jeg delte ikke min bekymring med nogen 23
En praktiserende lege 18
En speciallzege uden for sygehuset 3

En hjemmehjaelper/hjemmesygeplejerske | 1
Andre 8
Jeg har ikke veeret bekymret 17

Delpopulationen: Kun personer, der har angivet, at de er/har veret i et opfelgningsforleb
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Blandt patienter i opfelgningsforleb har lidt mere end hver femte (22 %) oplevet symptomer, der kunne veere tegn pa,
at kraeftsygdommen var vendt tilbage (figur 84). Heraf har 37 % talt med en sundhedsprofessionel om symptomerne i
forbindelse med en planlagt opfelgning. 30 % har taget kontakt til sygehuset, og lige sa mange har kontaktet en prakti-
serende laege (figur 85). 8 % har ikke talt med en sundhedsprofessionel om de symptomer, de har oplevet.
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FIGUR 84: Har du oplevet symptomer, der kunne veere tegn pa, at kreeftsygdommen var vendt tilbage? (n=1.730)

" Nej “ Ja

Delpopulationen: Kun personer, der har angivet, at de er/har veret i et opfelgningsforlgb

FIGUR 85: Hvis ja — talte du da med en sundhedsprofessionel om dine symptomer? (n=401)*

Ja, til planlagt opfelgning 37
Ja, jeg kontaktede sygehuset 31
Ja, jeg kontaktede en praktiserende leege 30

Ja, jeg kontaktede en specialleege
uden for sygehus

Andet 2

Nej, jeg har ikke talt med en
sundhedsprofessionel

Delpopulationen: Kun personer, der har oplevet symptomer
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Tilbagefald af kraeftsygdommen

Kraftpatienter i opfelgningsforleb er herudover blevet spurgt, om de har oplevet et tilbagefald. 861 patienter har sva-
ret pa spargsmalet og heraf har 11 % oplevet et tilbagefald. Blandt de, der har oplevet tilbagefald, angiver 71 %, at de
inden det blev konstateret, havde oplevet symptomer, der kunne vaere tegn pa tilbagefald (resultater ikke vist).

90 patienter har angivet i hvilken forbindelse tilbagefaldet blev opdaget. Heraf angiver 69 %, at det blev opdaget i for-
bindelse med en planlagt opfelgning, mens 13 % fik konstateret et tilbagefald efter de selv kontaktede sygehuset, og

20 % som felge af, at de kontaktede en praktiserende laege eller specialleege uden for sygehuset. For 7 % blev det op-

daget i forbindelse med en akut indleeggelse (resultater ikke vist).
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J | Haérdtat vende tilbage til arbejdsmarkedet
efter kraeftsygdommen, hvor man egentlig
ikke faler, at der bliver taget hensyn til alt
det, man har vaeret igennem. Fa sperger
til én og meget fa forstar, hvor stort et
traume, det har vaeret. Inden man har set
sig om, er man pa fuld tid igen og alt kerer
pad de hgje nagler, og man tenker, at man
ikke vil kunne tillade sig at sygemelde sig
igen. Mens man var syg, blev der taget
hensyn. Efterfalgende skal man passe pa
sig selv. Er nok nedt til at melde mig ud
af arbejdsmarkedet. Surt show oven pa
en alvorlig sygdom. J |



/.3 ARBEJDSLIV OG TILBAGEVENDEN
TIL ARBEJDSMARKEDET

Den del af kraeftpatienterne, der er erhvervsaktive pa diagnosetidspunktet, star i mange tilfelde over for kortere eller
leengere perioder med sygemelding, nedsat arbejdsevne, udfordringer og behov for stette eller justeringer i forhold til
at vende tilbage til deres arbejdsliv. For nogle medferer kraeftsygdommen, at de ikke kan vende tilbage til det arbejde,
de havde for, eller at de mister deres job i forbindelse med en leengerevarende sygemelding [3, 45].

For andre kan kraeftsygdommen medfare et nyt perspektiv pa livet, herunder et nyt perspektiv pd, hvordan man ople-
ver sit arbejdsliv, hvilket for nogle medferer et enske om at skifte arbejde, ga ned i tid, eller forlade arbejdsmarkedet
og ga pa pension eller efterlan [46, 47].

Pa grund af den hgje gennemsnitsalder for personer, der far en kraeftsygdom var 62 % af kraeftpatienterne pa diagnose-
tidspunktet pensioneret. 37 % var i arbejde* , mens 4 % var jobsegende eller sygemeldte, da de fik diagnosen (figur 86).

FIGUR 86: Hvad var din arbejdssituation pa det tidspunkt, hvor du fik kraeft? (n=3.087)*

Pensioneret
Fuldtidsarbejde
Deltidsarbejde
Flexjob
Sygemeldt
Jobsggende

Andet

* Resultaterne i denne figur er baseret pa et spergsmal om patienternes arbejdssituation pa diagnosetidspunktet. Fordelingen summerer til
mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.

Ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen er der en lidt sterre andel, der angiver, at de er pensioneret (67 %), mens 29 % angiver,
at de fortsat er i beskeeftigelse (fuldtidsjob, deltidsjob, flexjob eller andet) (figur 87). En lille andel (samme andel som
ved diagnosetidspunktet) angiver, at de er sygemeldte. Saledes er andelen, der er i beskaftigelse, reduceret med 8
procentpoint fra 2017 til 2019 — en forskel, der enten skyldes, at kraeftpatienterne siden 2017 er blevet ledige, syge-
meldte eller er gaet pa pension.

FIGUR 87: Hvad er din nuvaerende arbejdssituation? (2019) (n=3.027)

Pensioneret
Fuldtidsarbejde
Deltidsarbejde
Flexjob
Sygemeldt
Jobspgende

Andet

4Det var i 2017 muligt at saette flere kryds. De 37 % svarer saledes til andelen af personer, der har sat ét eller flere kryds ved kategorierne
fuldtidsjob, deltidsjob, flexjob eller andet (1 % har sat mere end ét kryds i disse fire kategorier).
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Ud af de 973 patienter, der var erhvervsaktive pa diagnosetidspunktet, angiver 17 %, at de ikke har vaeret sygemeldte i
forbindelse med deres kraftsygdom (resultat ikke vist). Sterstedelen af dem, der har veeret sygemeldte, har ikke ople-
vet problemer med sygemelding pa deres arbejde eller i a-kassen, mens 9 % i nogen eller hgj grad har oplevet proble-
mer med sygemelding (figur 88).

FIGUR 88: Har du oplevet problemer med sygemelding pa dit arbejde eller din a-kasse i forbindelse med din kraeftsyg-
dom? (n=812)

P

" Nej, slet ikke I mindre grad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja, i hgj grad
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldte.

Blandt dem, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldte og efterfalgende er vendt tilbage i arbejde, har hver femte ikke
folt sig klar til det (20 %), mens 44 % kun i nogen grad felte sig klar (figur 89).

FIGUR 89: Da du vendte tilbage til arbejdet efter sygemelding, felte du dig da klar til det? (n=702)

s - eE

¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad ¥ I mindregrad ™ Nej, slet ikke
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der pa et tidspunkt har veaeret sygemeldte

For de 125 personer, der ikke har varet sygemeldt i forbindelse med deres kraeftsygdom, har 66 % i hej grad felt sig
klar til at genoptage arbejdet (resultat ikke vist).

Den primaere grund, patienterne har angivet til at vende tilbage til arbejde, er ‘for at komme tilbage til den hverdag,
man havde, far man blev syg' (59 %) (figur 90). Henholdsvis 40 % og 36 % har felt sig fysisk eller psykisk klar til at ven-
de tilbage til arbejdet. 38 % angiver, at det var for at komme tilbage til kollegaer og det sociale liv pa arbejdspladsen.
Hver fjerde angiver, at de vendte tilbage, fordi de havde behov for at fole, at de kunne bidrage og veere til nytte (26 %),
ligesom 22 % er startet pa arbejde for at fa tankerne vaek fra deres kraeftsygdom.

FIGUR 90: Hvad var grunden(e) til, at du vendte tilbage til arbejde pd det tidspunkt, du gjorde? (n=1.056)*

For at komme tilbage til den

59
hverdag jeg havde, for jeg blev syg

Jeg folte mig fysisk klar til at

40
vende tilbage til arbejdet

For at komme tilbage til mine kollegaer
og det sociale liv pa arbejdspladsen

Jeg folte mig psykisk klar til at

36
vende tilbage til arbejdet

Jeg havde behov for at fgle, at jeg

26
kunne bidrage og veere til nytte

For at fa tankerne vaek

22
fra min kraeftsygdom

Jeg folte mig presset til det 16

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var i arbejde, pa tidspunktet for besvarelse af spargeskemaet
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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16 % angiver, at de har genoptaget arbejdet, fordi de folte sig pressede til det (figur 90). Heraf angiver flest, at de har
folt sig presset af jobcenteret (56 %) eller af deres arbejdsgiver (38 %). Hver femte har felt sig presset af skonomiske ar-
sager, mens mindre andele har felt sig presset af kollegaer (7 %), pargrende (3 %) eller andre arsager (13 %) (figur 91).

FIGUR 91: Hvis du har felt dig presset til at vende tilbage til arbejde efter sygemelding, hvem/hvad har du da felt dig
presset af? (n=165)*

Jobcenteret (kommunen) 56
Min arbejdsgiver 38
@konomiske arsager 21
Mine kollegaer 7
Mine pargrende 3

Andre arsager 13

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har felt sig presset tilbage i arbejde.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Arbejdsevne

| forrige afsnit viste resultatet, at en vaesentlig faktor for at vende tilbage til arbejde efter et kraftforleb er, om man fy-
sisk eller psykisk feler sig klar til at vende tilbage. Det er i den sammenhang vasentligt, om man selv vurderer, at ens
funktions- og arbejdsevne er tilstraekkelig til at varetage de arbejdsopgaver, man har.

Ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen vurderer ca. tre ud af fire kraeftpatienter deres arbejdsevne som meget god eller god i
forhold til at imedekomme fysiske og mentale krav, deres arbejdssituation forudseetter (figur 92). Mindre end hver 10.

vurderer deres arbejdsevne som darlig eller meget dérlig i forhold til de krav, der er i deres job (7-9 %).

FIGUR 92: Hvordan vurderer du din nuvaerende arbejdsevne i forhold til:

" Megetgod ™ God “ Nogenlunde ™ Darlig ™ Meget darlig

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var tilknyttet arbejdsmarkedet pa tidspunktet, pa tidspunktet, hvor de besvarede sparge-
skemaet.

Overordnet set vurderer kraeftpatienter, der fortsat er tilknyttet arbejdsmarkedet, deres nuvaerende arbejdsevne som

veerende hgj. Saledes vurderer 34 % deres arbejdsevne til at vaere 'bedst mulig'. 3 % angiver, at deres arbejdsevne er
saringe, at de for tiden ikke kan arbejde (figur 93).
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FIGUR 93: Forestil dig at din arbejdsevne er 10 point veerd, nar den er bedst. Hvor mange point vil du give din nuvae-
rende arbejdsevne? (0 betyder, at du ikke kan arbejde for tiden) (n=973)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var tilknyttet arbejdsmarkedet pa tidspunktet, pa tidspunktet, hvor de besvarede sporge-
skemaet.

DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

Blandt de kraeftpatienter, der i 2019 var tilknyttet arbejdsmarkedet vurderede hele 8 % deres arbejdsevne til at
vaere '0' i 2017- som betyder, at man ikke kan arbejde for tiden, mens andelen i 2019 er faldet til 3 % (bilag 1,
tabel K17). Samtidig er andelen, der vurderer deres arbejdsevne til at veaere bedst mulig, steget fra 23 % i 2017 til
34 %i2019. Dette afspejler sig ogsa i den gennemsnitlige vurdering af arbejdsevnen, som for gruppen samlet
er steget fra 6,7 point i 2017 til 7,9 point i 2019.

Resultatet viser ogsa at en sterre andel i 2019 end i 2017 vurderer deres arbejdsevnen som meget god eller
god i forhold til bade fysiske og mentale krav (bilag 1, tabel K2).

En uddybende analyse viser, at 156 kraftpatienter siden 2017 har forladt arbejdsmarkedet og derfor ikke
har vurderet deres arbejdsevne i 2019. 1 2017 havde disse patienter en gennemsnitlig vurdering af deres
arbejdsevne pa 5,9 point, hvilket er vaesentlig lavere end gennemsnittet i den gruppe, der fortsat er pa
arbejdsmarkedet 2,5 ar efter diagnosen (resultat ikke vist).

Radgivning og stotte

Ca. halvdelen af de kreftpatienter, der pa diagnosetidspunktet havde en tilknytning til arbejdsmarkedet, har haft be-
hov for radgivning i forbindelse med arbejdsmaessige forhold (52 %) eller skonomiske forhold (49 %) sasom sygedag-
penge m.v. (figur 94). Blandt de kreeftpatienter, der har haft et behov for radgivning, angiver omkring hver fierde, at de
i hej grad har faet den radgivning, de havde behov for til henholdsvis arbejdsmaessige forhold (26 %) eller gkonomiske
forhold (23 %) (figur 95).

FIGUR 94: Har du efter behandling pa sygehuset blev afsluttet haft behov for radgivning i forhold til:

Arbejdsmaessige forhold (fx _
sygemelding/nedsat tid)? (n=1120)
@konomiske forhold (fx syge-
dagpenge/forsikring/pension)? (n=1117)

¥ Behov ™ Ikke behov

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var tilknyttet arbejdsmarkedet pa tidspunktet, hvor de blev diagnosticeret med kraeft

DET SVAREDE PATIENTERNE | 2017:

12017 angav ca. 60 % af patienterne, at de havde et behov for radgivning til arbejdsmassige forhold eller
okonomi. P4 davaerende tidspunkt var det kun ca. hver tredje kraeftpatient, der oplevede, at de i mindre grad
eller slet ikke havde faet den radgivning, de havde behov for (bilag 1, tabel D1).

Kreaeftens Bekeempelse | Barometerundersggelsen 2019



FIGUR 95: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den radgivning, du havde behov for i forhold til:

Arbejdsmaessige forhold (fx
sygemelding/nedsat tid)? (n=577)

@Pkonomiske forhold (fx syge- _

23 28 17
dagpenge/forsikring/pension)? (n=550)

26 29 18

Ja,ihgjgrad “ Ja,inogen grad ™ Imindre grad ® Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov og var tilknyttet arbejdsmarkedet pa tidspunktet, hvor de blev diagnostice-

ret med kraeft

DET SIGER PATIENTERNE: ARBEJDSLIV, SYGEMELDING OG SKONOMI

328 personer har i fritekst uddybet deres svar vedrgrende arbejdsliv og ekonomi. Langt sterstedelen af kommentarerne
handler om oplevelser med sygemelding, jobcenter/kommune, arbejdspladsens handtering af patientens sygemelding og
tilbagevenden efter sygdom samt endring i jobsituation som felge af kraeftsygdommen.

Oplevelser med jobcenter/kommune

En vaesentlig del af patienterne har kommenteret pa oplevelser med jobcenter/kommune i forbindelse med kraeftsygdom-
men, og langt sterstedelen handler om negative forlgb, hvor patienterne har felt jobcentrets pres for at vende tilbage i job
hurtigst muligt som et urimeligt pres i en i forvejen meget vanskelig periode i deres liv. Flere beskriver, hvordan de har felt,
at jobcentret har kert hetz mod dem og har stillet krav til dem, som de umuligt har felt sig i stand til at opfylde.

Har folt mig jagtet og mistaenkeliggjort af kommunens jobcenter.

Jobcenteret (JC) forsegte at fa mig til deres samtale, selvom jeg var sygemeldt og hjemme efter stralebehandlingen
og spiste sondemad hver 30. vagne minut. Ligeledes var JC overbeviste om at jeg kunne komme til deres samtale
selvom jeg la pa hospitalet efter operation med tilstedte komplikationer. JC gav udtryk for, at jeg da matte kunne sta
og forlade hospitalet et par timer. Forst da jeg foreslog at JC kunne tale med opererende overlaege, holdt JC op med
at presse for fremmade.

Til mit allerforste made pa jobcenteret blev jeg som det ferste gjort opmaerksom pa, at jeg max kunne veere syge-
meldt i 24 uger i alt. jeg havde pa dette tidspunkt vaeret sygemeldt i 8 uger, var nyopereret og skulle til at starte i
udredning for, hvorvidt den cancer, som jeg havde, var arvelig. Da jeg spurgte, hvad der sa ville ske, hvis jeg ikke
var rask, var svaret et traek pa skulderen og "sa ryger du pa kontanthjzelp. " Truslen om at matte ga fra hus og hjem
med fem mindre barn oveni frygten for, om jeg var syg med noget, som mine barn kunne arve... Det var lige ved at
knaekke mig fuldstaendig. Det er simpelthen helt umenneskeligt :(

Jeg folte mig meget presset af kommunen. Jeg skulle ringe med jaevne mellemrum selvom jeg arbejdede pa deltid,
faktisk blev jeg til tider sd stresset, at jeg nogle gange sad og graed, fordi jeg dérligt kunne nd det, og samtidig passe
arbejdet. En af grundene til at jeg skyndte mig at fa situationen afsluttet.

Jeg blev flere gange ringet op af en sagsbehandler fra kommunen, der ville vide, hvornar jeg ville veere i stand til at
arbejde pa fuld tid igen. Det var ret belastende, da jeg havde nogle perioder i mit behandlingsforleb, hvor onkolo-
gerne var i tvivl om, om kraeften havde bredt sig. Jeg oplevede sagsbehandleren som utroligt pressende, til trods
for at jeg beskrev min situation for hende. Det var faktisk mere opslidende end selve behandlingsforlebet.

Jeg arbejdede 37 timer om ugen. Efter udredning og operation kom jeg tilbage pa jobbet pa deltid. (...) Jeg enskede
at komme tilbage pa 32 timer, men dette tillod kommunen ikke, de ville have jeg skulle arbejde 37 timer. Jeg folte
mig presset, og jeg var ikke fysisk eller psykisk parat, jeg havde lymfadem i benet og efter en lang dag haevet benet
meget. Jeg har efterfalgende faet ny arbejdsplads, hvor jeg arbejder 32 timer. Dette er selvfalgelig en lonnedgang,
en nedgang havde jeg ikke foretaget hvis jeg ikke havde haft cancer.

Voldsomt pres fra jobcentret. Ringede ferste gang 10 dage efter, mit bryst var fiernet. Jeg blev enormt stresset.
Socialrddgiverne var uforberedte. Havde ikke lzest mine e-mails. Vidste ingenting om mit arbejdsomrade. Heldigvis
havde jeg en meget god chef, som overtog al kontakt med jobcentret og keempede for mig. Og en mand, der
bakkede mig op psykisk, s jeg ikke gik med stress over presset fra jobcentret.

(...) Kommunen var — pd trods af, at de tydeligt kunne se, at jeg ikke var meget veek fra arbejdspladsen og at jeg stot
og roligt fik flere og flere timer samt at mit sygdomsforleb var relativt kort — emsige med at skubbe mig tilbage i fuld
beskaftigelse. Blandt andet reglen om, at man ikke kan veere deltidssyg, hvis man har under 5 timers sygdom om
ugen, gjorde, at jeg blev skubbet tilbage i fuld beskaftigelse, fer jeg folte mig helt faerdig med genoptraeningsfor-
lebet. | en sérbar situation, hvor man lige har overstaet en kraftbehandling og man som mig rigtig gerne vil tilbage
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i normalen, kan man i en sérbar tid skubbes ud pa for dybt vand. Havde sagsbehandleren ikke vaeret s emsig, var
jeg landet lidt mere blidt lige efter min sygdom. Heldigvis er jeg staedig, men det var en overgang for meget. For at
veare fuld tid pa arbejde, sov jeg det meste af tiden nér jeg kom hjem. Og jeg havde ikke mange sygedage/timer!
Individuel vurdering fra kommunen og lidt fornuft i sagsbehandlingen, tak!

Mange forteller om aftaler om tilbagevenden og optrapning af timer indgaet med arbejdspladsen, som jobcentret modsaet-
ter sig, hvis ikke de er enige i tempoet for tilbagevenden. For patienterne er det en stor ekstra byrde og psykisk belastning
og harivisse tilfeelde medfert, at patienten har forladt deres job i stedet for at kunne vende tilbage i arbejde i et passende
tempo. Patienterne oplever systemet som rigidt og standardiseret, hvor der ikke tages hensyn til, hvordan de har det, og
hvad de er i stand til.

Kommunens socialrddgiver falger et system/procedure for sygemelding, der er rigid ift. et kraftforleb. Man er
sdrbar og har ikke brug for bureaukrati allerede fra dag 1, hvor arbejdsgiver kan fa refusion. Jeg havde en arbejds-
giver i ryggen og endda en god arbejdsgiver, og der foreld en plan for at vende tilbage til arbejde. Alligevel blev
der indkaldt til personligt mede med medepligt. Det blev afvaerget i kraft af jeg havde faet tildelt en socialradgiver,
der var fornuftig og til at tale med, og at jeg satte mig imod. Kommunen beklagede brevet og sagde, at det var
standardiseret og de ikke kunne andre det. Det virkede som en red klud pa mig, og jeg er nok ikke den eneste. |
forlebet indtil jeg var pa fuldtid falte jeg mig heldig, for jeg vidste, at hvis der blev ret meget bavi med kommunen,
sa droppede vi (arbejdsgiver og mig) en sygemelding og fandt selv pa en lesning, sa jeg kunne arbejde de timer,
der passede mig. MEN ikke alle har den mulighed. Et kraeftforleb er individuelt.

Kommunen har raskmeldt mig uden at snakke med mig eller min arbejdsgiver om min arbejdssituation. Vi har kla-
get til Ankestyrelsen over kommunens afgerelse. | mens sagen star pa har min arbejdsgiver varet sa flinke at give
mig fuld len selv om jeg kun er pa arbejde 18 timer om ugen. Jeg faler virkelig, at kommunen har svigtet mig i mit
forleb. Jeg har jo ikke selv varet skyld i min kraeftsygdom.

Jeg aftalte med min arbejdsgiver, at jeg kunne vare fuldtidsansat med en ugentlig sygedag. Det var ikke noget,
jobcenteret var enig i; de ville have, at jeg gik ned i tid (og dermed len) og selv betalte for en ugentlig sygedag.
Den konflikt blev kun lest ved at jeg blev 65 og kunne gé pa pension.

En total inkompetent behandling fra sygedagpengekontor, pa trods af fast arbejde, som jeg kunne vende tilbage

til efter sygdom, havde de en forventning om, at jeg kunne patage mig et arbejde af en eller anden form, mens jeg
var pa morfin ca. 110 mg. i degnet. Der skulle en samtale med en overordnet og besag hos min lzzge, som sa skulle
skrive frem til sygedagpenge, for jeg kunne fritages for fremmade hos kommunen.

Jeg startede i juli 2016 egen praksis, startede den ferste tid med supplerende dagpenge de dage, hvor jeg ikke
havde kunder eller vikarjob. Jeg valgte at arbejde de dage, jeg kunne under mit cancerforleb, for at bibeholde mine
kunder i klinikken samt have noget tankerne pa noget andet. MEN jobcentret forlangte jeg skulle vare jobsegende,
skulle deltage i samtaler hver 4. uge og deltage i stormader med andre jobsegende. Det var virkelig frustrerende
for mig, jeg felte de virkelig kerte en hetz mod mig selv om jeg sad til mederne uden har og lignede en, der kunne
sove pa stedet. Havde store diskussioner med dem, hvorfor jeg ikke bare kunne f4 lov til at arbejde og bibeholde
mine kunder i klinikken frem for at sygemelde mig helt, og efter sygdomsforleb skulle starte helt forfra med at
opbygge en ny kundekreds (...) Utroligt, at man i sddan en situation, hvor man er utrolig sérbar, skal strides med
instanser samtidig med, at man var ked af, at man var ramt af en forfzerdelig sygdom og skulle overleve en skrap
behandling skulle man sloges med et system, der er er total firkantet. Hvorfor kan man ikke fa lov til at arbejde det
man kan og vare syg de dage hvor man er syg. Jeg kom hurtigere i gang med at arbejde efter endt forleb, end hvis
jeg bare havde veeret sygemeldt hele tiden.

Aftaler om tilbagevenden til arbejdspladsen

En del patienter beskriver positive oplevelser med sygemelding fra arbejdet i forbindelse med deres kraeftsygdom. De
beskriver konkrete aftaler lavet med arbejdspladsen samt hvordan de har oplevet stor stette og forstaelse for deres situation,
og at de i mange tilfaelde selv har haft stor indflydelse p4, i hvilket omfang de kunne arbejde samt i hvilket tempo, de kunne
vende tilbage.

Min arbejdsplads har med kyshand taget imod, hvad jeg kunne bidrage med gennem mit forleb. Har vaeret dér i
121/2 ar, og det er min anden lzengerevarende sygemelding pga. kraeft — senest for godt 2 ar siden. Faler mig ikke
truet i min ansattelse og er som funktionar ikke gaet ned i len.

Jeg var i arbejde under udredning og operation. Oplevede opbakning under hele forlgbet, kunne komme og ga til stra-
lebehandling, og alle andre undersegelser. Fuld len hele tiden. Jeg arbejdede selv i hospitalsvaesnet, sa maske derfor.

Jeg var i arbejde da jeg fik konstateret brystkreeft. Oplevede kun fuld forstaelse fra mit arbejde. Var kun sygemeldt i
de 2 uger der gik imellem operationen og til jeg var til kontrol. (...) Og i mit ansattelsesforhold fik jeg len under syg-
dom. Var efterfalgende trat, sé fik hurtigt en aftalemodel min chef om, at jeg arbejdede hjemme 2 dage om ugen,
som jeg selv planlagde ift. mit arbejde. Og den periode varede sa lznge, jeg folte, at jeg havde behov for det. Og
jeg oplevede en meget stor stette og hjaelpsomhed fra mine kolleger.



Det har vaeret dejligt at kunne starte p4 arbejde pd nedsat tid (20 timer/uge) og stille og roligt trappe op til fuldtid
(37 timer/uge). P4 denne made var der tid til genoptraening og til at meerke efter traetheden og tage vare pd sig selv.

Jeg var sa heldig at fa en paragraf 56. Det gjorde hele udfaldet for mig. Kunne passe mit arbejde i det omfang, jeg kunne.

Andre patienter beskriver, at de har felt et pres fra arbejdsgiveren for at vende tilbage hurtigere, end de felte, de var klar
til - f.eks. fordi det var en lille arbejdsplads, som blev hardt ramt af langtidssygefravaer, eller fordi arbejdsopgaverne ikke blev
tilpasset patientens begraensede formaen under eller efter kraeftsygdommen.

Min arbejdsplads er meget lille. Der er min chef og jeg. Sa mit fravaer har betydet, at hun var ved at ga ned med
stress, samt at jeg har presset mig selv til mere, end jeg kunne klare.

Har eget firma. P4 sygemeldingstidspunktet sammen med en kompagnon, som ogsa blev syg. Han kom aldrig tilba-
ge, men blev pensioneret, sa falte mig i haj grad presset tilbage pa arbejde, sa firmaet ikke skulle ende med at lukke.

Jeg har ikke haft problemer med sygemeldingen, men efter en periode efter kemobehandling begyndte min
arbejdsgiver at kontakte mig for at here, hvornar jeg vendte tilbage. Tydeligt for at fa dakket personalebehovet ifm.
ferie.

Jeg har oplevet, at HR-afdelingen pa mit arbejde (stor, offentlig arbejdsplads) havde stor teoretisk forstéelse for
sygdomsforlebet, men at det ikke blev modsvaret af ressourcer, fx til at jeg kunne vende delvist tilbage, uddelegering
af opgaver til andre eller instruktion til chefen i min afdeling, som derfor pressede mig for at komme tidligt tilbage

pa fuld tid. Derfor startede jeg to uger efter behandlingsafslutning fuld tid i et meget kreevende nyt job pa samme
arbejdsplads. Det skyldes sikkert blandt andet chefens (og maske til dels min) uvidenhed om, hvad det reelt kraever at
komme sig over 9 mdr. operation/kemo/ stréler, men ogsa at jeg var bange for at miste jobbet/blive flyttet og HR ikke
tilbed en konkret plan eller reelt havde tilstraekkelig autoritet over for min chef.

Patienterne beskriver ogsd, hvordan det kan vare svaert at vende tilbage til arbejdet efter en sygemelding. Der er behov for
hensyntagen til en langsom optrapning af timer samt forstaelse for patientens nye situation.

Det kan veere sveert at forholde sig til at bivirkninger (isaer periodisk traethed) kan opleves lang tid efter endt be-
handling og tilbagevending til arbejde. Det kan svinge meget og i perioder kan jeg fale mig 100 % tilbage, men sd
kan der komme perioder med ekstrem traethed og hukommelsesbesvaer.

Har psykisk haft svaert ved at komme tilbage, oplevede ikke professionel hjzlp til dette, skulle selv finde og betale
for psykolog. Valgte til sidst at sege og starte andet arbejde.

Kraeftsygdommens skonomiske konsekvenser

Fa kreeftpatienter har kommenteret pa skonomiske konsekvenser af kraeftsygdommen, selv om en stor del af kraeftpatienter-
nes kommentarer og oplevelser indebaerer en gkonomisk zndret situation eller fremtid. Dog har nogle konkret beskrevet,
hvilke konsekvenser deres kraeftsygdom har haft pa deres arbejdsevne og arbejdsliv og deraf akonomiske situation.

Jeg har selv valgt at ga pa deltid efter mit sygdomsforleb — og er nu i en 80 % stilling, hvor jeg har fri hver onsdag.
Det hjlper mig godt igennem ugen, men betyder selvfalgelig en dérligere len end for min sygdom.

Var startet uddannelse, da jeg fik diagnosen. Har ikke faet penge nogen steder fra det sidste ars tid. Har ikke kraefter
til at sege kontanthjzelp igen. Livet er surt.

Det er hardt at blive fyret 4 maneder efter endt behandling, og det er ekstra svart at soge job. Faler jeg har lettere
'kemohjerne’, og har lidt mistet troen pa mine evner i forhold til tidligere. @konomisk er det bare surt pa dagpenge.
Livskvaliteten daler pa et tidspunkt, hvor sygdommen stadig fylder meget.

Uvisheden om ekonomien gar ud over familien.

Fik at vide af onkologerne, egen lzege og HK, at jeg ikke skulle arbejde fuldtid. Valgte at sige nej til arbejdsprevning
og pensionerede mig selv. Godt et ar fer efterlen. En dyr lesning for os.

Det er dyrt at skulle betale for at fa ordnet fedderne, sa jeg kan ga. 450 kr. hver 5. uge, det er dyrt ud af en folkepension.

Havde desverre ikke timer nok inden sygdommen, sa mine pensioner blev ikke udbetalt. Har ikke haft indtaegt i 2
1/2 ér, og kan ikke fa ekonomisk hjzelp til noget.

Min kraeftsygdom samt de ret ubehagelige senfalger gor sammen med mit harehandicap, at jeg pa opfordring fra
nuverende sagsbehandler i jobcentret nu er pa vej over pa fertidspension. Dertil kommer en forventelig genopera-
tion til fordret d.4. S arbejdslivet er slut for mit vedkommende, hvilket er svaert at mestre. @konomisk stér jeg til at
ga personlig konkurs i indevarende kalenderar, da indtagten slet ikke svaret til udgifterne.
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BILAG 1:

Det svarede patienterne i undersggelsen i 2017

| kapitel 3-7 er resultaterne lgbende sammenlignet med patienternes oplevelser i 2017. Sammenligningerne er udeluk-
kende baseret pa svar fra de 3.153 personer, der har deltaget bade i 2017 0g 2019. | felgende bilag er praesenteret
udvalgte resultater fra 2017, som udelukkende er opgjort for personer, som ogsa har deltaget i den opfelgende under-
sogelse i 2019, og derved har besvaret begge undersegelser.

Derfor kan de praesenterede tal i bilaget afvige fra de resultater, der kan findes i rapporten: Kraeftpatienters behov
og oplevelser med sundhedsvasenet under udredning og behandling (2017), som er baseret pa svar frai alt 5.389

patienter.

TABEL A: Sundhedskompetenceniveau i 2017

Hvor svart eller let du finder nedenstiaende opgaver lige nu: Altid Oftest Nogle Oftest Kan ikke

let let gange svart altid
svart svart
FINDE INFORMATION:
Finde information om helbredsproblemer (n=2379) 3% 54% 24% 6% 3%
Finde information om sundhed fra flere forskellige steder (n=2304) 3% 54% 24% 6% 3%
Fa relevant information om sundhed, sa du er godt opdateret (n=2312) 13% 54% 24% 6% 3%
Fa information om sundhed i et forstaeligt sprog (n=2333) 14% 52% 24% 7% 3%
Selv finde informationer om sundhed (n=2339) 15% 56% 20% 6% 3%
FORSTA/ANVENDE INFORMATION:
Udfylde skemaer med sundhedsoplysninger rigtigt (n=2721) 13% 52% 26% 7% 2%
Leese og forsta skriftlig information om sundhed (n=2711) 15% 55% 23% 6% 1%
Preecist felge de anvisninger, du far af sundhedsprofessionelle (n=2691) 20% 60% 17% 2% 1%
Leese og forsté al information pa medicinpakninger (n=2708) 16% 49% 26% 7% 2%
Forsta, hvad sundhedsprofessionelle vil have dig til at gere (n=2702) 23% 63% 1% 3% 0%
INTERAGERE MED SUNDHEDSPERSONALE:
Stille spargsmal til sundhedsprofessionelle for
at fa den information, du har brug for (n=2671) 23% 55% 18% 3% 1%
Vere i stand til at tale om dine helbredsproblemer
med en sundhedsprofessionel (n=2669) 28% 55% 14 % 3% 0%
Have gode samtaler om dit helbred med laeger (n=2688) 27% 53% 16% 4% 0%
Sikre dig, at sundhedsprofessionelle forstar dine problemer rigtigt (n=2624) 18% 53% 25% 3% 1%
Blive ved med at sperge den sundhedsprofessionelle
indtil du har forstaet det, du har brug for (n=2586) 23% 49% 23% 4% 1%
NAVIGERE | SUNDHEDSV A£SENET:
Fa en tid hos de sundhedsprofessionelle, du har brug for (n=2568) 18% 51% 23% 7% 1%
Afggare, hvilken type sundhedsprofessionel, du har brug for
at opsege (n=2484) 15% 51% 27 % 6% 1%
Finde de rigtige tilbud i sundhedsvaesenet (n=2416) 1% 44% 35% 8% 2%
Finde frem til det rigtige sted at fa de sundhedsydelser,
du har brug for (n=2410) 1M% 45% 34% 8% 2%
Finde ud af, hvilke sundhedsydelser du har ret til (n=2413) 8% 33% 39% 16 % 4%
Finde frem til, hvad der er den bedste sundhedsydelse for dig (n=2387) 8% 36% 40% 12% 4%
TABEL B: Information om symptomer efter afslutning fra sygehuset i 2017
Ja, I nogen I mindre Nej, Ikke

i hoj grad grad grad slet ikk relevant
Fik du den information, du havde behov
for om, hvilke symptomer, det er vigtigt,
at du reagerer pa (1744)?* 54 % 23% 10% 8% 5%

*Kun patienter, der var afsluttet fra sygehus pa tidspunktet, hvor de besvarede skemaet i 2017
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TABEL C1: Behov for genoptraening i 2017

Har haft behov for genoptraning i 2017

(n=2970)
Behov 37%
Ikke behov 63 %

TABEL c2: Genoptraningsformer i 2017

Har faet genoptraning i 2017,
blandt dem der havde behov (n=1207)
Har faet genoptreaening
Har ikke faet

Hvilke af felgende former for fysisk genoptraning har du faet, mens du var i behandling? (n=896)

Kun vejledning om gvelser/traening, du selv kan lave
Vejledning + individuelt forlab

Kun gruppe-/holdtraening

Vejledning + gruppe-/holdtraning

Kun individuelt forlgb

Vejledning + individuelt forleb + gruppe-/holdtraning
Individuelt forleb + gruppe-/holdtraning

Andet

TABEL D1: Hjalp og stette fra sundhedsvaesenet/kommunen i 2017

Har du haft behov (n):

Behov
Fysisk genoptraening 37 % (1094)
At undgd uhensigtsmaessig veegt-
andring/underernzring 29 % (847)
Handtere problemer med sex-/samliv 25% (721)
Hjemmesygepleje 20 % (599)
Praktisk Hiemmehjeelp 13 % (381)
Arbejdsmaessige forhold 60 % (681)
@konomiske forhold 63 % (709)

TABEL D2: Samlet behov for hjelp og stette*

Har haft behov og faet tilstraekkelig hjeelp
Har behov, men har faet tilstraekkelig hjaelp
Har ikke haft behov

* Omfatter behov og opfyldte behov i forhold til fysisk genoptraening, psykiske reaktioner, ernaering, hjemmesygepleje, hjemmehjzlp,

sex-/samliv samt arbejdsmazssige eller skonomiske forhold

TABEL E: Kraeftens Bekaempelses radgivningstilbud i 2017

Ikke behov

63 % (1876)

71 % (2055)
75 % (2160)
80 % (2345)
87 % (2538)
40 % (454)
37 % (423)

Har du benyttet dig af tilbud fra Kraftens Bekempelse om radgivning?

Kraeftlinjen? (n=3.023)
Kraeftradgivningerne? (n=3.008)
Cancerforum? (n=2.952)

4%
8%
4%

22 %
17 %
17 %
12 %
10 %
13 %
5%
4%

Har du faet den hjzlp,
du havde behov for

74 %
26 %

(Blandt de, der har haft behov)

Ja,
i hoj
grad
50 %

22%
8%
43 %
13%
38%
38 %

24 %
36 %
40 %

Ja,

i nogen
grad
20 %

18 %
15 %
17 %
11 %
28%
28 %

Nej,

men jeg kender

tilbuddet
74 %
66 %
49 %

|
mindre
grad

9%

16 %
20 %
9%
8%
14 %
15%

Nej,
slet
ikke
21%

44%
57%
31%
68%
20%
19%

Nej,

jeg kender ikke
tilbuddet

22 %
26 %
47 %
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TABEL F1: Brug af praktiserende leege i 2017

Har du haft kontakt til en praktiserende
lzege efter du fik din kreftdiagnose? (n=2972)

Nej har ikke haft behov for at tale

med en praktiserende laege

Nej, jeg er i tvivl om, hvad den praktiserende
leege kan hjeelpe mig med

Ja, jeg har selv kontaktet en praktiserende leege
Ja, den praktiserende lzege har selv kontaktet mig

TABEL F2: Brug af praktiserende leege i 2017

Har en sundhedsprofessionel pa sygehus talt med dig om,
hvordan den praktiserende laege kan hjalp dig i forbindelse

med din kraeftsygdom? (n=2.281)*

42%

17 %
37 %
9%

Hvad var arsagen til at du var i kontakt

med en praktiserende lege? (top 5 - 2017, n=1263)

For at fa hjaelp til at handtere problemer

*Personer, der har svaret 'ikke relevant' er ekskluderet fra opgerelsen (626 personer)

TABEL G1: Brug af alternativ behandling i 2017

Brug af alternativ behandling i 2017

Har efter de har faet at vide, at de havde kreeft benyttet én eller flere
af felgende typer alternativ behandling, terapier eller kosttilskud (n=3013)

Hvilke typer (n=632):

Vitaminer/mineraler (ud over alm. vitaminpille)
(259 svar)

Naturmedicin og andre kosttilskud (180 svar)
Massage (138 svar)

Cannabisprodukter (71 svar)
Meditation/visualisering/afspaendingsterapier
(104 svar)

Akupunktur (108 svar)

Zoneterapi (76 svar)

Serlige dizter (58 svar)

Healing (37 svar)

Homegopati (17 svar)

Musikterapi (11 svar)

Kinesiologi (14 svar)

Indsprejtninger af hgjdosis C-vitamin (8 svar)
Andet (55 svar)

Brug af alternativ behandling i hele kreftforlebet (2017-2019)

41 %
29 %
22 %
1%

17 %
17 %
12%
9%
6%
3%
2%
2%
1%
9%

relateret til kraeftsygdommen 37 %
For at fa hjeelp til at handtere en anden syg-
dom end kraeft 28%
Behandlingsrelateret opfelgning 18 %
For at fa en henvisning 15%
For at fa hjaelp til at handtere sygemelding 15%
Ja, i hej I nogen I mindre Nej, slet
grad grad grad ikke
10% 13% 14 % 63 %
21%
f\rsagen til brug (n=577)
For at styrke mit immunforsvar/min krops evne
til selv at bekaeempe kraeften 48 %
For at forbedre mit fysiske velveere 49 %
For at styrke min krop til bedre at kunne
klare kreeftbehandlingen 42 %
For at modvirke symptomer/bivirkninger
ved sygdom/behandling 39%
For at forbedre mit mentale velveere 39%
Jeg vil gare alt, der er muligt for at bekeempe
sygdommen 28%
Maske hjeelper det, det kan ikke skade 25%
For direkte at bekeempe kraeften i min krop 15%
Andet 5%
28%

Patienter, der pa et tidspunkt i deres forlab har benyttet alternativ behandling (totalt) (n=4860)

Blandt patienter, der pa et tidspunkt har benyttet alternativ behandling (n=1352)

Har kun benyttet i 2017, men ikke deltaget
i undersogelsen i 2019

Har kun benyttet i 2017, men ikke i 2019
Har benyttet bade i 2017 og 2019

Har kun benyttet i 2019
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TABEL H1: Oplevet involvering i behandlingsbeslutninger

Har varet Har varet Har varet
involveret tilpas involveret for lidt involveret for meget
Oplevet involvering i 2017 (n=2716) 81% 13% 6%
TABEL H2: Tvivl om behandlingsbeslutninger
Nej, I mindre 1 nogen Ja, i hoj Ikke
slet ikke grad grad grad relevant
Har du vaeret i tvivl om, hvorvidt den behandling
du blev tilbudt, var den rigtige for dig? (n=2884) 79 % 7% 7% 6% 1%

TABEL I: Oplevet ansvar under udredning og behandling

Nej, I mindre 1 nogen Ja, i hej Ikke
slet ikke grad grad grad relevant

Synes du, at du selv havde en del af ansvaret for dit

udredningsforleb, som sundhedsvaesenet burde have

haft? (n=3031) 68 % 7% 7% 4% 14 %
Synes du, at du selv havde en del af ansvaret for dit

behandlingsforleb, som sundhedsvaesenet burde

have haft? (n=2.856) 73 % 9% 6 % 3% 9%

TABEL J1: Symptomer og gener i 2017

Symptomer eller gener de seneste 7 dage i 2017 Slet ikke Lidt En del Meget
Var du treet? (n=2860) 32% 42 % 17 % 9%
Havde du brug for at hvile dig? (n=3049) 35% 45 % 14 % 6%
*Har du haft mindre lyst til seksuelt samvaer? (n=1638) 39% 25% 17 % 19 %
Har du felt dig svag? (n=2878) 47 % 36% 12 % 5%
*Har du haft problemer i forbindelse med seksuelt samvaer

(f.eks. problemer med at gennemfere samleje)? (n=1461) 45 % 19% 12% 24%
Var du bekymret? (n=2870) 51% 37 % 9% 3%
Har du haft sgvnbesvar? (n=3051) 51% 31% 12 % 6%
Har du haft svaert ved at huske? (n=2836) 59 % 31% 8% 2%
Har du haft terre slimhinder? (n=2876) 58 % 24% 12 % 6 %
Har du haft smerter? (n=2833) 64 % 25% 9% 2%
Folte du dig irritabel? (n=2857) 65 % 28 % 5% 2%
Felte du dig deprimeret? (n=2852) 69 % 23% 6% 2%
Har du haft snurren/felelseslashed og/eller nedsat felsomhed

i haender eller fadder? (n=2895) 67 % 21% 7% 5%
Felte du dig anspaendt? (n=2856) 67 % 26% 6% 1%
Havde du dndengd? (n=2867) 72% 21 % 5% 2%
Vanskeliggjorde smerter dine daglige ggremal? (2849) 76 % 17 % 5% 2%
Har du savnet appetit? (n=2882) 77 % 14 % 6% 3%
Har du haft svaert ved at koncentrere dig om ting som

f.eks. at leese avis eller se fiernsyn? (n=2889) 75% 19% 5% 1%
Har du vaeret angst? (n=2922) 76 % 20% 3% 1%
Har du haft svaert ved at holde pa vandet (ufrivillig vandladning)? (n=2915) 75% 17 % 5% 3%
Har du haft diarré (tynd mave)? (n=2851) 76 % 17 % 5% 2%
Har du haft forstoppelse? (n=2869) 78 % 15 % 5% 2%
Har du haft haevede arme eller ben (lymfedem)? (n=2924) 79% 15 % 4% 2%
Har du felt dig ensom? (n=2910) 80 % 16 % 3% 1%
Har du haft kvalme? (n=2878) 83% 11 % 4% 2%
Har du haft et ikke planlagt vaegttab? (n=2901) 86 % 9% 4% 1%
Har du kastet op? (n=2870) 95 % 4% 1% 0%
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TABEL J1: Symptomer og gener i 2017 (fortsat)

Fysisk funktion i 2017
Har du nogen vanskeligheder ved at udfere anstrengende

aktiviteter som f.eks. at baere en tung indkebstaske eller en kuffert? (n=2904)

Har du nogen vanskeligheder ved at ga en lang tur? (n=2908)

Er du nedt til at ligge i sengen eller sidde i en stol om dagen? (n=2891)
Har du nogen vanskeligheder ved at ga en kort tur udenders? (n=2896)

Har du brug for hjaelp til at spise, tage tej pa, vaske dig

eller ga pa toilettet? (n=2919)

Rollefunktion i 2017

Var du begraenset i at dyrke dine hobbyer eller andre
fritidsaktiviteter? (n=2823)

Var du begraenset i udferelsen af enten dit arbejde eller
andre daglige aktiviteter? (n=2829)

*Kun blandt patienter, der har funder spergsmalet relevant
Social funktion i 2017

Har din fysiske tilstand eller medicinske behandling
vanskeliggjort dit familieliv? (n=2849)

Har din fysiske tilstand eller medicinske behandling vanskeliggjort
din omgang med andre mennesker? (n=2888)

Har din fysiske tilstand eller medicinske behandling medfert
okonomiske vanskeligheder for dig? (n=2870)

TABEL J2: Samlet helbred og livskvalitet i 2017

Samlede vurdering af 1 2 3
helbred og livskvalitet Meget

darlig(t)
Dit samlede helbred (n=2935) 0% 2% 6%
Din samlede livskvalitet (n=2935) 1% 2% 6%

TABEL K1: Selvvurderet arbejdsevne i 2017

Overordnet vurdering af
arbejdsevne, 0 betyder at
du ikke kan arbejde (n=921) 8% 2% 4% 5% 4%

TABEL K2: Selvvurderet arbejdsevne i 2017

Hvordan vurderer du din Meget god
nuverende arbejdsevne i forhold til:

Fysiske krav i dit job? (n=836) 44 %
Mentale krav i dit job? (n=832) 37%
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Meget

6%
8%
1%
1%

0%

Meget

4%

Meget

5,40
553

2%

1%

Gennemsnit

Gennemsnit

6,7

Darlig  Meget darlig

Slet ikke Lidt En del
52% 29 % 13%
57 % 24 % 11 %
69 % 23 % 7%
85 % 10% 4%
99 % 0% 1%
Slet ikke Lidt En del
59 % 25% 10%
60 % 27 % 9%
Slet ikke Lidt En del
72% 21% 5%
73 % 21 % 5%
91 % 6 % 2%
4 5 6 7
Sardeles
god(t)
15% 23 % 33% 20%
13% 50 % 34% 25%
5 6 7 8 9 10
7% 5% 11% 15% 15% 23%
God nogenlunde
22% 22% 9%
29 % 22% 9%

3%
3%
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BILAG 2:

Oversigt over sygdomskategorier

Antal Procent

Brystkraeft 747 23.7

Prostatakraeft 534 16.9

Tyktarmskraeft 386 12.2

Kraft i bronkie og lunger 132 4.2

Modermzarkekraft (melanom) 285 9.0

Endetarmskraeft 168 5.3

Urinvejskraft 143 4.5

Kraft i kvindelige kensorganer 163 5.2
Kraeft i ydre kvindelige kensorganer
Kraeft i livmoderhals

Kreeft i ggestok

Kraeft i livmoder

Anden kreeft i kvindelige kensorganer

Lymfomer og kraeft i bloddannende vaev 236 7.5
Myelomatose, myelomer
Lymfatisk/myeloid leukami
Ondartet immunoproliferativ sygdom
Malignt lymfom

Mave-/tarmkreft i ovrigt 116 3.7
Kraeft i spiserer

Kreeft i mavesaek

Kraeft i tyndtarm

Kraeft i anus og analkanal
Kreeft i lever

Kraeft i galdeblere/galdeveje
Kraeft i bugspytkirtel

Hoved-/halskraeft 164 5.2
Kraeft i andre dele af tunge

Kraeft i andre dele af mundhule

Kreeft i mandler

Kreeft i andre dele af mundhulens spytkirtler
Kraefti svaelg

Kreeft i strubehoved

Kraeft i skjoldbruskkirtel

Kreeft i lebe/nasehule/mellemere

Kraft i avrigt 224 4.1
Kraft i penis/evrige mandlige kensorganer
Kraeft i testikel

Kraeft i hjerne/andre dele af CNS

Darligt definerede eller ikke specificeret
QDvrige
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