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Hvert ar far 37.000 mennesker
i Danmark konstateret kraeft.
Kraeftens Bekaempelse arbejder for, at
kreeftpatienter far den bedst mulige behandling
og pleje, hvor deres behov, praeferencer og
livssituation er i fokus.

Kraeftpatienter har fra deres egne behandlingsforlgb en unik
viden om sundhedsvaesenets indsats. Denne viden kan vi
bruge til at forbedre kvaliteten af kraeftbehandlingen for alle
kraeftpatienter i Danmark.

Formélet med Barometerundersegelsen* er derfor at indsamle
viden om, hvordan danske kraftpatienter oplever deres mede
med sundhedsvesenet hele vejen fra udredning til behandling
og efterforleb.

Vi indsamler viden om hele kraeftforlobet
Barometerundersagelsen er en national spergeskema-
undersagelse, der baserer sig pa en udvalgt malgruppe

i befolkningen. Personer i alderen 30 — 99 ar, som fik en
kreeftdiagnose i perioden 1. juli — 20. december 2016, blev
inviteret til at deltage.

* Kreeftens Bekeempelse. Kraftpatienters behov og oplevelser med
sundhedsvaesenet under udredning og behandling, Kraeftens Bekaempelses
Barometerundersogelse, 2017



Barometerundersagelsen er opdelt i to
spergeskemaundersggelser, der omhandler forskellige dele af
kraeftforlebet. Pa denne made sikrer vi, at patienterne bliver
spurgt pa et tidspunkt, hvor deres oplevelser er aktuelle.

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

2. sporgeskema udsendes cirka to ar efter, at patienterne
har faet kraeftdiagnosen. Her bliver de spurgt til, hvordan de
oplevede behandlings-, opfelgnings- og efterforlgbet.

| 'Barometerundersggelsen — kort fortalt' preesenteres
hovedresultaterne fra Barometerundersagelsen 2017.
Undersagelsen har seerligt fokus pa kreeftpatienternes
behov og oplevelser under udredning og behandling. 1 2019
modtager patienterne 2. spergeskema om deres oplevelser
efter endt behandling.
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HVAD UNDERSOGER
BAROMETER-
UNDERSOGELSEN?

Patienternes oplevelser bidrager
med vigtig viden om kraeftforlgbet

— en viden vi kan bruge til at udpege
omrader i sundhedsvasenet, der
ber forbedres til gavn for fremtidens
kraeftpatienter.

Barometerundersggelsen bidrager med viden om felgende tre
omrader:

» Patienternes oplevelser og vurderinger af sundhedsveesenets
indsats i udrednings-, behandlings- og efterforlabet

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

» Patienternes egen vurdering af deres helbred og livskvalitet



DELTAGERE | BAROMETER-
UNDERSOCGELSEN

5.389 personer deltog i undersggelsen’.

49,2 % af deltagerne havde en anden
sygdom end kreeft samtidig med deres
kraeftsygdom (f.eks. diabetes, hjertesyg-
domeel. lign.).

49,7 % af deltagerne er
meend, 50,3 % er kvinder.

*10.445 personer blev inviteret til at deltage i
undersggelsen. 52 % svarede pa undersegelsen.
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89 % af patienterne modtager kun
behandling i deres bopaelsregion.

7 % modtager behandling i flere regioner
0g4 % modtager kun behandlingien
anden regjon end deres bopaelsregion.
6 % modtager slet ikke behandling for

Gennemsnitsalderen

for deltagerne er

66,2 ar

deres kreeftsygdom.

De tre hyppigste kreftsygdomme
blandt deltagerne er brystkreeft,
prostatakreeft og tyktarmskraeft.

Brystkraeft

Prostatakraeft

Tyktarmskraeft
Modermarkekraeft

Krzft i lunge/bronkie
Lymfomer/kraft i bloddannende vav
Mave-/tarmkraft i ovrigt
Kraft i kvindelige kensorganer
Hoved-/halskraft
Urinvejskraft

Endetarmskraft

Ovrige kraftformer

G 20,3 %
15,4 %
11.3%
8,1%
7.7%
71 %
58%
54%
51%
4,9 %
4,8 %
4,1%
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KRAFTPATIENTER OPLEVER

GODE FORLYB

Positive oplevelser i forlobet

Et positivt made med sundhedsvaesenet
er afgerende for, at man som kreeft-
patient foler sig tryg. Undersegelsen
viser, at kreeftpatienterne generelt ople-
ver gode forlgb, hvor de har tillid til den
indsats, der ydes:

92 % vurderer forlgbet frem til, at de far
diagnosen, som godt

97 % har tillid til, at leegerne pa
sygehuset har ydet den bedst mulige
indsats under behandlingen

98 % vurderer behandlingsforlgbet pa
sygehuset som godt

Hele forlebet var hurtigt og effektivt
med overskud til mig som patient.
Har ikke en finger at szette pa mit

forlob.

Jeg har hele vejen gennem mit sygdomsforleb faet en excellent behand-
ling pa sygehuset. Jeg har faet en fantastisk hurtig behandling af en helt
igennem sed og professionel lzzge. Efterfalgende fik jeg hurtig henvisning
til fysioterapi for lymfedem i hgjre ben, og der fik jeg rigtig god behand-

ling og vejledning i at bruge stettestrampe. Alt i alt er jeg rigtig glad for
det hurtige og professionelle forlab, jeg har vaeret igennem. Blev heldigvis
opereret rask :-)
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Da jeg skulle have den ferste
stomioperation, fik min hustru
og jeg stillet et lokale til radig-
hed, hvor vi i fred kunne snakke
om mine problemer og opera-
tionen. Pa et tidspunkt kom en

sygeplejerske og en sygepleje-
elev ind. Sygeplejeeleven var
virkelig godt forberedt og meget
omsorgsfuld. Hun overbeviste
mig om, at stomioperationen var
det rigtige.

Patienter og parerende bliver
inddraget

Det er individuelt, hvordan og i hvilket
omfang patienter og parerende ensker
at blive inddraget i behandlingen, men
det er vigtigt, at sundhedsveesenet tager
hejde for den enkeltes gnsker:

79 % oplever, at de er blevet involveret
i beslutninger om behandlingen pa en
made, som stemmer overens med deres
gnsker

84 % oplever, at sundhedspersonalet
involverer deres pargrende pa en god
made

Gode overgange mellem sygehuse
og sektorer

Kreeftpatienter er ofte i kontakt med flere
forskellige dele af sundhedsvaesenet
under deres forleb. De oplever somme
tider problemer, nar det kommer til
overgange mellem afdelinger, sygehuse,
praktiserende leege og kommunen.
Overordnet set oplever patienterne dog,
at denne del af forlabet har fungeret godt:

92 % mener, at samarbejdet mellem
forskellige sygehuse er godt

91% mener, at samarbejdet mellem
sygehuset og praktiserende laege/
kommunen er godt

Det var en god oplevelse,
at det gik sa hurtigt fra
leegen til sygehuset tog

over — 0gsa samarbejde
mellem de forskellige
sygehuse, det har veeret
fantastisk positivt.




POSITIVE OPLEVELSER
- ISAR UNDER UDREDNINGEN

Hurtig udredning 80 % af patienterne oplever, at tiden fra
Tiden fra patienterne oplever symptomer  diagnose og frem til behandlingen starter
pa kreeft, og til behandlingen starter, ertilpas

er 11 dage kortere sammenlignet med

resultaterne fra sidste Barometer- 74 % af patienterne oplever, at de i
undersggelse i 2011. Seerligt er der en hej grad feler sig taget alvorligt, nar de
tendens til, at patienterne hurtigere seger ~ henvender sig ved praktiserende leege
leege sammenlignet med i 2011. med symptomer

Jeg troede ikke det offentlige
kunne handle sa hurtigt. Jeg har
en aftale med min leege om et
arligt "eftersyn”. Her gjorde jeg
opmaerksom pa et modermaerke,
lzegen henviste samme dag til
hudlzegen, dagen efter ringede
hudlzegen og informerede om
tid pa sygehuset og fjernelse af
maerket samme dag. Rigtig godt
gaet.

Jeg oplevede, at alting gik
meget hurtigt. Der gik ca. 14
dage, fra jeg var til egen lzge,

og til jeg var opereret og i
gang med kemobehandling,
det var godt!
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Jeg ville anske man havde sagt, at det var en
kraeftknude fremfor alt mulig andet. Isaer nar
man kan lzese i journalen, at man skriver og
taler om kraeft. Ved samtalerne med laegen
blev ordet kraeft ikke naevnt en eneste gang,
for jeg spurgte, om det var kreft.

Laegen, der skulle give mig
besked om at jeg havde bryst-
kraeft, skulle have fortalt mig
mere om, hvad det var for en
type, og hvad det beted. Jeg

tror hun har fortalt det sa mange
gange, at hun er blevet trat.
Det virkede som om at det gad
hun slet ikke tale om.

Diagnosesamtalen er vigtig

for patienterne

At fa konstateret kreeft er en stor
omveeltning for bade den enkelte patient
og for de parerende. Det er derfor
vigtigt, at kreeftdiagnosen bliver givet pa
en ordentlig made.

Jeg havde ingen mistanke om,

at det var kreeft og blev meget
chokeret, da lzegen kom ud

i ventevarelset med besked

om, at jeg havde en tid i [by] 3
hverdage senere. Den besked
ville jeg gerne have haft i hendes
konsultation med mulighed for at
stille spergsmal. Det var der ikke
lejlighed til med mange ventende
patienter omkring mig.

67 % af patienterne oplever, at de i hgj
grad fik overbragt kraeftdiagnosen pa en
god made

88 % fik overbragt kreeftdiagnosen ved
en personlig samtale
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HVAD SKAL DER SKE, OG
HVEM HAR ANSVARET?

Selvom patienterne i undersggelsen generelt
har en positiv oplevelse af sundhedsvaesenets
indsats, sa peger undersggelsen ogsa pa en
reekke omrader, hvor der er plads til forbedring.

Hurtigere start af behandling

... ernoget af det, som flere patienter
eftersparger. Mange oplever, at nar de
forst har faet konstateret kreeft, s vil

de gerne starte behandlingen hurtigst
muligt. 28 % af patienterne har ensker
til, at noget skulle have vaeret anderledes
for behandlingsstart. Af disse gnsker:

66 % at veere startet hurtigere i
behandling

17 % at have faet mere information for
behandling

17 % at have haft en uddybende
samtale fer behandling
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Da jeg fik diagnosen, enskede
jeg bare at komme i gang med
behandlingen. Perioden fra

diagnose til behandling er psykisk
en hard tid!! Jeg falte mig ret
magteslos.

En samtale mellem diagnose og
operation kunne jeg godt have
onsket mig. Sa chokerende en
besked skal lige bundfzeldes, og
ndr det er sket, dukker der mange
spargsmal op.



Har haft flere lzeger ved sam-
talerne under kemo. Det har
vearet frustrerende, det har man
ikke overskud til. Man veksler
mellem afdelinger i behand-
lingsforlebet, og der gar info
tabt, og man ved ikke, hvem der
har overblikket.

Jeg kunne godt have ansket
mig, at det var den samme
lzege — ikke fordi de ikke

virkede forberedte, men det
giver en ekstra tryghed, nar
man "kender" lzegen.

Faler behov for bedre information om falgerne af be-

handling, og hvad jeg/man kan gere for at fa det bedre
[...]Jeg foler mig mangelfuldt informeret om de mange
konsekvenser af min operation - og delvist ladt i stikken

med svare psykiske folger af de fysiske konsekvenser
af at fa fjernet prostata (inkontinens og impotens!). Jeg
anede ikke, hvor slemt det kom til at blive at vaere mig.

Manglende information

82 % af patienterne oplever, at der
var en klar plan for deres forlgb. Dog
har patienterne brug for information
om, hvad der skal ske samt hvad de
kan forvente sig af den kommende
behandling.

20 % mangler information om mulige
bivirkninger af medicin og komplika-
tioner ved operation

34 % mangler information om mulige
senfelger af sygdom og behandling fer
behandlingsopstart

Uklart hvilken lege, der har
ansvaret

Mange patienter er i kontakt med flere
leeger i deres forleb og kan blive usikre
pa, hvem der har ansvaret for deres
behandling. Det kan skabe utryghed i en
i forvejen sarbar situation:

30 % synes, de mader for mange leeger
under deres behandling pa sygehuset

41 % har pa et tidspunkt i deres forlab
veeret i tvivl om hvilken leege, der havde
ansvaret for deres behandling

Ca.10 % oplever, at de selv havde
en del af ansvaret under forlabet, som
sundhedsvesenet burde have haft



PLADS TIL
FORBEDRINGER UNDER
OG EFTER BEHANDLING

Fik stafylokokker/infektion, som
gjorde, at kemobehandlingerne

blev udsat. Jeg var ligeledes Komplikationer og fejl fir
utryg ved smerterne og diver- konsekvenser
gerende informationer fra Hver tredje patient oplever komplika-

sundhedspersonalet. tioner eller fejl pa et sygehus:

46 % af disse handler om infektioner,
som patienterne har faet under deres
behandling pa sygehuset

Et forleb pa 12 dage
blev forleenget til 5 uger
pa sygehus med flere

65 % af patienterne oplever, at kom-
plikationerne og fejlene har medfert
fysiske, psykiske eller organisatoriske
problemer til folge: konsekvenser (f.eks. forlzenget indlaeg-
oget spisebesvaer og gelse eller genindlaeggelse)

depression.
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Efter afslutning er det meget rodet, hvem der
tager sig af hvad. Der skal meget overskud til at fa
(den rette) hjlp. Skal selv ringe rundt, og pa den
made blive henvist til anden afdeling eller egen

kommune, som sa henviser dig videre osv. osv.
Det er uoverskueligt hvad jeg kan fa hjzlp til, og

hvor jeg skal henvende mig.

Tiden mellem efterbehandlingerne er svaer,
for generne efter operationerne er svare at
vurdere: Bor jeg kontakte lzege eller hvad? Og
i bekraeftende fald, er det sa lagerne pa syge-
huset (og hvem?) eller praktiserende lzzge?

Fardigbehandlet, men hvad sa nu?
Nar behandlingsforlabet afsluttes, kan
der opsta spergsmal og tvivl. Det er vig-
tigt, at kraeftpatienterne bliver klaedt godt
pa til at handtere tiden efter behandlin-
gen, sa de kan vende tilbage til hverda-
gen uden unedige bekymringer:

35 % er ikke trygge ved at blive afsluttet
fra sygehuset

40 % af de patienter, der er afsluttet fra
sygehuset, har faet en skriftlig, personlig
opfelgningsplan
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41% af de patienter, der er afsluttet fra
sygehuset, er ikke tilstraekkeligt informe-
rede om hvilke symptomer, det er vigtigt
at reagere pa

30 % er ikke trygge ved deres opfolg-
ningsforleb



Ikke nok fokus pa hjalp og stette
61 % af patienterne har pa et tidspunkt i

deres kreeftforleb haft et behov for hjeelp Har manglet en "professionel”
eller stette fra sundhedsvaesenet. Des- person, som kunne vejlede med
veerre oplever storstedelen, at de ikke far oplysninger vedr. psykiske og
den hjelp og stette, de har brug for. okonomiske spergsmal, er der
tilskud til diverse ting. En patient
79 % har ikke faet den hjaelp, de har eller parerende har ikke over-
behov for til psykosociale problemer, skud til at tzenke og tage kontakt

som f.eks. problemer med sex- og samliv til diverse steder.
eller hjeelp til at handtere angst, tristhed
og bekymringer

37 % af de erhvervsaktive patienter har
ikke faet den radgivning om arbejdsliv
eller gkonomi, som de havde behov for

59% har ikke faet den hjeelp, de havde
behov for til at undga uhensigtsmaessig
veegtaendring eller underernaering

Det er meget voldsomt, nar man bliver konfronteret med, at man har
kreeft. Kreeftpakken starter omgédende, og det er fint, MEN sadan rent
psykisk mangler jeg en, som lige kan samle mig op igen og felge mig
sa leenge jeg er under behandling. Jeg har selv betalt psykolog for at
fa bearbejdet chok og tristhed. Man tror, man er den eneste i verden,

som har det sadan, og som kraftpatient har man sa meget brug for at
vide, du er ikke alene og dine reaktioner er meget naturlige. Man far
en masse brochurer med telefonnumre, men man orker ikke selv at
ringe og sige, at nu har man brug for hjzlp.
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VIL DU LASE MERE?

Pa Kreeftens Bekaempelses hjemmeside finder du alle resulta-
terne fra Barometerundersegelsen — her kan du ogsa laese om
undersogelsens evrige temaer, som f.eks. patientinvolvering,
genoptraening og alternativ behandling.

Du finder rapporten p4d www.cancer.dk/deldinviden/

Pa hjemmesiden finder du ogsa resultater opdelt pa de fem regi-
oner og pa de forskellige kraeftsygdomme.
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