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FORORD

Hvert ar far omkring 500 unge mennesker i aldersgruppen 15-29 ar at vide, at de har en
kreeftsygdom. At fa en kreeftsygdom er altid kritisk, men maske seerligt kritisk for den unge, som
samtidig star over for store beslutninger i forhold til uddannelse, karriere og familie.

Sundhedsveesenet har ikke hidtil haft fokus pa de seerlige faglige problemstillinger og
patientoplevede behov, som knytter sig til denne gruppe af unge patienter. Ungdomsmedicinen
ér under udvikling bade i og uden for Danmark og skal understgttes af mere viden og forskning
pa omradet.

For at fremme udviklingen og identificere potentielle indsatsomrader har Kraeftens Bekeempelse
gennemfgrt denne omfattende landsdaekkende spargeskemaundersggelse. Undersggelsens
hovedresultater preesenteres i denne dokumentationsrapport. Resultaterne bekreefter, at de
unge mgder et sundhedsvaesen, der ikke har fokus pa det hele menneske, og at de unge udger
en sarbar og belastet gruppe, som har saerlige behov under og efter behandlingen.

Undersggelsen er den fgrste af sin art og kunne ikke veeret blevet til uden afggrende bidrag fra
de unge kreeftramte samt den dedikerede referencegruppe, som har bidraget til undersggelsens
form og indhold.

Alle skal have en tak for deres store indsats og hgje ambitionsniveau.

Vi haber, at undersggelsens resultater vil blive brugt af sundhedsveesenet til at sikre bedre
forhold for unge kraeftramte, og at denne viden kan fremme den gode udvikling, som allerede er

i gang pa mange afdelinger rundt omkring i landet.

Kreeftens Bekaempelsen vil arbejde malrettet for at understgtte dette.

Leif Vestergaard Pedersen Henriette Lipczak
Adm. direktar Chef for Kvalitet og Patientsikkerhed
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Sammenfatning

Undersggelsens resultater er samlet og dokumenteret i denne rapport. | sammenfatningen
resumeres de vaesentligste resultater, der vurderes i forhold til, hvor der er behov for en
fokuseret indsats.

Fokus pa unge kraeftramte

Kreeft rammer ogsa unge, og hvert ar diagnosticeres ca. 500 mennesker i aldersgruppen 15-
29 ar med kreeft (5). Prognosen for unge er ikke forbedret i samme grad som for bagrn og
voksne (6), og de seneste ar er der nationalt savel som internationalt kommet fokus pa unge
kraeftramte, som en patientgruppe med szerlige behandlings- og stgttebehov.

| Danmark har det blandt andet fart til, at der i 2014 og 2015 er blevet skabt nye fysiske
rammer og faciliteter pa Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital, Aalborg
Universitetshospital, Rigshospitalet og Herlev Hospital, ligesom netveerket Ung kraeft har haft
succes med at bekaempe tabuer om daden, fysiske ar og sex, og herigennem gjort unge
kraeftramte mere synlige i den politiske og kliniske hverdag.

Kraeftens Bekeempelse gnsker med denne undersggelse at bidrage med viden om de unge
kraeftramtes oplevelser, behov og livsituation, der kan bruges i samarbejde med
sundhedsveaesenets partnere til at sikre bedst mulige forhold for unge, som rammes af kreeft.

Fakta om undersggelsen

Dette er den fgrste nationale undersggelse, som malrettet afdeekker unge kreeftramtes
behov og oplevelser under udredning, behandling og i efterforlgbet samt deres aktuelle
livssituation. Undersggelsen er designet som en spgrgeskemaundersggelse, hvor alle
diagnosticeret med kraeft mellem 2009 til 2013 i alderen 15 til 29 ar er inviteret. Rapporten
bygger pa svar fra de i alt 822 personer, som deltog i undersggelsen.

Undersggelsen er udarbejdet af Dokumentation & Kvalitet, Kreeftens Bekaempelse i teet
samarbejde med tidligere kreeftramte unge og eksperter fra hele landet. Undersggelsens
design og udvikling er beskrevet i detaljer i kapitel 2. | denne rapport praesenteres de
overordnede og deskriptive resultater. Resultaterne vil efterfglgende blive fulgt op af mere
detaljerede analyser og videnskabelige publikationer.

Fortolkning af resultaterne

45 % besvarede spgrgeskemaet, hvilket er pa niveau med tilsvarende
spgrgeskemaundersggelser blandt unge og bekraefter, at unge generelt er en malgruppe,
som er vanskelig at rekruttere til sddanne studier (3;7). Undersggelsens bagudrettede
design indebeerer et bortfald blandt de med en kreeftsygdom, som har en hgj dgdelighed,
ligesom det indebeerer, at oplevelserne for nogle af de unge, ligger flere ar tilbage.

Nar vi sammenligner de unge, der besvarede spargeskemaet, med de unge, der ikke
besvarede skemaet, finder vi samlet set en acceptabel repreesentativitet, hvad angar alder
og tid siden diagnose. Derimod ses en vis skaevhed i forhold til at kvinder er

overrepraesenterede, ligesom det er tilfeeldet for unge med brystkraeft.

Ovenneavnte forhold skal hele tiden haves in mente, nar resultaterne leeses og fortolkes.

AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015
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Primaere styrker og svagheder ved undersggelsens design

+ Undersggelsen er et nationalt og populationsbaseret studie, hvor
studiepopulation er identificeret via Cancerregisteret.

+ Spgrgeskemaet og metode er udviklet og testet i teet dialog med unge
som har haft kreeft.

+ Undersggelsen er retrospektiv, hvilket betyder, at nogle er dgde i
inklusionsperioden, samt at deltagernes oplevelser kan ligge flere ar
tilbage.

+ Lav responsrate. | hvilken retning, det pavirker resultaterne, er dog
ikke muligt at afgare.

Undersggelsens resultater

Undersggelsen viser, at en stor del af de unge er meget tilfredse med det forlgb, de har
veeret igennem, og at de har tillid til systemet og personalet. Dog viser resultaterne, at de
unge mader et utidssvarende sundhedsvaesenet, som ikke har kendskab til eller
kompetencer inden for de omrader, som er unikke for de unge. Resultaterne understreger,
at der er store umadte behov i forhold til den psykosociale indsats, hvor dét at have en
kraeftsygdom saetter spor hos patient og pargrende bade under og efter behandlingen. Den
psykosociale indsats er séledes vigtig for at sikre de unges tilknytning til arbejdsmarkedet
samt et godt psykisk og fysisk helbred. Resultaterne bekraefter ogsa, at der er behov for
mere forskning og udvikling pa omréadet for at sikre den bedst mulige behandling og statte
til denne patientgruppe.

| det fglgende resumeres og reflekteres over ni omrader, hvor undersggelsen viser, at der
er behov for saerlig opmeaerksomhed:

. Henvendelse til lazge og udredning af kraeft
. Organisering

. Ansvar og sammenhaeng under behandling
. Selvstaendighed og inddragelse i eget forlgb
. Kommunikation og samtaler

. Helhedsorienteret hjeelp og statte

. Sex, intimitet og kropsopfattelse

. Pargrendes rolle og situation

. Uddannelse og arbejde

AT VARE UNG OG FA KRAFT, 2015



1. Henvendelse til la=ge og udredning af kraeft

"Tag os alvorligt [...]. Det er for darligt, at jeg
matte ga 16 méaneder, far jeg blev henvist.
For da havde skidtet bredt sig [...]”

o 19 % oplevede symptomer i mindre end en uge, for de kontaktede en laege
forste gang. 13 % ventede mere end seks maneder.

. Arsagen til at vente med at kontakte en lsege var for 59 %, at de ville vente og
se, om symptomerne gik vaek af sig selv.

o For 84 % var praktiserende leege farste kontakt til sundhedsveesenet.

. 17 % havde kontakt med vagtlaege, akuttelefon eller alarmcentral
i forbindelse med udredningen.

. 18 % oplevede, at deres symptomer eller bekymringer slet ikke blev taget
alvorligt ved fgrste kontakt med laegen.

. 25 % oplevede, at de ikke blev undersggt af leegen farste gang de fortalte om
deres symptomer eller ubehag. 33 % oplevede, at de ikke blev henvist til
yderligere undersggelser.

Tiden, der gar fra farste symptom til behandlingsstart, har betydning for
behandlingsintensitet og prognose (8;9). Derfor er det vigtigt, at den unge reagerer, hvis
kroppen viser tegn pa sygdom, og at sundhedsveesenet tager henvendelsen alvorligt.
Undersggelsen viser, at 19 % kontaktede en laege inden for en uge, mens 13 % ventede i
mere end seks maneder. Langt de fleste begrunder deres venten med, at de ville se tiden
an i hadbet om, at symptomerne ville forsvinde af sig selv.

Diagnosticering af kreeft blandt unge kan veere seerligt udfordrende, fordi forekomsten er
lav, og symptomerne ikke ngdvendigvis leder tankerne hen pa kritisk sygdom.
Udenlandske studier viser, at tiden fra symptom til diagnose og behandling kan veere lang
for denne patientgruppe (10;11), men hvordan det pavirker prognosen er ukendt.
Resultaterne fra denne undersggelse indikerer, at de unge enten oplevede et gnidningsfrit
udredningsforlgb eller et udredningsforlgb, som var praeget af, at de ikke blev taget
alvorligt. Hele 18 % giver den ringeste vurdering pa en skala fra 1-10 over, hvorvidt de
blev taget alvorligt fgrste gang, de kontaktede en lzege, og hver fierde oplevede, at de ikke
blev undersggt for at finde ud af, hvad de fejlede. Det gar igen i de kvalitative
kommentarer, at det er vigtigt, at leegen er opmaerksom pa, at unge ogsa kan fa kraeft.

AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015
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2. Organisering

"La pa stue med en jaevnaldrende pige i
samme situation, det var rart, at de havde
taget det hensyn og lagt os sammen”

J 98% blev behandlet pa voksenafdelinger. De patientgrupper, som typisk
blev behandlet pa berneafdelinger eller ungeafsnit, er personer med leukaemi,
hjerne- eller knoglekraeft.

o 57 % oplevede i mindre grad eller slet ikke, at de fysiske rammer var malrettet
unge.

] 18 % finder det meget vigtigt, at de fysiske rammer er indrettet til unge,
mens 16 % slet ikke finder det vigtigt.

o 55 % finder det vigtigt at kunne made eller tale med andre unge kraeftpatienter
under deres behandling pa sygehus.
Heraf fik 66 % i mindre grad eller slet ikke mulighed for at made andre unge
kraeftpatienter.

Hovedparten af de unge blev behandlet pa afdelinger for voksne kreeftpatienter. Det er dog
vigtigt at veere opmaerksom p4a, at behandlingen kan have fundet sted helt tilbage til 2009.
Siden da er der kommet fokus pa at aendre organiseringen og de fysiske rammer med
henblik pa at understgtte de unges behov for at kunne leve et ungdomsliv, skabe kontakt
med ligesindede, samt give bedre muligheder for inddragelse af pargrende.

Betydningen af de fysiske rammer opfattes meget forskelligt blandt de unge. 18 % finder det
meget vigtigt, mens 16 % svarer, at det slet ikke er vigtigt for dem. Derimod er der starre
enighed om, at det er vigtigt at kunne mgde og tale med andre unge med krzeft (55 %).
Resultaterne viser, at der ikke har veeret tradition for dette, eftersom 66 % af de unge ikke
havde mulighed for at mgde unge i samme situation.

AT VARE UNG OG FA KRAFT, 2015



3. Ansvar og sammenhang under behandling

"Har haft den samme laege fra dag 1, og det
betad meget for mig, for sa kendte han mig,
og de problemer jeg havde”

. Pa en skala fra 1-10 angiver 1 % den darligste vurdering (veerdien 1), mens
56 % svarer 9 eller 10 i forhold til, hvor trygge de samlet set har veeret ved
den behandling, de har faet.

. 60 % fik gennemgaet deres behandlingsplan.

. 35 % havde ikke én bestemt laege, der tog ansvar for deres behandling pa
onkologisk afdeling.

. 25 % oplevede, at det sjeeldent eller aldrig var nemt at komme til at tale med
en laege, der kendte dem og deres behandling.

* 36 % fik ikke et telefonnummer pa en laege, de kunne kontakte hjemmefra
imellem behandlingerne.

Behandlingen af kreeft indebaerer typisk lzengerevarende og komplekse forlgb med hgijt
specialiseret behandling. Det stiller store krav til sundhedsveaesenets organisering og
faglige indsats. Det er derfor positivt, at starstedelen af de unge var tilfredse og trygge ved
deres behandling pa sygehus. 56 % giver en meget positiv vurdering af, hvor trygge de har
veeret ved deres behandling.

| de kvalitative kommentarer ses, at det er vigtigt for de unge at fa praesenteret en plan for
deres forlgb, men resultaterne viser, at kun 60 % oplevede dette. Mere end hver tredje ung
har ikke haft én bestemt laege, som tog ansvar for deres behandling pa onkologisk
afdeling, og hver fijerde syntes sjaeldent eller aldrig, at det var nemt at komme til at tale
med en leege, de kendte.

Skift i personalet fremhasves som et saerligt problem i de kvalitative kommentarer i forhold

til opfalgningsforlgbet, idet det skaber utryghed og uhensigtsmeaessige forlgb at mgde nye
lzeger, som ikke kender den unges historie og forlgb.

AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015
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4. Selvstaendighed og inddragelse i eget forlgb

"Skulle selv spgrge om at fa nedfrosset seed
til trods for betydelig risiko for sterilitet.
Naede det samme dag, som jeg opstartede
kemo [...]”

. 81 % fik fremlagt én behandlingsmulighed.

o 47 % oplevede, at beslutningen omkring behandling blev taget af lsegen
uden at involvere dem, og 2 % oplevede, at beslutningen blev truffet af laege
og foreeldre.

. 72 % onsker at vaere med til at treeffe beslutningen om deres behandling.

. 96 % var indforstaet med den behandling, de skulle have efter at have talt
med en leege.

. 73 % havde behov for at tale alene med en laege eller sygeplejerske, uden at
de naermeste var til stede.
Heraf blev 33 % sjeeldent eller aldrig tilbudt dette.

*  Over 60 % af de unge foretrak at have deres keereste/esegtefeelle eller mor
med til samtaler pa sygehuset. 7 % @nskede at vaere der alene.

. 20 % blev sjaeldent eller aldrig opfordret til at tage en pargrende med til
samtaler om sygdom og behandling pa sygehus.

Der er bred enighed om, at det danske sundhedsveesen bgr udvikle sig til at blive mere
personcentreret og have den enkelte patients behov og preeferencer med, nar beslutninger
omkring behandling og pleje skal treeffes (12). Balancen imellem inddragelse af foreeldre
og respekten for den unges autonomi og fortrolighed er vanskelig men vigtig. Resultaterne
fra denne undersggelse viser, at kun 2 % af de unge oplevede, at beslutningen om deres
behandling blev truffet ved en samtale mellem lsege og foraeldre. Naesten halvdelen
oplevede, at det var lazegen, som tog beslutningen om behandling uden inddragelse af den
unge. Mange (72 %) gnsker imidlertid at blive inddraget og spurgt om deres bekymringer
og tanker i forhold til den mulige behandling.

Undersggelsen bekraefter, at mange af de unge (73 %) undervejs i behandlingsforlgbet
havde behov for at tale med en laege eller sygeplejersker uden at deres naermeste var til
stede, men hver tredje, af de, der havde behov, oplevede sjaeldent eller aldrig, at dette
behov blev imgdekommet. Samtidigt var det vigtigt for langt de fleste at have en pargrende
ved deres side til samtaler. Kun 7 % foretrak at veere alene til disse samtaler. Dog blev
hver femte sjeeldent eller aldrig opfordret til at tage deres pargrende med til samtalerne.

AT VARE UNG OG FA KRAFT, 2015



5. Kommunikation og samtaler

"Sygeplejerskerne var helt uvurderlige. De
gav sa meget af sig selv, og ydede omsorg
samt gav sig tid til at snakke hver gang”

J 94 % havde et behov for at tale med en fagperson pa sygehuset om, hvordan
deres sygdom eller behandling kan pavirke, hvordan de har det.
Heraf fik 53 % i mindre grad eller slet ikke talt med en fagperson herom.

* 42 % oplevede, at fa eller ingen af laegerne var gode til at tale med dem om
problemer og bekymringer, man kan have som ung.

. 23 % havde i mindre grad eller slet ikke en samtale om deres muligheder for at
fa bern i fremtiden.

J 31 % af de unge oplevede, at de i hgjeste grad fik mulighed for at tale med en
leege eller sygeplejerske om deres mulighed for at fa bern i fremtiden.

Kommunikation imellem patient og personale er understreget i litteraturen som vigtigt for at
opleve kontrol og kunne mestre sygdommen, ligesom god og alderstilpasset information
pavirker oplevelsen af kvalitet og tillid til personalet positivt (13;14). Resultaterne viser
imidlertid, at kun 42 % af de unge oplevede, at fa eller ingen af laegerne var gode til at tale
med dem om aldersrelaterede problemer og bekymringer. Sygeplejerskernes
kommunikative evner bliver vurderet lidt bedre end lesegernes, og seerligt i de kvalitative
kommentarer gar det igen, at sygeplejerskerne har en betydningsfuld rolle, hvad angar
omsorg, neerveer og forstaelse for de unges situation.

Resultaterne bidrager med vigtig ny viden i forhold til, hvor mange af de unge, der gnsker
samtale og dialog om sygdommens pavirkning af fysiske, psykiske, sociale og seksuelle
problemer. Hele 94 % havde behov for at tale med personalet om, hvordan sygdommen
kan pavirke dem psykisk. Over halvdelen havde ikke samtaler herom.

Bekymringer, om hvorvidt behandlingen kan péavirke evnen til at f& barn, er seerligt til stede
for denne malgruppe. Det er derfor problematisk, at kun 31 % af de unge oplevede, at de i
hgjeste grad fik mulighed for at tale med en leege eller sygeplejerske om deres fertilitet.

De kvalitative kommentarer understreger endvidere, at de unge har et stort behov for at fa

sa& meget information som muligt om deres sygdom og forlgb, gnsker viden om, hvad der
sker og hvorfor, samt at information ikke tilbageholdes for at skane dem.

AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015
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6. Helhedsorienteret hjalp og stotte

"Det er vigtigt, at fokus ikke alene ligger pa
behandlingen af kraeftformen, men ogsa pa
den psykologiske del af det for den unge”

* 45 % har den seneste uge falt sig bekymrede, og 37 % har falt sig
deprimerede.

L 66 % havde behov for hjeelp til at handtere angst, tristhed eller bekymringer
efter behandlingen.
Heraf har 69 % i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp, de havde behov for.

J For 37 % har deres kraeftsygdom haft en negativ eller meget negativ
pavirkning af deres syn pa fremtiden.

o 41 % har veeret en del eller meget bange eller bekymrede for at dg af deres
kraeftsygdom.
Heraf har 25 % ikke talt med nogen om deres bekymringer.

Udenlandske studier viser, at de unge har store udeekkede behov for hjeelp til fysiske og
psykosociale problemstillinger, ligesom der ogsa er dokumentation for, at umgdte behov
pavirker deres livskvalitet negativt (15;16). Resultaterne fra denne undersggelse bekraefter,
at de unge har behov for helhedsorienteret hjaelp og stette bade under og efter
behandlingens afslutning. Samtidigt ses store udaekkede behov, hvor f.eks. 69 % ikke fik
den hjeelp, de havde behov for til at handtere psykiske problemstillinger efter behandlingen.
Vigtigheden af at fokusere pa det hele menneske og inddrage de unges hverdagsliv og
tanker, og ikke kun fokusere pa kraeftsygdommen, gar igen i en stor del af de kvalitative
kommentarer.

41 % af de unge har veeret en del eller meget bekymrede for at dg, og blandt de, som
havde behov for at tale om deres tanker, viser resultaterne, at hver fjerde af dem ikke har
talt med nogen om deres bekymringer.

AT VARE UNG OG FA KRAFT, 2015



7. Sex, intimitet og kropsopfattelse

"De farste 2 ar efter sygdommen var sveere i
forhold til min egen selvtillid, herunder
teenker jeg pé lysten til at date, have en
kaereste, dyrke sex, synet af egen krop”

* 83 % havde behov for at tale med en fagperson om problemstillinger i forhold
til keerligheds- eller sexliv.
Heraf har 58 % i mindre grad eller slet ikke talt med en fagperson herom.

* 47 % havde behov for hjeelp til at handtere problemer i forhold til forelskelse,
keerester eller sex efter behandlingen.
Heraf har 84 % i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp de havde behov for.

. For 31 % har deres kraeftsygdom haft en negativ eller meget negativ
pavirkning pa deres lyst til at dyrke sex.

. For 54 % har deres kraeftsygdom haft en negativ eller meget negativ
pavirkning pa deres syn pa egen krop.

For unge kan problemstillinger omkring aendringer i krop og udseende samt sex og intimitet
fylde meget, hvilket undersggelsens resultater bekraefter. Efter behandlingen havde 47 %
af de unge behov for hjaelp til at handtere problemstillinger i forhold til forelskelse, kaerester
eller sex, og 84 % fik i mindre grad eller slet ikke den hjaelp, de havde behov for. Det er
saledes ikke kun under behandlingen, at intimiteten og kropsopfattelsen er udfordret. Her
viser resultaterne, at sygdommen for knap hver tredje har haft en negativ indflydelse pa
deres sexlyst, og for over halvdelen har sygdommen pavirket synet pa deres krop negativt.
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8. Pargrendes rolle og situation

"Mine foraeldre var meget bekymrede, og de
fik ikke noget info [...] og jo mere de
udspurgte mig, jo mere teenkte jeg over
sygdommen/forlabet”

* 35 % har fglt sig ensom den sidste uge.

. 98 % havde behov for deres pargrende til at tale om sygdom, og hvordan de
havde det.
Heraf oplevede 7 % i mindre grad eller slet ikke, at deres pargrende har
veeret der for dem.

* 88 % havde behov for deres pargrende til praktisk hjaelp.
Heraf oplevede 7 % i mindre grad eller slet ikke, at deres pargrende har
veeret der for dem.

. For 51 % har deres kraeftsygdom haft en positiv pavirkning pa forholdet til
deres mor, men ogsa forholdet til far, sgskende og partner er i seerlig grad
blevet pavirket positivt.

. 4 % oplevede, at der sjeeldent eller aldrig var mulighed for, at deres
familie/kaereste kunne vaere hos dem pa sygehuset, nar de gnskede det.

. 79 % af de pargrende havde, ifglge den unge, behov for hjeelp til at handtere
psykiske reaktioner.
Heraf har 70 % i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp, de havde behov for.

Pargrende er en vigtig ressource for den kreeftramte. Det geelder ogsa for de unge, hvilket
fremgar af denne undersggelse. 98 % af de unge har haft behov for at tale med deres
pargrende om, hvordan de havde det, og 88 % har haft brug for hjeelp til praktiske ggremal.
De pargrendes afggrende rolle er maske ogsa arsagen til, at mange af de unge oplevede,
at relationen til deres foreeldre, sgskende og kaereste/agteskab er blevet pavirket positivt af
deres sygdomsforlgb.

Sygdom pavirker ikke kun patienten, pargrende kan ogsé have brug for stgtte (17). Dette
understreges af resultaterne, hvor 79 % af de unge vurderer, at deres pargrende har haft
behov for hjeelp og stette i forhold til at handtere deres psykiske reaktioner. Heraf havde 70
% udaekkede behov. | de kvalitative kommentarer opfordrer de unge gentagende gange fil
mere fokus pa de pargrende.
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9. Uddannelse og arbejde

"Ift. uddannelse sa blev jeg 1 &r senere
feerdig med gymnasiet, og det tog mig en del
ar at finde mig selv igen efter, sa gik forst
sent videre pa universitetet”

. For 42 % har deres kraeftsygdom haft en negativ eller meget negativ
pavirkning pa deres mulighed for at gennemfare en uddannelse.

. For 43 % har deres kraeftsygdom haft en negativ eller meget negativ
pavirkning pa deres mulighed for at passe et arbejde.

*  44% har den seneste uge haft sveert ved at huske, og 33 % har haft
koncentrationsbesveer.

. 41 % havde behov for hjeelp fra sygehuset under behandling i relation til
uddannelse og arbejde.
Heraf har 55 % i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp, de havde behov
for.

. 53 % havde behov for hjaelp til at passe eller vende tilbage til arbejde eller
uddannelse efter behandlingen.
Heraf har 63 % i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp, de havde behov
for.

. 40 % ved ikke, hvor de skal henvende sig med spgrgsmal om uddannelse og
arbejde i relation til deres kraeftsygdom.

At blive bremset i sin uddannelse, at skulle seette sin karriere i bero eller at skulle veelge en
ny vej er almindeligt for et ungt menneske, der rammes af kreeft. Uddannelse og
karrierevalg er vigtigt for den enkeltes identitet. Resultaterne understreger, at det er et
vaesentligt tema for unge, hvor over 40 % har oplevet, at deres sygdom har haft negative
konsekvenser for uddannelsesmuligheder og arbejdsliv.

Det kan veere en uoverskuelig opgave at finde rundt i, hvilke stgtteforanstaltninger som
geelder omkring f.eks. orlov, SU eller deltid. Resultaterne viser, at 40 % af de unge ikke
ved, hvor de skal henvende sig, nar der opstar problemstillinger og spagrgsmal vedrgrende
uddannelse, arbejde eller gkonomi.
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De unges egne rad bringes videre

Spergeskemaet afsluttes med, at de unge bliver bedt om at naevne de tre vigtigste omrader,
der efter deres egen opfattelse, er dér, hvor forholdene for unge kreeftramte skal forbedres.

Hermed afsluttes sammenfatningen med at praesentere de syv hyppigste omrader, de unge
beskrev.

1. Information

At der fgr, under og efter behandling gives information tilpasset den unge om diagnosen,
behandlingen og hele det forleb, de skal igennem, samt om bivirkninger, senfalger mv. Desuden,
at der gives information om tilbud seerligt malrettet unge samt om mulighederne for psykisk og
fysisk hjeelp og statte.

2. Det psykiske

At de unge tilbydes psykisk hjeelp og statte under og efter behandling i forhold til handteringen af
deres tanker, folelser og bekymringer omkring dét at leve med kraeft, fremtiden, deden, livskvalitet
og kropsopfattelse mv.

3. Socialt netveerk med ligesindede

At de unge far tilbudt mulighed for at indga i et socialt netveerk med (seerligt) andre unge,
nuvaerende eller tidligere kraeftpatienter. Eventuelt som en mentorordning eller ved henvisning til
Ung kraeft, Kreeftens Bekeempelse.

4. Fysiske rammer
At de fysiske rammer under behandling pa sygehus er ungdomsvenlige, hyggelige
og peene med mulighed for at ligge pa enestue efter gnske.

5. Pargrende

At de unges pargrende inddrages undervejs i deres udrednings- og behandlingsforlab samt
tilbydes psykisk hjeelp og stgtte pa lige fod med den unge. Dertil at den unge far hjeelp til at
handtere kommunikationen med deres pargrende.

6. Efterforlob
At de unge, efter endt behandling, fortsat er i kontakt med sygehuset samt kommer til kontrol.
Derudover, at der tilbydes rehabilitering malrettet psykiske og fysiske behov hos den unge.

7. Omsorg

At der fra personalets side, saerligt under behandling pa sygehus, udvises omsorg i form af
naerveer og opmaerksomhed samt forstaelse for den unge kreeftpatients situation og hverdag, sa
den unge fgler sig i trygge heender.
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Indledning og formal

Ungdomsarene er en periode i livet fuld af forandring og udvikling pa en lang raekke omrader
bade fysisk, psykisk og socialt, men ogsa kognitivt og falelsesmaessigt. Man er hverken
voksen eller barn — men et sted midt imellem. Ungdomsmedicin er et nyt omrade i det
danske sundhedsvaesen, som hidtil har haft en skarp opdeling imellem behandling af barn
og voksne (18).

Kraeft rammer ogsa unge. Hvert ar diagnosticeres ca. 500 personer i aldersgruppen 15-29 ar
med en kraeftsygdom (5). Kreeft blandt unge er naesten tre gange sa hyppigt som kreeft
blandt barn (0-14 &r), men udger samlet set kun 2 % af alle kraeftdiagnoser (6).

Antal nye tilfaelde arligt for de hyppigste kraeftsygdomme
blandt de 15-19 arige.

*  Modermeerkekraeft: 112 tilfaelde pr. ar

e Testikelkreeft: 74 tilfeelde pr. ar

*  Hodgkin og non-Hodgkin lymfom: 64 tilfelde pr. ar

e Skjoldbruskkirtelkraeft: 20 tilfaelde pr. ar

e Leukeemi: 36 tilfaelde pr. ar

* Kreeft i hjerne og centralnervesystem (inklusiv
godartede tumorer): 86 tilfaelde pr. ar

2009-2013, Cancerregisteret

Internationale studier viser, at prognosen for unge kreeftpatienter ikke er forbedret i samme
grad som for barn og voksne. Unge har saledes ikke haft tilsvarende gavn af det massive
fokus, der har veeret pa at forbedre indsatsen péa kraeftomradet de seneste ar (6). Arsagerne
til den ringe forbedring af overlevelsen blandt unge er ikke dokumenteret, men kan blandt
andet skyldes forsinket diagnostik, manglende centralisering af de unges behandling, ringe
inklusion i forskningsprojekter og ukendt tumorbiologi (2;6).

Uanset alder vil en kraeftsygdom belaste den enkelte og dennes naermeste, men de unge
skal derudover forholde sig til, at deres raske jeevnaldrende venner far uddannelse og
karriere og stifter familie, imens deres eget liv kan veere pavirket af angst for tilbagefald,
&ndret identitetsfolelse, tanker vedrgrende seksualitet og krop, frygt for nedsat fertilitet og
bekymringer om uddannelse og karriere efter en kraeftsygdom (1;15;19).

Hvornar er man ung?

En ung kraeftpatient, eller i det hele taget en ung patient, er ikke veldefineret hverken
nationalt eller internationalt og spaender fra 13 ar til 24 ar, 29 ar eller 39 ar (1-4).

| denne undersgagelsen er unge defineret som personer mellem 15 og 29 ar pa
diagnosetidspunktet.
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Internationalt gar udviklingen mod @get specialisering i sundhedsvaesenet og en andret
afdelingsstruktur og -kultur, der bade respekterer de unges voksende selvstaendighed og
deres samtidige behov for omsorg og indsigt i de problemer, en kraeftsygdom indebaerer i
denne sarbare livsfase (20). Dette er i trad med WHOQO'’s anbefaling om udvikling af et
ungdomsvenligt sundhedsvaesen (21).

Der har lzenge veeret stuer mélrettet unge pé kreeftafdelingen pa Arhus Universitetshospital,
ligesom Ungdomsmedicinsk Videnscenter pa Rigshospitalet har arbejdet med uddannelse
af personale og skabt diverse tilbud til unge indlagte patienter, men i de seneste ar er
opmaerksomheden steget i Danmark. | Igbet af 2014 og 2015 er der blevet skabt nye
fysiske rammer og faciliteter for de unge med kraeft pa Aarhus Universitetshospital
(heematologisk afdeling), Odense Universitetshospital, Aalborg Universitetshospital,
Rigshospitalet og Herlev Hospital.

Viden om unge med kraeft er sparsom. Der er manglede kendskab til unge kraeftramtes
behov og subjektive oplevelser af mgdet med det danske sundhedsvaesen. Tilsvarende
mangler der klinisk og organisatorisk forskning, som belyser, hvordan overlevelse og
livskvalitet kan forbedres for denne patientgruppe. Der er saledes et stort behov for at fa sat
unge med kraeft pa dagsordenen.

1.1 En undersggelse malrettet unge

Kreeftens Bekeempelse arbejder for at sikre, at alle mennesker, som rammes af kreeft,
tilbydes den bedste behandling og stette med udgangspunkt i den enkeltes livssituation.
For at na dette mal ma ingen patientgrupper overses. lgennem Ung kraeft arbejder
Kraeftens Bekeempelse for at stgtte og inspirere unge bergrt af kreeft, samt gge kendskabet
til unge kraeftramtes seerlige situation og behov. | dette arbejde er det erfaret, at unge er en
patientgruppe med szerlige behandlings- og stattebehov.

For at blive klogere pa omradet afholdte Kreeftens Bekaempelse i 2013 en workshop, der
havde til formal at belyse omradet og afdeekke, hvordan Kreeftens Bekaempelse bedst
kunne bidrage til at forbedre forholdene. Efter denne workshop stod det klart, at der er
behov for konkret viden om de unges oplevelser i sundhedsvaesenet og de szerlige
problematikker, der knytter sig til at fa og leve med kreeft som ung i Danmark. Som fglge
heraf tog Kreeftens Bekeempelse initiativ til at gennemfare en Barometerunderscagelse1
malrettet unge kraeftramte for systematisk at indsamle viden fra patienterne selv. Dette er
den fgrste nationale undersggelse, som saetter fokus pa unge kreeftramtes behov og
oplevelser under og efter behandling.

Formalet med undersggelsen er at afdaekke unge kraeftramtes behov og oplevelser og den
aktuelle livssituation under udredning, behandling og i efterforlgbet.

Undersggelsen er designet som en national tveersnitsundersggelse, hvor patienternes
perspektiv pa udredning, behandling og efterforlgb belyses igennem et spgrgeskema i trad
med tidligere Barometerundersggelser (22;23). Spargeskemaet er udviklet pa baggrund af
litteraturgennemgang, kvalitative interviews med unge kraeftramte og pilottest med
kognitive interviews.

1 Kraeftens Bekaempelse har siden 2009 arbejdet med at indsamle viden om patienternes behov,
oplevelser og livssituation igennem nationale spergeskemaundersggelser. Undersggelserne gar
under navnet Barometerunders@gelser og mere information kan findes pa www.cancer.dk/barometer
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Spergeskemaet indeholder i alt 151 spgrgsmal og anvender en kombination af afkrydsning
og mulighed for kvalitative kommentarer, hvor det har vaeret muligt for deltagerne at
uddybe svaret.

Mange af spgrgsmalene er udviklet specifikt til undersggelsens formal, men
spgrgeskemaet rummer ogsa standardiserede spgrgesmal med validerede skalaer til
maling af livskvalitet og funktionsevne (EORTC-QLQ-C30) (24).

Studiepopulationen udger alle personer, som i arene 2009-2013 blev registeret i
Cancerregisteret med en kraeftsygdom, og som var mellem 15-29 ar pa
diagnosetidspunktet.

Udviklingen af undersggelsen er beskrevet i detaljer i kapitel 2.

| denne rapport redeggres for hovedresultaterne og metoden bag den landsdaekkende
spgrgeskemaundersggelse. Resultaterne fra undersggelsen vil efterfalgende blive fulgt op
og uddybet gennem videnskabelige artikler pa udvalgte omrader.

1.2 Organisering af projektets forlgb

En referencegruppe, der blev nedsat ved projektets start i 2013, har fungeret som aktive
sparringspartnere i forbindelse med udvikling af spgrgeskemaet, samt ved analyse og
fortolkning af resultaterne. Referencegruppens medlemmer er udvalgt ud fra en bred vifte
af faglige kompetencer og bestéar af personer med bade kliniske erfaringer og metodiske
faerdigheder. Gruppen har afholdt syv feelles mg@der og bidraget til alle dele af processen.

Referencegruppen bestar af:

Bibi Holge-Hazelton. Forskningslektor, sygeplejerske, cand.cur., ph.d., Roskilde-Kgge

Sygehuse & Forskningsenheden for Aimen Praksis/Enheden for Aimen Medicin, Kabenhavns Universitet.
Christian Graugaard. Professor, laege, ph.d., Sexologisk Forskningscenter, Aalborg Universitet.

Janne Lehmann Knudsen. Kvalitetschef, overlaege, ph.d., MHM, Dokumentation & Kvalitet, Kreeftens
Bekeempelse (formand)

Jeanette Falck Winther. Gruppeleder, overlaege, dr.med., Center for Kreeftforskning, Kreeftens Bekeempelse
Jette Ahrensberg. Praktiserende laege, ph.d., Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet.
Jutta Glgod. Projektleder, cand.scient.soc., Patientstette og Lokal Indsats, Kraeftens Bekeempelse.

Lisa Lyngsie Hjalgrim. Afdelingslaege, ph.d., BarneUngeklinikken, Rigshospitalet.

Kirsten Boisen. Afdelingsleege, ph.d., Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet.

Kjeld Schmiegelow. Professor, overleege, dr.med., BarneUngeklinikken, Rigshospitalet.

Pia Riis Olsen, Klinisk sygeplejespecialist, cand.cur., ph.d., Kreeftafdelingen, Aarhus Universitetshospital.
Thorgerdur Gudmundsdottir. Ph.d.-studerende, laege, Center for Kraeftforskning, Kreeftens Bekeempelse.
Tina Bra&ndgaard Nissen, Projektleder, cand.mag., Ung kreeft, Patientstatte og Lokal Indsats, Kraeftens

Bekeempelse

Inddragelse af de unge har veeret et vigtigt aspekt i udviklingen af undersggelsen.
Der har veeret oprettet brugerpaneler med unge, som har vaeret ramt af kreeft pa
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Sjeelland og i Jylland. Pa mgderne er undersggelsens design blevet diskuteret, temaer
prioriteret, spgrgsmal gennemgaet og materiale kommenteret.

Unge kraeftramte har ligeledes deltaget aktivt i den kognitive validering af spargsmalene for
at sikre forstaelse af de valgte formuleringer.

Projektet er forankret i Dokumentation & Kvalitet, Kreeftens Bekaempelse med Janne
Lehmann Knudsen som projektchef. Det faglige sekretariat har bestaet af en projektleder
(Cecilie Dyg Sperling), en projektmedarbejder (hhv. Gitte Stentebjerg Pedersen, Anne
Christine I. Stender Heerdegen og Ann-Katrine Myrup Andersen) og en student (hhv.
Emilie Sofia Sonnenschein og Lasse Emil Becher). Statistisk hjeelp og sparring er blevet
givet af Niels Christian Christensen og Anne Mette Tranberg Kejs.

1.3 Strukturering af rapporten

Kapitel 2 indeholder en detaljeret beskrivelse af undersggelsens 'Metode og datagrundlag’,
herunder udvikling af spgrgeskema, identifikation af studiepopulation, analyse af
respondenter og non-respondenter samt databearbejdningen.

| kapitel 3 preesenteres deltagerne i undersggelsen i forhold til en raekke socio-
demografiske og sygdomsrelaterede faktorer. Kapitel 4-6 indeholder de overordnede
resultater. De tre kapitler indeholder falgende typer af patientrapporteret data:

. Resultaterne i kapitel 4 '"Mgdet med sundhedsvaesenet gennem udredning og behandling’
omhandler veesentlige forlabsmaessige og kvalitetsrelaterede aspekter. Hovedparten af
temaerne er generiske og vigtige for den samlede oplevelse af sundhedsvaesenets indsats,
men er ikke unikke for unge.

. Resultaterne i kapitel 5 At vaere ung kreeftpatient’ rummer de temaer, som er identificeret som
centrale og unikke for unge kraeftramte.

. Resultater i kapitel 6 'Patienternes perspektiv pa deres helbred og livskvalitet’ bygger pa det
internationalt validerede spgrgeskema EORTC-QLQ-C30. Her praesenteres skalaer for
deltagernes livskvalitet, funktionsevne og udvalgte symptomer.
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Metode og datagrundlag

Kraeftens Bekaempelse har siden 2009 arbejdet systematisk med at indsamle viden om
kraeftramtes perspektiv pa den indsats, som sundhedsvassenet og samfundet generelt yder i
udrednings-, behandlings- samt efterforlgbet. Undersggelserne gar under navnet
Barometerundersggelser (www.cancer.dk/barometer). Med gnsket om mere viden om unge
kreeftpatienters perspektiv pa mgdet med sundhedsvaesenet blev det besluttet at
gennemfgre en national Barometerundersggelse malrettet de unge.

Denne undersggelse er ligesom de forrige Barometerundersggeler designet som et
nationalt populationsbaseret tvaersnitsstudie. Der findes ingen klar afgreensning af, hvornar
man kategoriseres som en ung kraeftpatient — hverken klinisk, biologisk, psykologisk eller
socialt. Aldersinddelingen straekker sig i forskellige studier fra 13 ar og op til henholdsvis 24
ar, 29 ar eller 39 ar (1-4). Det blev i denne undersggelse besluttet, at inkludere kraeftramte,
der pa diagnosetidspunktet var mellem 15-29 ar. For at sikre en tilstraekkelig stor
population inkluderede undersggelsen alle personer, som blev diagnosticeret i arene 2009
til 2013.

| dette afsnit beskrives designet af undersggelsen, herunder spgrgeskemaets udvikling og
indhold, identifikation af studiepopulation og proces for dataindsamling. Derefter
preesenteres resultaterne af frafaldsanalysen samt en vurdering af repraesentativiteten.
Afslutningsvis redeggres der for den kvantitative og kvalitative databearbejdning.

2.1 Udvikling af spgrgeskema mairettet
unge kraeftramte

Formalet med denne undersggelse kunne ikke afdaekkes ved brug af allerede eksisterende
spgrgeskemaer, hvorfor der blev udviklet et skema til det konkrete formal. Udviklingen af
sporgeskemaet er sket i taet samarbejde med brugerpaneler bestaende af unge, som har
veeret ramt af kreeft, samt referencegruppen.

Udviklingsprocessen kan inddeles i 4 faser, der beskrives i det fglgende (figur 1).

FIGUR 1: SPORGESKEMAETS UDVIKLINGSFASER

AT VZERE UNG OG FA KRAFT, 2015

¢ 13LIdvM

31



KAPITEL 2

32

Litteraturgennemgang

En litteraturgennemgang blev udfgrt for at kortlaegge foreliggende viden om unge
kreeftpatienters behov og oplevelser samt for at identificere centrale aspekter, der var
vigtige at inddrage i spgrgeskemaudviklingen. Der blev foretaget en systematisk
litteraturs@gning med fokus pa undersggelser, der tager udgangspunkt i patienters
perspektiv pa sygdom og behandling. Artikler vedrgrende sundhedspersonalets eller
pargrendes perspektiv blev ogsa inkluderet, men litteraturs@gningen var ikke udtgmmende i
forhold til disse malgrupper.

En gennemgang af i alt 15 kvalitative og 16 kvantitative studier resulterede i fglgende fem
temaer, som synes at veere saerlige for unge kraeftramte.

° Kommunikation omkring falsomme og tabubelagte emner: Unge kreeftramte har et
seaerligt behov for dialog omkring eendringer i krop og udseende, seksualitet og intimitet,
fertilitet og d@d (25-28). De unge kan opleve, at sundhedspersonalet ikke er kleedt pa til at
kunne indlede sadanne samtaler, hvorfor disse mere falsomme og tabubelagte emner ofte
forssmmes (29;30).

. Selvstendighed og inddragelse i behandling: Balancen imellem inddragelsen af foraeldre
og respekten for den unge patients autonomi og fortrolighed er harfin. Unge kraeftramte kan
fole sig udelukket fra information og beslutninger omkring deres kreeftsygdom og behandling
(31) til trods for, at sterstedelen gnsker at blive involveret i disse beslutninger (32).

. Ungdomsvenlig stette: At blive ramt af kraeft pavirker det psykosociale velvaere, og unge
kraeftramte har behov for stette pa dette omrade, der ikke imgdekommes af
sundhedsvaesenet (16;33;34). At blive behandlet i omgivelser, der er indrettet med unge
patienter for gje, har en positiv effekt pa, hvorledes de psykosociale behov imgdekommes
(8;13;23;24). Det er af stor betydning for de unge at have kontakt til andre kraeftramte i
samme aldersgruppe, da det skaber en gensidig falelse af statte og omsorg (23;25).

. Opretholdelse af hverdagsliv og ‘normalitet’: At veere ude af stand til at fortsaette
uddannelse eller arbejde er en stor bekymring blandt unge kraeftramte. De frygter at sakke
bagud bade fysisk, socialt og fagligt (20). At vedligeholde kontakten med deres sociale
netveerk kan veere af vaesentlig betydning, da de herigennem oplever at kunne fastholde en
form for normalitet i en ellers kaotisk tid (35-37).

. Ung og overlever: Efter endt behandling dgjer mange unge med felger af deres
kraeftsygdom og behandling (19;33;35;38). De hyppigst forekomne negative falger af en
kraeftsygdom knytter sig til @ndret kropsopfattelse, falelsen af at have mistet kontrol over
livet, gkonomiske forhold, evnen til at fa og passe et arbejde samt forholdet til de naermeste,
seerligt kaereste/aegtefaelle (39).

Kvalitativ forundersogelse

En kvalitativ forundersggelse blev tilrettelagt for at fa et dybere indblik i unge kraeftramtes
perspektiv pa sundhedsvaesenets indsats og pa livet efter en kreeftsygdom.
Forundersggelsen involverede fire fokusgruppeinterviews, og syv individuelle interviews.
| alt blev 21 unge kreeftramte rekrutteret gennem Ung kreefts hjemmesidez,

2 https://lwww.cancer.dk/ungkraeft/forside/
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Facebookside® og lokalgrupper samt via opslag pa onkologiske afdelinger og
kreeftradgivninger i Arhus, Aalborg, Vejle, Odense og Kabenhavn.

Inklusionskriterierne for deltagelse i interviewene svarede til inklusionskriterierne i selve
undersggelsen. Den geografiske spredning blandt de 21 deltagere var bred. Dog var der en
overrepraesentation af kvinder og personer, der var diagnosticeret med lymfekraeft (tabel 1).

TABEL 1: KARAKTERISTIKA VED DE 21 UNGE KRAFTRAMTE, DER DELTOG |
DEN KVALITATIVE FORUNDERSQGELSE

Individuelle
Fokusgruppe 1 Fokusgruppe 2 Fokusgruppe 3 Fokusgruppe 4 interview
. Bryst (1)
Leukaemi (1) Sarkom (1)
Kraeftsygdom Lymfom (2) Brys.t (2) Lymfom (3) Lymfom (1) Sarkom (1)
Mavetarm (1) Testikel (1) ; Lymfom (1)
Livmoder (1) Blod (1)
Melanom (2)
Hjerne (2)
Kan Mand (2) Mand (1) Mand (2) Kvinde (3) Kvinde (7)
Kvinde (1) Kvinde (2) Kvinde (3)
Alder 23-24 ar 24-29 ar 21-28 ar 23-29 ar 16-27 ar
Kort (1) Kort (2) Kort (2) Kort (4)
gg::i::::; Mellemlang(1) Lang (3) Mellemlang(1) |Lang (1) Mellemlang(1)
Lang (1) Lang (2) Lang (2)

Interviewene blev transskriberet og derefter kodet og kategoriseret. De temaer, der blev
identificeret ved denne kategorisering (tabel 2), har dannet basis for indholdet i
spgrgeskemaet.

® https://www.facebook.com/ungkraeft
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Diagnostisk
fase

At blive
diagnosticeret
med kreeft

Fertilitet

Organisering

Kontinuitet

Kraefts
indflydelse pa
forskellige
livsaspekter

Livet efter
kraeft

Temaer

Patientadfeerd

Forsinket diagnose

Afklaring

Forteelle andre om ens
diagnose

Information

Tid til at teenke

Mellem to stole

Tryghedsfornemmelse

Skole, arbejde og
gkonomi

Et liv pa stand-by

Intimitet og seksualitet

Skal sparge om hjeelp

Frygten for tilbagefald

TABEL 2: TEMAER OG UNDERTEMAER IDENTIFICERET | KVALITATIV FORUNDERSQGELSE

Undertemaer

Betragter ikke deres symptomer som tegn pa
alvorlig sygdom.

Reagerer ikke pa deres symptomer.
Pargrende opfordrer dem til at kontakte lsegen.

Far ikke undersggt deres symptomer og bliver
sendt hjem igen.

Bliver ikke taget alvorligt af den praktiserende
leege.

Eftersparger erkendelse fra lsegens side af, at
kreeft ogsa kan ramme unge mennesker.

Maden hvorpa beskeden omkring diagnosen
leveres er essentiel.

Sveert at forteelle pargrende og bekendte om
sygdommen.

Bliver ikke informeret om, hvordan behandlingen
kan pavirke deres fertilitet.

Foretraekker proaktiv kommunikation og
information omkring forskellige muligheder.

Behov for tid til at taeenke over deres valg eller
fravalg af behandling, der pavirker fertilitet.

Harer hverken til pa afdelinger for bgrn eller
voksne.

Foretraekker at veere indlagt med jeevnaldrende.
Mangler aldersjusteret information og
kommunikation.

Foretreekker at have kontakt med de samme
sygeplejersker og laeger.

Sveert at finde ud af hvilke muligheder der
eksisterer ift. at fa gkonomisk stgtte under og
efter en kreeftsygdom.

Privatgkonomi pavirkes under og efter en
kraeftsygdom.

Er ikke i stand til at fortseette deres normale liv,
hvilket pavirker deres psykosociale funktion.

Mangel pa stgtte ift. hvordan man skal handtere
seksualitet og intimitet under behandling.
Udfordret af en aendring i kropsbillede/opfattelse.

Umadte behov ift. hjeelp og statte under og efter
behandling.

Saeger hjaelp og statte pa eget initiativ, da de
ikke informeres tilstraekkeligt om tilgaengelige
tilbud.

Foler sig ikke raske, nar de bliver fortalt, at de
ikke leengere har kreeft.
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Udarbejdelse af spergsmal

Spergeskemaet bestar af felgende seks dele:

1. Inden du kom i behandling

2. Besked om din sygdom og behandling
3. At veere ung patient

4. Din behandling

5. Hjeelp til at leve med og efter kreeft

6. Hvordan har du det i dag?

Spergeskemaet belyser bade unge kraeftramtes oplevelser fgr, under og efter behandling
(del 1-5), ligesom der saettes fokus pa sygdommens konsekvenser samt de unges
helbredsstatus og livskvalitet efter en kraeftsygdom (kapitel 6). | alt indgar 151 spagrgsmal
(lukkede og abne), der er praesenteret i overensstemmelse med faserne i et
fremadskridende patientforlgb for kraeftpatienter, velvidende at den enkelte patient
sjeeldent oplever forlgbet pa denne made. Nogle spargsmal er udarbejdet specifikt til dette
studie, mens andre er standardiserede. Den kvalitative forundersggelse bidrog med viden
om, hvorledes de selvudviklede spgrgsmal skulle formuleres, og hvilken terminologi, der
skulle anvendes i skemaet. De unge kreeftpatienters helbred og livskvalitet blev malt ved
brug af det validerede EORTC QLQ-C30 version 3.0, der er et generisk méleinstrument
udviklet specifikt til kraeftpatienter (24).

Pilottest

Referencegruppen gennemgik adskillige versioner af spgrgeskemaet for at justere
terminologi og indhold. Validiteten i undersagelsen blev pilottestet gennem kognitive
interviews med unge kraeftramte. 11 kognitive interviews blev gennemfgrt med personer af
begge kan, i forskellige aldersgrupper, med forskellige kraeftsygdomme, og fra forskellige
geografiske omrader i Danmark. Deltagerne blev bedt om at udfylde spgrgeskemaet
sammen med intervieweren og lgbende kommentere pa, hvordan de forstod spgrgsmalet,
og hvorfor de afkrydsede, som de gjorde. | situationer, hvor deltageren havde behov for at
gentage spgrgsmalet, ombestemte sig eller havde svaert ved at besvare spagrgsmalet, blev
der spurgt yderligere ind til forstaelsen af spgrgsmalet, og hvori usikkerheden omkring
besvarelsen 1a (40). Spargeskemaet blev justeret efter seks kognitive interviews, hvorefter
de sidste fem interviews blev gennemfgrt pa den reviderede version af spgrgeskemaet.
Brugerpanelet, bestaende af unge kraeftramte, var ogsa involveret i validering af skemaet.
De diskuterede indholdet i hvert spgrgsmal og dets relevans, samt gennemgik hver del af
skemaet for eventuelle mangler.
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2.2 Identifikation af deltagere og
udsendelse af spgrgeskemaer

Studiepopulationen blev identificeret gennem det Danske Cancerregister, der er et
populationsbaseret register med data om incidente kreefttilfaelde i Danmark tilbage til 1943
(41). Kreeftpatienter, der opfyldte fglgende kriterier, blev inviteret til at deltage:

I live og bosiddende i Danmark ved udsendelse af spargeskema (februar 2015)
Diagnosticeret med en kreeftsygdom (undtagen basalcelle karcinom) i alderen 15-29 ar
Registreret i Cancerregisteret med en anmeldelsespligtig kreeftdiagnose i perioden
1.1.2009-31.12.2013.

Der blev i Cancerregisteret identificeret 2.480 patienter i denne aldersgruppe, der var
registreret med en incident kraeftdiagnose fra 2009 til 2013. Personer der var dgde (n=204),
udrejst/forsvundne (n=51) eller uden tilgaengelig postadresse (n=82) ved undersggelsens
gennemfarsel, blev ekskluderet. Yderligere blev patienter, der var registreret med en benign
eller uspecificeret tumor i Cancerregisteret, ekskluderet (n=312) (figur 2). Disse eksklusioner
resulterede i en studiepopulation bestaende af i alt 1.831 unge kraeftramte.

De unge, der blev inviteret til at deltage, havde mulighed for at besvare
spgrgeskemaundersggelsen via et tilsendt papirskema, elektronisk via en hjemmeside eller
via et planlagt telefoninterview. Deltagere blev inviteret via et postomdelt brev, der indeholdt
et formelt invitationsbrev, et trykt spgrgeskema, en frankeret svarkuvert, samt en
informationspjece, der beskrev undersggelsen. Pjecen inkluderede et link til en hjemmeside,
hvorfra spgrgeskemaet kunne besvares elektronisk, samt et telefonnummer, hvortil
deltagere kunne sende en sms, safremt de gnskede at blive ringet op af en
telefoninterviewer.

Efter tre uger blev der sendt en pamindelse til de personer, som ikke havde svaret. Data
blev indsamlet over en fire maneders periode fra februar til maj 2015.
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FIGUR 2: FLOWDIAGRAM - DELTAGERE | UNDERS@GELSEN
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2.3 Reprasentativitet i undersggelsen

Svarprocenten i denne undersggelse var i alt 45 %. Svarprocenten bekraeftede vores
antagelse om, at de unge kan veaere sveere at fa til at deltage i undersggelser som denne.

Responsraten vurderes til at ligge pa niveau med tilsvarende nationale og internationale
sporgeskemaundersggelser malrettet denne aldersgruppe. F.eks. viste den danske
sundhedsprofil fra 2013 en samlet besvarelsesprocent pa 54 %, mens personer i alderen
16-24 ar havde en besvarelsesprocent pa 36 % (7). Til sammenligning opnaede den
amerikanske spgrgeskemaundersggelse AYA Hope, malrettet kraeftpatienter i alderen 15-
39 ar en besvarelsesprocent pa 43 % (3).

| undersggelser, som denne, er det vigtigt for resultaterne, at respondenterne ligner den
malgruppe, man gnsker at udtale sig om. Derfor er der foretaget en rackke analyser for at
afdaekke, om respondenterne i undersggelsen adskiller sig fra ikke-respondenterne.

Dade i inklusionsperioden

| undersggelsen inkluderes alle kreeftpatienter registreret i perioden 2009 til 2013. | Igbet af
denne 5-arige periode dade i alt 202 personer, der saledes ikke er blevet inkluderet i
undersggelsen. Tabel 3 viser en opggrelse af, hvordan, de, der dgde fordeler sig i forhold til
sygdomsgrupperne.

TABEL 3: ANTALLET AF D@DE FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER

. i Dgde inden modtagelse af
Incidente tilfaelde

Sygdomsgruppe 2009-2013 sporgeskema
Antal Procent

Hudkraeft 580 8 1%
Brystkraeft 75 15 20%
Kreeft i kvindelige kensorganer 194 17 9%
Kreaeft i mandlige kensorganer 371 4 1%
Kraeft i endokrine kirtler 102 3 3%
Kreeft i lymfatisk vaev S8 18 6%
Kreeft i bloddannende vav 96 22 23%
Gvrige" kraftsygdomme 437 115 26%
Bindevaev’ 64 23 36%
Knogle 31 10 32%
Tyktarm 47 8 17%
Hjerne 40 28 70%
I alt 2168 202 9%

" Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kreeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
2 Analyse af udvalgte sygdomme i kategorien '@vrige’

Flest personer er dgde inden for kategorien gvrige, hvor det saerligt er personer med kraeft i
hjerne (70 %), bindevaev (36 %) og knogle (32 %). Derimod er mortaliteten lav blandt
personer med kreeft i modermeaerke (1 %) og mandlige kansorganer (1 %).
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Undersggelsens retrospektive design betyder, at studiepopulationen kun rummer de
personer, som var i live ved undersggelsens gennemfgrsel. Dette indebeerer, at kreeft-
sygdomme med en hgjere dgdelighed er mindre repraesenterede end sygdomme med god
overlevelse. Dette er en selektionsbias, som man skal vaere opmaerksom pa i fortolkningen
af resultaterne.

Sammenligning af respondenter og ikke-respondenter

Der er gennemfgrt en sakaldt frafaldsanalyse, der belyser, hvorvidt de personer, der valgte
ikke at besvare spgrgeskemaet (non-respondenter), adskiller sig signifikant4 pa en raekke
faktorer fra de personer, der besvarede spagrgeskemaet (respondenter). Analysen er
baseret pa de 1.831 personer, som fik tilsendt et spgrgeskema, og resultaterne er
preesenteret i tabel 4.

* Der arbejdes med et 5 % signifikansniveau gennem hele rapporten.
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TABEL 4: FRAFALDSANALYSE AF RESPONDENTER OG NON-RESPONDENTER

Respondenter Non-respondenter

Antal | Procent Antal Procent f-lc-)?ztk:F
Samlet 822 44.9 % 1009 55,1 %
Kan p<0,0001
Maend 317 37 % 533 63 %
Kvinder 505 51 % 476 49 %
Diagnosear p=0,15
2009 140 40 % 212 60 %
2010 176 47 % 196 53 %
2011 174 47 % 193 53 %
2012 157 43 % 209 57 %
2013 175 47 % 199 53 %
Alder pa p=0,28
diagnosetidspunkt
15-19 ar 146 43 % 195 57 %
20-24 ar 259 43 % 340 57 %
25-29 ar 417 47 % 474 53 %
Alder pa p=0,44
udfyldelsestidspunkt
15-19 ar 23 35 % 42 65 %
20-24 ar 165 44 % 208 56 %
25-29 ar 312 46 % 369 54 %
30-35 ar 322 45 % 390 55 %
Bopalsregion p=0,02
Nordjylland 98 52 % 91 48 %
Midtjylland 180 50 % 182 50 %
Syddanmark 180 44 % 226 56 %
Hovedstaden 294 43 % 396 57 %
Sjeelland 70 38 % 114 62 %
Komorbiditet p=0,83
mz:ii’:g Comorbidity 774 45% 950 55 %
ﬁr;zr)l(ijn Comorbidity o4 41 9% 34 59 9%
I(:cwjz:)l(s:;n Comorbidity 17 52 9 16 48 %
Ef;z:)l;gn Comorbidity 7 44 9% 9 56 9%
Sygdomsgruppe p<0,0001
Hudkraeft 236 45 % 291 55 %
Kreeft i lymfatisk veev 139 51 % 131 49 %
E;f;'rg”;ir::"ge 130 39% | 203 61 %
Kreeft i kvindelige 82 47 % 91 53 %
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kensorganer

Kreeft i endokrine kirtler 48 53 % 43 47 %
Kreeft i bloddannende 38 54 9 33 46 %
vaev

Brystkraeft 38 68 % 18 32%
@vrige® krasftsygdomme 111 36 % 199 64 %
Bindvaev* 19 31 % 42 69 %
Knogle 14 48 % 15 52 %
Tyktarm 18 39 % 28 61 %
Hjerne 16 43 % 21 57 %

'Testet med chi*-test.

? Valideret index for maling af kreeftpatienters grad af komobiditet (42).

® Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
¢ Analyse af udvalgte sygdomme i kategorien 'Qvrige’.

Analysen viser, at der ikke er signifikant forskel mellem respondenter og non-respondenter
i henhold til, hvornar diagnosen blev stillet, alder pa diagnosetidspunktet, alder pa
udfyldelsestidspunktet eller hvorvidt de havde en anden sygdom (komorbiditet) eller ej.
Derimod viser analysen, at maend er underrepreesenterede i studiet, ligesa er personer fra
Region Hovedstaden, Region Sjeelland og Region Syddanmark. Der er ogsa signifikant
forskel imellem sygdomsgrupperne, hvor den hgjeste svarprocent ses blandt personer med
brystkraeft (68 %), og de laveste svarprocenter findes i kategorien @gvrige, hvor det saerligt
er personer med kreeft i tyktarm (39 %) og bindevaev (31 %), som ikke deltager.

En yderligere analyse af sygdomsgrupper fordelt pa kgn er foretaget for at undersgge, om

forskellen i deltagelsesprocenten blandt meend og kvinder kan forklares af de k@nsspecifikke

kreeftsygdomme. Analysen viser, at den hgjeste svarprocent findes blandt personer med
brystkraeft, men at kvinder ogsa er overreprasenterede blandt respondenter med kreeft i
modermaerke og lymfatisk vaev. Derimod er der ingen signifikant forskel imellem kennene
blandt personer med kreeft i endokrine kirtler og bloddannende veev.

TABEL 5: SVARPROCENT FORDELT PA K@N OG FORSKELLIGE

SYGDOMSGRUPPER
Mand Kvinder

Sygdomsgruppe Antal Procent Antal Procent Test af forskel®
Alle kraeftsygdomme 317 37,3 % 505 51,5 % p<0,0001
Hudkreeft 47 29,4 % 189 51,5 % p<0,0001
Kreeft i lymfatisk veev 64 45,4 % 75 58,1 % p=0,04
Kreeft i mandlige kensorganer 130 39,0 % - - -
Kreeft i kvindelige kensorganer - - 82 47,4% -
Kreeft i endokrine kirtler 8 44,4 % 40 54,8 % p=0,43
Kreeft i bloddannende veev 21 47,7 % 17 63,0 % p=0,21
Brystkraeft - - 38 67,9 % -
erige1 kraeftsygdomme 47 30,5 % 64 41,0 % p=0,1

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
*Testet med chi’-test.
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Problemer med at opna en hgj deltagelsesprocent er velkendt i forhold til denne malgruppe.
Analyserne i tabel 4 og 5 viser at undersggelsens respondenter er repraesentative i forhold
til diagnosear og alder. Derimod er kvinder overrepreesenterede, ligesom der er forskel pa
bortfaldet i sygdomsgrupperne. Skaevheden i sygdomsgrupperne er ikke karakteriseret ved,
ét seerligt kendetegn f.eks. de alvorligste sygdomme, men giver et blandet billedet, som gar
det endnu sveerere at vurdere i hvilken retning, det har pavirket resultaterne.

Faktorer som uddannelsesniveau og etnicitet kunne ligeledes have veeret interessant at
undersgge i forhold til frafaldet, men har ikke veeret muligt her.

Skaevhed i repreaesentativitet kan i nogle tilfaelde forbedres ved at veegte data. | denne
undersggelse er det valgt at preesentere data uden vaegtning. Dette er i trdd med den made,
vi tidligere har praesenteret resultater fra Kreeftens Bekeempelses Barometerundersggelser.
Derudover er der ikke nogen entydig forklaring pa arsagerne til bortfaldet, og dermed
hvordan data bar vaegtes. | det efterfglgende videnskabelige arbejde vil repraesentativiteten
blive neermere undersggt.

Arsager til manglende deltagelse

For at undersgge arsagerne til en eventuel lav svarprocent, havde vi med udsendelsen af
rykkeren vedlagt en blanket, hvor de inviterede kunne angive arsagen til, at de ikke gnskede
at deltage i undersggelsen. 36 returnerede blanketten, hvor de hyppigste tilbagemeldinger
var, at spgrgeskemaet var for omfattende i forhold til deres sygdomsforlgb (36 %), eller at
det vakte for mange minder/bekymringer at udfylde skemaet (31 %).

TABEL 6: PATIENTERNES RAPPORTERING AF ARSAGER TIL, AT DE IKKE @NSKER AT
DELTAGE (n=36)

Antal Procent
Jeg har ikke haft en kreeftsygdom 5 14 %
Skemaet er for omfattende i forhold til mit sygdomsforlgb 13 36 %
Det vaekker for mange minder og bekymringer at udfylde/ Jeg har lagt mit 11 31 9%
sygdomsforlgb bag mig
Min sygdom er et privat anliggende 5 14 %
Andet 2 6 %
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2.4 Databearbejdning

For at forsta resultaterne af undersggelsen korrekt er det vigtigt at veere opmaerksom pa en
reekke forhold, nar man laeser disse.

Fortolkning af deltagernes svar

Resultaterne er praesenteret i tabeller eller figurer. Spargsmal, som udtrykker en vurdering,
praesenteres med farverne grgn, gul og red, som skitseret herunder. Gra beskriver
andelen, der svarer "ved ikke” eller "ikke relevant”.

Fortolkningsmeessigt beskriver den grgnne farve andelen af kreeftramte, hvis oplevelse
eller vurdering udtrykker den optimale situation. Den gule farve beskriver en oplevelse, der
ikke er optimal, og den rgde farve er udtryk for en negativ oplevelse.

Udgangspunktet er, at kreeftramte skal have den bedst mulige oplevelse. Derfor er kun den
mest positive svarkategori tildelt den grgnne farve. De to mest negative kategorier i
spgrgsmalene er slaet sammen under den rgde farve® .

| gennemgangen af resultaterne er der ofte fokuseret pa den mindre andel, som har sat
kryds i den gule eller rgde kategori, frem for den — ofte starre — gruppe, som har svaret i
den grgnne kategori. Dette valg er taget, da det er blandt de negative svar, at omrader
med forbedringsmulighed kan identificeres. Det er i trad med litteraturen, der viser, at en
negativ vurdering altid er et udtryk for et oplevet problem. En positiv vurdering kan derimod
veere pavirket af en raekke faktorer, der kan resultere i, at en negativ oplevelse vurderes
positivt (43;44). Saledes ligger den starste informationsveerdi i de negative svarandele.

Tal og beregninger

Antal svarpersoner

Procentsatserne angivet for de enkelte spargsmal bygger pa det antal (uveegtede), der har
svaret pa det pagaeldende spargsmal, og varierer idet ikke alle har svaret pa alle
spgrgsmal (f.eks. n=781, ud af de i alt 822 deltagere i undersggelsen). | tilfeelde af at en
reekke svar (f.eks. "ikke relevant”) er frasorteret, er dette angivet i figurteksten.

Ved mulighed for flere kryds

Ved spgrgsmal, hvor der var mulighed for at seette flere kryds, er procentsatsen beregnet
ud fra det samlede antal personer, der har sat ét eller flere kryds, og kan derfor overskride
100 %.

° Undtaget afsnit 5.3, hvor de positive svar er praesenteret med to grenne farvenuancer og de negative svar er
preesenteret med to rede farvenuancer.
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Associationer med baggrundsvariable
For udvalgte spargsmal er resultaterne opgjort i forhold til en reekke baggrundsvariable,
f.eks. sygdomsgruppe, alder og ken. Herunder:

* Forrespondentspargsmal, der beskriver de unges sygdoms- og behandlingsforlgb, er
de deskriptive fordelinger opgjort i forhold til sygdomsgruppe og testet for signifikante
forskelle ved et chi’~test (se f.eks. tabel 11). Ikke signifikante resultater er ikke
praesenteret.

e Otte skalaspgrgsmal summerer op pa de unges vurdering. Disse er opgjort i forhold til
sygdomsgruppe, alder og ken. Medianen er beskrevet og udtrykker den midterste
veerdi i et sorteret datasaet. Skalaerne er testet for signifikante forskelle pa andele
stgrre og mindre end medianen ved et chi’-test. Analyserne giver indblik i forskellene
imellem grupperne, men er ikke-justerede analyser (se f.eks. tabel 18).

* Det validerede instrument EORTC-QLQ-C30 er et standardiseret spargeskema, der ud
fra 30 spargsmal maler livskvalitet og funktionsevner i den forgangne uge. Skalaen for
livskvalitet og funktionsevner er analyseret ved en linezer regression. Her praesenteres
resultaterne af det ra estimat (ikke justeret) og det justerede estimat, hvor der tages
hgjde for sygdomsgruppe, alder, kan og diagnosear (se f.eks. tabel 53).

Al databearbejdning er udfart i SAS version 9.4.

Bearbejdning af deltagernes kvalitative kommentarer

Flere steder i spgrgeskemaet var det muligt for de unge at kommentere deres gode eller
darlige oplevelser, samt komme med forslag til, hvordan sundhedsveaesenet kan forbedre
indsatsen i fremtiden. Afslutningsvis blev der spurgt til, hvilke tre omrader de unge mener, er
de vigtigste i forhold til forbedring.

De kvalitative kommentarer skal lzeses som et supplement til de gvrige resultater, idet de
giver en mere detaljeret beskrivelse af de unges oplevelser og en dybere forstaelse af, hvad
der ligger bag undersggelsens kvantitative resultater.

De kvalitative kommentarer er analyseret ved hjaelp af meningskondenserende analyse (45).
Det kvalitative datamateriale er indledningsvist blevet systematisk kategoriseret inden for en
reekke emner, der umiddelbart tradte frem. Ved at placere dele af materialet i sammenheaeng
med andre dele, der omhandler lignende aspekter af de unges kommentarer, er det centrale
indhold i kommentarerne herefter kondenseret til overordnede temaer. De overordnede
temaer udger overskrifterne i praesentationen af de kvalitative resultater. For de spgrgsmal,
hvor de unge blev opfordret til at beskrive, hvis de havde nogle saerligt darlige eller saerligt
gode oplevelser, er de kvalitative kommentarer inddelt efter positive og negative oplevelser
hos de unge. Kommentarer er helt frasorteret, hvis de ikke gav mening eller ikke handlede
om det, der blev spurgt ind til. Resultaterne af de kvalitative analyser er preesenteret
lebende gennem rapporten samt underbygget med enkelte beskrivende og centrale citater.
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Deltagerne i undersggelsen

Dette afsnit indeholder en beskrivelse af deltagerne i undersggelsen. Dels i forhold til det
medie de valgte at bruge til besvarelsen af spgrgeskemaet og dels i relation til en reekke
personrelaterede og sygdomsrelaterede baggrundsvariable.

3.1 Besvarelsesmetode

For at optimere deltagelsesprocenten, blev der valgt tre dataindsamlingsmetoder. Enten
kunne patienterne udfylde det tilsendte spgrgeskema og sende det retur i den frankerede
svarkuvert, eller ogsa kunne de logge ind pa vores hjemmesiden og udfylde
sporgeskemaet elektronisk. Alternativt havde de mulighed for at sende en sms, hvor de
tilkendegav, at de gerne ville ringes op og svare pa spegrgeskemaet over telefon. Disse
telefoninterview blev gennemfgrt at et hold uddannede interviewere pa Rigshospitalet, som
er vant til at tale med denne malgruppe.

| alt blev der returneret 822 spgrgeskemaer,
heraf 66 % i handen, 33 % elektronisk og 1 % via telefoninterview.

%

.
=l e —
TELEFON ELEKTRONISK TRYKT
INTERVIEW SPORGESKEMA SPORGESKEMA
(1%) (33%) (66%)
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3.2 Karakteristik af deltagerne i undersggelsen

TABEL 7: PERSONRELATEREDE
OPLYSNINGER

Ken (n=822 )’
Mand
Kvinde

Alder ved diagnosetidspunktet
(n=822)"
15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar

Uddannelsesniveau (n=805)2
Folkeskole

Studentereksamen

Fagleert

Kort videregéende uddannelse
Mellem videregaende uddannelse
Lang videregaende uddannelse
Andet

Ved ikke

Bopalsregion (n=822)1
Nordjylland

Midtjylland

Syddanmark
Hovedstaden

Sjeelland

Civilstatus (n=81 8)2
Alene

Keereste

Gift

Born (n=818)°
Ja
Nej

Boligsituation (n=815)
Hjemmeboende

Hos anden familie end foreeldre
Med keereste/aegtefaelle

Med andre som ikke er
keereste/aegtefeelle

Alene

Andet

" Oplysning baseret pa register.
% Oplysning baseret pa spargeskema.

Procent

39 %
61 %

18 %
32 %
51 %

12 %
18 %
18 %
8 %
24 %
17 %
2%
0 %

12 %
22 %
22 %
36 %
9 %

30 %
48 %
22 %

31 %
69 %

10 %
1%
58 %

20 %
8 %
2%

TABEL 8: SYGDOMSRELATEREDE

OPLYSNINGER

Sygdomsgruppe (n=822)1
Hudkraeft

Kreeft i lymfatisk veev

Kraeft i mandlige kensorganer
Kreeft i kvindelige kensorganer
Kreeft i endokrine kirtler

Kreeft i bloddannende veev
Brystkraeft

(Zvrige2 kraeftsygdomme

Diagnosear (n=822)1
2009
2010
2011
2012
2013

Komorbiditet (n=801)"*

Charlson Comorbidity Index=0
Charlson Comorbidity Index =1
Charlson Comorbidity Index =2
Charlson Comorbidity Index <3

Behandlingsregion (n=81 7)3’4
Nordjylland

Midtjylland

Syddanmark

Sjeelland

Hovedstaden

Udlandet

Ved ikke

Afsluttet behandling (n=770)>

Ja
Nej
Ved ikke

" Oplysning baseret pa register.

Procent

29 %
18 %
16 %
10 %
6 %
5%
5%
13 %

17 %
21 %
21 %
19 %
21 %

94 %
3%
2%
1%

1%
27 %
21 %
6 %
43 %
1%
0 %

81 %
17 %
2%

? Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge
med kreeft i bindeveev, tyktarm, knogler og hjerne.
® Valideret index for maling af kreeftpatienters grad

af komobiditet (42).
* Oplysning baseret pa spargeskema.

® Procentsatserne summerer til mere end 100 %,
da deltagerne har mulighed for at szette flere kryds.
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Der deltog i alt 822 personer, hvoraf 505 (61 %) er kvinder og 317 maend (39 %).
Omkring hver femte var teenagere (15-19 ar) og halvdelen var over 25 ar ved
diagnosetidspunktet. 70 % har enten en kaereste eller er gift og 31 % har barn. Flest er
bosiddende i Region Hovedstaden (36 %) og feerrest i Region Sjeelland (9 %).
Mellemlang uddannelse (24 %) er hyppigst blandt deltagerne, mens knap en femtedel har
studentereksamen som hgjeste uddannelsesniveau.

De tre hyppigste sygdomsgrupper, der er repraesenteret blandt undersggelsens
deltagere, er kreeft i modermaerke i hud (29 %), lymfatisk vaev (18 %) og mandlige
kensorganer (16 %). 94 % er ikke registeret med komorbiditet malt ud fra Charlson
Comorbidity Index. 43 % behandles i Region Hovedstaden og 27 % i Region Midtjylland.
Deltagerne fordeler sig jeevnt ud over indsamlingsarene.

| tabel 9 er sygdomsgrupperne beskrevet detaljeret med henvisning til ICD-10 koden.
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TABEL 9: DETALJERET BESKRIVELSE AF SYGDOMSGRUPPERNE (n=822)

Hudkreeft (benavnes herefter ’'modermaerke’)

Modermeaerke

Anden hudkreeft (ekskl. basalcelle hudkraeft)

Kreeft i lymfatisk vaev (benavnes herefter 'lymfe’)

Hodgkin malignt lymfom

Non-hodgkin malignt lymfom

Kraeft i mandlige kensorganer (benavnes herefter 'testikel’)
Testikel

Kreeft i kvindelige kensorganer (benavnes herefter ’kvindelige
kensorganer’)

Livmoderhals

Livmoder

AEggestok

Moderkage

Kreaeft i endokrine kirtler (benavnes herefter ’skjoldbruskkirtel’)
Skjoldbruskkirtel

Kreaeft i bloddannende vaev (benavnes herefter ’leukami’)
Lymfatisk leukaemi

Myeloid leukaemi

Monocyt leukaemi

Anden uspecificeret kreeft i lymfatisk og bloddannende veev
Brystkraeft (benavnes herefter ’bryst’)

Bryst

@vrige kreftsygdomme (benavnes herefter 'gvrige’)

Mundhule og svelg

Tunge

Mundhule

Spytkirtel

Neesesveelg

Fordgjelseskanal

Tyndtarm

Tyktarm

Endetarm

Endetarmsabning

Bugspytkirtel

Luftveje

Neesehule, mellemgre, bihule
Strubehoved

Lunge, bronkier, luftrgr
Knogler og ledbrusk

Knogle

Mesoteliom og bindevaev
Bughinde og bindeveev i bughulens bagveeg
Andet bindeveev

Urinveje

Nyre

Urinbleer

Hjerne og centralnervesystem
Hjerne

Anden/darligt specificeret
Metastaser og ikke specificeret kreeft i lymfeknuder

Antal

236
229
7
145
98
47
130
130

82
65

15

48
48
38
25
11

38
38
105
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Procent
29 %

18 %

16 %

10 %

6 %

5%

5%

13 %
1%

3%

1%

2%

3%

1%

2%

0 %









Modet med sundhedsvasnet gennem udredning og
behandling

Kraeftsygdomme blandt unge er sjeeldne, og symptomerne kan af bade den unge selv og
lzegen overses eller opfattes som tegn pa ikke alvorlig sygdom. Dette betyder, at tidlig
diagnostik kan veere seerligt udfordrende.

For mange kraeftsygdomme er der god evidens for, at jo fer diagnosen stilles, desto
bedre behandlingsmuligheder og prognose er der for patienten. Fa udenlandske studier
har vist, at ventetiden fra symptom til diagnose og behandling kan veere langvarig for
unge kreeftpatienter (46-48). Hvordan forlgbet fra symptom til behandling foregar for unge
kreeftpatienter, er aldrig tidligere belyst i en dansk kontekst.

4.1 Symptomer og kontakt med sundhedsvasenet

under udredning

| dette afsnit redegares der for de unge kraeftpatienters symptomer, om de reagerer pa
deres symptomer, og hvad arsagerne er til, at de evt. venter med at s@ge laege.
Derudover beskrives indgangen til sundhedsvaesenet og kontaktmgnsteret under
udredning, ligesom der seettes fokus pa undersggelserne, og om de unge kraeftpatienter
oplever at blive taget alvorligt.

Symptomer og patientadfaerd

TABEL 10: HVILKE SYMPTOMER ELLER UBEHAG OPLEVEDE DU, FOR DU
KONTAKTEDE EN LAGE? (n=721)

Antal svar Procent
Smerter 223 31 %
/Andring af modermaerke 180 25 %
Traethed 178 25 %
Knude (f.eks. haevede lymfeknuder, knude under huden) 281 39 %
AEndringer i og omkring bryst 18 2%
Veegttab eller nedsat appetit 93 13 %
Hovedpine 51 7%
Blgdning 55 8 %
Andet 191 26 %

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Blandt de unge, der angiver at have haft symptomer eller ubehag, for de tog kontakt til en
lzege, har flest oplevet at have en knude (39 %) eller smerter (31 %).

26 % af de unge svarer 'andet’ i ovenstaende spagrgsmal. De hyppigst naevnte

symptomer i fritekstkommentarerne er testikelforandringer, diarré, svedeture, kige samt
synke- og vejrtraekningsbesveer.
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Nogle af de naevnte symptomer er alarmsymptomer pa specifikke kraeftsygdomme, f.eks.
knude eller 2endring af modermaerke. Andre symptomer er uspecifikke, f.eks. traethed og
smerter, og kan ogsa veere tegn pa andre sygdomme. De uspecifikke symptomer smerter,
treethed, veegttab eller nedsat appetit og hovedpine er opgjort i forhold til kreeftsygdommen i
tabel 11.

TABEL 11: UDVALGTE SYMPTOMER FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER

°
E
(] - 54
¥ g X
8 28 5 E
£ 2 $ g2 3 8 - 3
S E 7 £2 B 3 2 T
= 2 2 < 8 7 3 @ _
n=236 n=145 n=130 n=82 n=48 n=38 n=38 n=105
Smerter 2% 32 % 56 % 23 % 8 % 47 % 24 % 46 %
Traethed 2% 52 % 9 % 20 % 25 % 76 % 5% 26 %
V
=gttabl o 59 | 6% 12% | 8%  37% - 14 %
nedsat appetit
Hovedpine 1% 10 % 3 % 2% 4% 32 % 3 % 12 %

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

De unge, som far diagnosen lymfekraeft eller leukeemi, er typisk plaget af symptomerne
treethed, smerter og veegttab/nedsat appetit. Smerter er hyppigt hos maend, som far stillet
diagnosen testikelkreeft.

TABEL 12: | HVOR LANG TID GIK DU MED DINE SYMPTOMER ELLER UBEHAG, FOR DU
KONTAKTEDE EN LAGE FORSTE GANG? (n=712)

Mindre end 1 uge 19 %
1-2 uger 20 %
3-4 uger 13 %
5-7 uger 11 %
2-5 maneder 19 %
6-12 maneder 8 %
Mere end 12 maneder 5%
Ved ikke 5%

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.

39 % af de unge gik med deres symptomer eller ubehag i to uger eller derunder, fgr de tog
kontakt til en leege farste gang. 13 % gik med deres symptomer eller ubehag i seks maneder
eller mere.
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TABEL 13: OVENSTAENDE SP@RGSMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER
(p=0,0011)

g
[} — E
- g X
8 o8 5 E
£ 2 £ 35 = 8 3
3 E 2 £¢& 8 3 2 =
= iy A cs & 3 @ _
n=197 n=137 n=125 n=49 | n=44 n=36 n=37 n=87
Mindre end 1 uge 11 % 17 % 23% 16% | 25 11%  43% 22%
1-2 uger 16 % 23 % 26% 16% | 16 39% 16% 15%
3-4 uger 12 % 19 % 9% 18% 9% 11%  14% 10%
5-7 uger 11 % 15 % 10 % 8% 9% 22% 8% 8 %
2-5 maneder 25 % 13 % 19%  18% 18 17% [ 11% 21%
6-12 maneder 9 % 7% 6 % 10 % 7 % - 8 % 9 %
Mere end 12 maneder 8 % 3% 3% 8 % 7 % - - 9 %
Ved ikke 8% 3% 3% 4% | 9% - = 6 %

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.

Blandt de unge, som ventede laengst tid (mere end to maneder) med at opsg@ge en laege i
forbindelse med deres symptomer eller ubehag, er der flest unge med modermeaerkekraeft
(42 %), avrige kreeftsygdomme (39 %) og kraeft i kvindelige kensorganer (36 %).

TABEL 14: HVAD VAR ARSAGEN TIL, AT DU VENTEDE MED AT KONTAKTE
EN LAEGE? (n=570)

Antal svar Procent

Jeg teenkte, at det ikke var ngdvendigt at ga til laege 217 38 %
Jeg ville 'vente og se, om mine symptomer eller ubehag gik 338 59 9%
veek af sig selv
Jeg var bange for, hvad laegen ville forteelle mig 34 6 %
Jeg teenkte, det ville veere sveert at komme igennem til min

. . 22 4 %
lzege og fa en tid
Jeg havde for travlt til at ga til laegen 81 14 %
Jeg ville vente med at fortaelle ls2egen om mine symptomer eller

. . 49 9%
ubehag, til jeg skulle til l,egen med noget andet
Jeg ville ikke forstyrre lzegen ungdigt 37 6 %
Jeg syntes, det var flovt at skulle forteelle laagen om mine

15 3%

symptomer eller ubehag
Andet 130 23 %
Ved ikke 12 2%

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer og som har ventet mindre end en uge
med at ga til laege, er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.
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Af de, der har ventet mere end en uge med at ga til leege, svarer 59 % af de unge, at de
ventede med at tage kontakt til en lzege, fordi de ville se om deres symptomer eller ubehag
gik veek af sig selv. 38 % svarer, at de ikke teenkte, at det var ngdvendigt at ga til leege, og
14 % at de havde for travlt til at ga til laegen.

23 % af de unge svarer 'andet’ i ovenstaende spgrgsmal. De hyppigste gvrige arsager der
naevnes i fritekstkommentarerne er, at la&egen havde ferielukket, at de selv skulle pa ferie, at
deres daveerende livssituation var en barriere, at de var gravide eller lige havde fgdt, samt
at de manglede tillid til deres praktiserende leege.

FIGUR 3: VAR DU PA NOGET TIDSPUNKT BEKYMRET FOR, AT DU HAVDE KRAEFT? (n=814)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ sletikke [ Lidt [ En del [ Meget [ Ved ikke

39 % af de unge oplevede at vaere en del eller meget bekymret for, at de havde kreeft,
undervejs i udredningen.

Kontaktmgnster under udredning

TABEL 15: HVAD VAR DET FGRSTE, DER SKETE, SOM FORTE TIL, AT LAGERNE FANDT
UD AF, AT DU HAVDE KRAFT? (n=779)

Jeg fortalte en laege om symptomer, ubehag eller bekymring 71 %
Jeg blev akut indlagt 5%
Det blev opdaget ved screening 5%
Jeg var indlagt pa grund af en anden sygdom 2%
Andet 17 %

Sterstedelen af de unge (71 %) angiver, at det fgrste, der skete, som farte til, at de fik
konstateret kreeft, var, at de havde fortalt en laege om deres symptomer, ubehag
eller bekymring.
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TABEL 16: HVEM VAR DEN FORSTE LAGE, DU TALTE MED? (n=720)

Alment praktiserende laege 84 %
Praktiserende specialleege uden for sygehus 4 %
Laege pa skadestue 2%
Vagtleege, akuttelefon eller alarmcentral 4 %
Laege pa sygehus 3%
Anden leege 4 %

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.

Den alment praktiserende laege var for langt stgrstedelen af de unge (84 %) den farste
kontakt i forlabet frem til diagnosen.

TABEL 17: HVOR MANGE GANGE HAR DU HAFT EN SAMTALE OM DINE
SYMPTOMER ELLER UBEHAG MED FOLGENDE LAGER FREM TIL, AT DU FIK
EN DIAGNOSE?

kTr?teaT(t 1gang 2-3gange >3 gange Ved ikke

Alment praktiserende laege (n=700) 9% 49 % 28 % 12 % 2%
Praktiserende specialleege (n=582) 43 % 35 % 15 % 4% 3%
Laege pa skadestue (n=497) 81 % 9 % 4% 2% 3 %
Vagtleege, akuttelefon eller 80 % 10 % 59 29 3%
alarmcentral (n=493)

Laege pa sygehus (n=596) 24 % 31 % 27 % 16 % 2%
Anden lzege (n=447) 82 % 7 % 1% 2% 8 %

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i tabellen.

Som vist i tabel 16 og 17 er mange af de unge i kontakt med den praktiserende leege i
forbindelse med udredningen. Flest har kun haft én kontakt (49 %), mere end hver fierde
har haft 2-3 kontakter (28 %), og 12 % har haft mere end 3 kontakter. De fleste unge,
som har kontakt med en speciallaege eller har haft en akut henvendelse (vagtleege,
akuttelefon eller alarmcentral), har kun kontakt en enkelt gang.
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Undersggelser, overgange og patientsikkerhed

FIGUR 4: FORSTE GANG DU TALTE MED EN LAGE OM DINE SYMPTOMER ELLER UBEHAG:

Unders@gte lzegen dig for at finde ud af, hvad

0,
du fejlede (n=692) 1

Henviste laegen dig fil videre undersggelse hos

0,
en praktiserende specialleege eller pa sy gehus (n=691) R

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja [ Nej O Ved ikke/lkke relevant
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft symptomer, er ekskluderet i figuren.

En fierdedel af de unge oplevede, at de ikke blev undersagt ved deres fgrste kontakt til laege.
En tredjedel blev ikke henvist til videre undersggelse.

FIGUR 5: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, SYNES DU, AT DINE SYMPTOMER ELLER
BEKYMRINGER BLEV TAGET ALVORLIGT FRSTE GANG, DU TALTE MED EN LAGE?
(n=711)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.

50%
40%
30%
20%
10%

0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

=®—Procent 18,1% 7,0% 7,0% 32% 35% 27% 45% 72% 59% 40,8%
1: Blev slet ikke taget alvorligt 10: Blev i hgjeste grad taget alvorligt

Flest unge (40,8 %) saetter kryds ved 10 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvor alvorligt de vurderer
at deres symptomer eller bekymringer blev taget den fgrste gang, de talte med en laege. 1
8,1 % af de unge giver den mest negative vurdering. Medianen er 8.

Skalaen, over hvordan de unge vurderer i hvilken grad, de er blevet taget alvorligt ved farste
leegekontakt, er opgjort i tabel 18 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kgn.
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TABEL 18: DE UNGES VURDERING AF, OM DERES SYMPTOMER ELLER

BEKYMRINGER BLEV TAGET ALVORLIGT FORSTE GANG, DE TALTE MED EN

LAGE | FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=711)

Antal Gennemsnit Median Test afz
forskel
Total 711 6,5 8
Modermeerke 194 6,9 9
Lymfe 137 6,2 7
Testikel 125 7,7 10
Kvindelige kensorganer 48 5,5 5
Sygdomsgruppe | o« ihruskkirtel 45 59 7 p<0,0001
Leukaemi 37 5,6 4
Bryst 37 7,7 10
@vrige' 88 5,0 4
15-19 ar 132 5,8 7
Alder 20-24 ar 227 6,5 8 p=0,01
25-29 ar 352 6,8 8
Mand 289 6,9 8 _
Ken Kvinde 422 6,2 8 p=0.26

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa stgrre og mindre end median ved et chi’-test.

Af tabel 18 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er forskelle mellem sygdomsgrupperne. Unge med testikelkraeft og

brystkreeft har den bedste vurdering af, at deres symptomer og bekymringer blev taget alvorligt
ved farste leegekontakt, mens unge med kreeft i kvindelige kensorganer og gvrige
kreeftsygdomme ligger lavest pa skalaen.

Alder: Unge i alderen 25-29 ar har den bedste vurdering af, at deres symptomer og

bekymringer blev taget alvorligt ved farste laegekontakt, mens unge i alderen 15-19 ar er mest

negative.

Ken: Ingen signifikant forskel.
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FIGUR 6: FORTALTE EN LAGE DIG, HVAD DU BLEV UNDERS@GT FOR? (n=813)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ | hajeste grad [ I nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

18 % af de unge svarer, at de i mindre grad eller slet ikke blev informeret af l.egen om, hvad
de blev undersagt for. 30 % oplevede, at de i nogen grad fik denne information.

FIGUR 7: FREM TIL AT DU FIK AT VIDE AT DU HAVDE KRAFT, HAR DU DA OPLEVET
FOLGENDE:

Undersggelse matte gentages (n=806) %

Ikke indkaldt fil undersegelse (n=791) 11%

Vigtig information manglede om mig (n=795) 8%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
E Nej B Ja O Ved ikke/lkke relevant
Undervejs i udredningsforlgbet oplevede hver fijerde ung, at en undersggelse matte

gentages, 14 % at der manglede vigtig information om dem, og 11 % at de ikke blev indkaldt
til undersggelse.

FIGUR 8: HVIS DU HAR OPLEVET EN ELLER FLERE AF DISSE SITUATION, FIK DET DA
KONSEKVENSER FOR DIG? (n=249)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Nej I Ja [ Ved ikkelkke relevant

Delpopulation: De deltagere, som ikke har oplevet én eller flere af ovenstaende situationer, er ekskluderet i figuren.

Af de, der har oplevet én eller flere af de naevnte haendelser i figur 7, angiver lidt over
halvdelen af de unge, at det fik konsekvenser for dem.
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Blandt dem som oplever, at de naevnte haendelser fik konsekvenser, uddyber 117 af de
unge dette med en kvalitativ kommentar. Fglgende temaer har veeret centrale i
kommentarerne:

Forsinket diagnose eller behandling

Gentagelse af undersggelser og administrative overgangsproblemer har for flere af de
unge medvirket til et lseengere udredningsforlgb, forsinket behandlingsstart, samt
forveerring af symptomer og sygdomsprogression:

"Det, der startede som ’almindelige’ celleforandringer, naede at udvikle sig til rigtig’
kreeft”

“Efter flere udskydelser af min operation grundet akutte patienter, og at jeg reg ud af
systemet, matte jeg vente sa lang tid, at min knude begyndte at vokse [...]”

Psykiske gener og bekymringer
Rigtig mange af de unge beskriver, hvordan forleenget ventetid har skabt utryghed og
usikkerhed omkring deres situation og sygdom:

’[...] Konsekvensen af det var, at usikkerheden og den indre uro i mig og min familie
voksede. Var i et konstant "hvad sker der?", "hvad er det her?"- chok”

“Jeg blev utrolig bange for, hvad de ville komme med af resultat”

Er der styr pa mig?

Flere unge forteeller om, hvordan de ikke har fglt at de blev taget alvorligt, og hvordan
gentagelse af undersggelser og administrative overgangsproblemer har skabt
usikkerhed om hvorvidt, der er styr pa dem. For flere af de unge har konsekvensen
heraf veeret, at de og deres pargrende har taget mere kontrol over forlgbet, samt
pataget sig en tovholderfunktion:

1...]1 Farst 1 maned senere, og mange telefon opkald senere, bliver jeg indkaldt til
samtale og undersggelse. 3 dage efter begyndte kemobehandling [...]”

Uhensigtsmaessig overlevering af diagnose

Det at breve bliver sendt, sa de unge ved en fejl far beskeden om deres kraeftsygdom
uden forud at veere informeret ordenligt, samt manglede koordinering mellem
faggrupper ger, at mistanken om kreeft eller selve diagnosen for mange af de unge er
blevet leveret pa en uhensigtsmaessig made:

AT VZERE UNG OG FA KRAFT, 2015 65



KAPITEL 4

66

"Der blev ikke naevnt kreeft far, jeg stod i X [bynavn naevnes] pa
heematologisk afdeling efter forskellige scanninger, undersggelser og en
operation. Det var voldsomt, at ingen havde neevnt det for mig”

Pavirket fertilitet
De unge beskriver, at forsinket udredning og manglende information har
betydet, at de ikke fik taget stilling til behandlingens betydning for fertiliteten:

’1...]1 Sa det betad, at jeg skulle have en meget voldsommere omgang
straler og kemo, og at jeg derfor ikke havde tid til at f& udtaget aeg eller
flyttet aeggestokke, og derfor i dag har mistet muligheden for at fa barn
biologisk”

Som afslutning pa spgrgeskemaets fgrste del, opfordres de unge
til at skrive en kvalitativ kommentar under falgende to overskrifter:

e Beskriv her, hvis du havde seerligt gode og seerligt darlige oplevelser frem
til, at du fik at vide, at du havde kraeft.

* Hvis der fremover skal forbedres noget for unge, frem til de far at vide, at
de har kreeft, hvad vil dine forslag sa veere?

881 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Generelt set, er den
stagrste del af kommentarerne positive. Kommentarerne grupperer sig seerligt
under fglgende fire temaer:

At blive taget alvorlig

Bade i de positive og de negative kommentarer giver de unge udtryk for
vigtigheden af at blive taget serigst, nar man forteeller om sine symptomer og
bekymringer. Ikke at blive taget alvorligt skaber utryghed hos den unge og en
folelse af manglende grundighed fra leegens side:

"Min egen laege reagerede hurtigt. Jeg har fglt mig i trygge heender ude
pa sygehuset”

"Min praktiserende leege tog mig ikke alvorligt, selvom jeg spurgte ham

direkte om, jeg kunne have kreeft. Han grinede bare og sagde, at det
skulle jeg ikke bekymre mig om, da jeg var sa ung (22 ér) [...]”
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Enkelte unge giver udtryk for, at en konsekvens af leegernes manglende
opmeaerksomhed pa deres symptomer har fart til en forvaerring af deres tilstand. Det
hyppigste forslag til, hvordan udredningsforlgbet kan forbedres, er derfor, at alvorlige
sygdomme som kreeft ikke skal negligeres, selvom man er ung:

"De (unge) skal generelt tages mere serigst, nar de har symptomer. Man skal ikke
udelukke kreeft, far man er 100% sikker pa, det ikke er det”

"Tag os alvorligt [...]. Det er for darligt, at jeg matte ga 16 maneder, for jeg blev
henvist. For da havde skidtet bredt sig. Jeg kunne have sluppet med halvdelen af,
det jeg fik, hvis jeg var blevet henvist med det samme [...]”

Mangden af information

Mange af de unge tilkendegiver, at de hellere vil informeres om alt end at blive skanet for
noget information. Frem for at skulle gad med uvisheden om grundlaget og resultatet af
forskellige prgver ser de unge det som en lettelse at kunne stole pa, at leegen forteeller alt:

"AErlighed. Forteel hvorfor praverne tages, og hvad man sgger, sa jeg ikke selv skal
geette mig frem via Google”

"Tal med dem (de unge) om alle aspekter. Undersagelser, mulige konklusioner af
undersggelser, behandlinger af eventuelle sygdomme, resultater af behandling

”

OSv.

Modsatrettet er der nogle af de unge som ikke gnsker, at informationen gives farend, at
lzegerne er sikre i deres sag, da det ellers skaber ungdig bekymring:

“Jeg havde ingen ide om, at jeg potentielt havde kreeft, og det var meget rart ikke at
frygte det, for det var en realitet”

Et sprog man kan forsta
Flere unge ytrer usikkerhed ved, at laegen udtrykker sig pa fagsprog bade mundtligt og

skriftligt, og foreslar derfor, at der tales et mere forstaeligt sprog, sa man er sikker pa, at
informationen ikke géar tabt:

*Snak sa man kan forsta det!”

"Lidt mere information og forklaringer i ganske almindeligt sprog i stedet for at tale i
leegevendinger”
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Italesaettelse af mistanken om kraeft

Blandt de positive kommentarer udtrykker de unge, at de hele tiden har vidst,
hvad der blev undersagt for. Modsat beskrives en usikkerhed ved, at
kraeftdiagnosen pludselig bliver italesat, eller at sundhedspersonalet undgar
termen. Derfor er et af forslagene til forbedringer ogsa, at give klarere
information om mistanken om kreeft undervejs i forlgbet:

*Jeg blev ikke gjort opmeerksom pa, at det VAR kreeft, alle leeger kaldte
det celleforandring. Det var fgrst til forundersggelsen, jeg blev klar
over, at det var ondartede celleforandringer = KRAEFT!”

“Leegerne pa X [sygehus naevnes] fortalte pa intet tidspunkt, hvad de
misteenkte andet end “tumor” — matte selv "Google” mig frem til
sarkomkraeft”

4.2 Diagnosen og beslutning om behandling

Jijeblikket, hvor den unge far sin kreeftdiagnose, er kritisk. Ofte vil beskeden om
kraeftsygdommen efterfalges af mere detaljeret information omkring sygdommen og
behandlingsmuligheder. De seneste ar er der kommet gget fokus pa patientinddragelse,
herunder feelles beslutningstagning som indebzerer, at patienten sikres den gnskede
indflydelse pa beslutningerne i eget forlgb (49). Det forudsaetter, at patienten far tilstraekkelig
information om fordele og ulemper ved de mulige behandlinger, samt at der skabes et rum,
hvor patienten kan udtrykke sine behov og preeferencer. For unge kraeftpatienter er der en
seerlig problematik omkring fertilitet, hvor de unge skal informeres og inddrages i forhold fil
valg og fravalg, som kan pavirke deres evne til at fa bgrn senere i livet.

| dette afsnit redegares der for, hvordan diagnosen overleveres, og de unge kreeftpatienters
vurdering af maden diagnosen gives pa. Der seettes fokus pa den information de unge far
om sygdom og behandling, herunder om de far mulighed for at tale om behandlingens
pavirkning af fertiliteten, og om de far tilbud om at sikre fertiliteten. Til sidst adresseres,
hvordan den unge gnsker at blive inddraget i beslutninger omkring deres behandling, og
hvordan de oplevede, at beslutningen blev taget.

Besked om diagnosen

TABEL 19: HVORDAN BLEV DU INFORMERET OM, AT DU HAVDE KRAFT? (n=801)

Ved en personlig samtale 72 %
Over telefon 21 %
| et brev 2%
Andet 5%

Starstedelen af de unge (72 %) har faet deres diagnose ved en personlig samtale. 21 %
blev informeret om deres diagnose over telefon.

AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015



TABEL 20: OVENSTAENDE SP@RGSMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER (p<0,001)
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n=231 n=144 n=128 n=81 n=48 n=37 n=36 | n=96
Ved en personlig 44 % 90 % 85 % 69 % 81 % 86 % 86% | 79 %

Over telefon 50 % 3% 5% 21 % 17 % 8 % 8 % 13 %
| et brev 2% 1% 1% 6 % - - - 1 %
Andet 3% 6 % 9% 4 % 2% 5% 6 % 7 %

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.

For unge med modermeerkekrzeft blev diagnosen hyppigst overleveret over telefon
(50 %). Det geelder ogsa for de med kreeft i kvindelige k@nsorganer, at beskeden om kreeft
hyppigt blev givet over telefon (21 %) eller i et brev (6 %).

TABEL 21: HVEM INFORMEREDE DIG OM, AT DU HAVDE KRAFT? (n=781)

Alment praktiserende laege 8 %
Praktiserende speciallaege 16 %
Laege pa sygehus 71 %
Sygeplejerske pa sygehus 2%
Min mor eller far 1%
Andre 2%

Delpopulation: De deltagere, som har faet information om deres kraeftsygdom over brev,
er ekskluderet i tabellen.

Langt de fleste unge (71 %) fik at vide, at de havde kraeft af en lzege pa sygehus. 16 % af
de unge fik diagnosen af en praktiserende speciallaege.
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FIGUR 9: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVORDAN VIL DU VURDERE MADEN, DU FIK
BESKEDEN OM, AT DU HAVDE KRAFT? (n=783)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.
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Flest unge (25,4 %) saetter deres kryds ved 10 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvordan de
vurderer den made, de fik overleveret deres kraeftdiagnose. 8,6 % af de unge svarer 1.

Medianen er 8.

Skalaen, over hvordan de unge vurderer i hvilken grad, at diagnosen blev givet pa en god
made, er opgjort i tabel 22 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kan.

TABEL 22: DE UNGES VURDERING AF MADEN, DE FIK BESKEDEN OM, AT DE HAVDE KRAEFT
| FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=783)

Total

Sygdomsgruppe

Alder

Kon

Modermeaerke
Lymfe

Testikel
Kvindelige kensorganer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

15-19 ar

20-24 ar

25-29 ar

Mand

Kvinde

Antal

783

203
139
123
79
48
36
37
91

133
246
404

290
493

Gennemsnit Median

6,7

6,1
7,3
7,0
6,2
6,5
7,2
8,2
6,7
7,4
6,4
6,7
7,3
6,4

Test af
forskel2

8

6

8

8

7

75 p=0,0011

8

9

8

8

8 p=0,31

8

8 _

7 p=0,0007

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa sterre og mindre end median ved et chi’-test.
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Af tabel 22 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Unge med modermeerkekreeft og kreeft i kvindelige k@nsorganer giver
den laveste vurdering af maden diagnosen blev givet. Unge med brystkraeft er mest
positive.

Alder: Ingen signifikant forskel.

Ken: Kvinder giver den laveste vurdering af maden diagnosen blev givet.

Information om kraftsygdom og behandling

FIGUR 10: GAV EN LAGE DIG DEN INFORMATION, DU HAVDE BEHOV FOR
OM DIN KRAEFTSYGDOM? (n=791)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Fik nok information [ Manglede lidt information Il Manglede en delffik ikke information [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for information, er ekskluderet i figuren.

59 % af de unge oplevede at fa opfyldt deres behov for information fra laegen om deres
kraeftsygdom. 15 % oplyser, at informationen var mangelfuld.

FIGUR 11: GAV EN LAGE DIG DEN INFORMATION DU HAVE BEHOV FOR OM:

o [
o [
12% .

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Operationer (n=725)
Medicin (n=403)

Stralebehandling (n=222)

[ Fik nok information O Manglede lidt information

[ Manglede en del/fik ikke information [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, som ikke har modtaget den givne behandling og ikke har haft behov for information,
er ekskluderet i figuren.

Blandt de unge, der har faet behandling samt angivet at de havde behov for information,
har op mod hver fjerde oplyst, at informationen fra l&egen om deres medicin var
utilstraekkelig. Det samme geelder for omkring en femtedel af de unge i forhold til
operationer og stralebehandling.
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Information om fertilitet

FIGUR 12: VAR DER EN LAGE ELLER SYGEPLEJERSKE, DER TALTE MED DIG OM DIN
MULIGHED FOR AT FA B@RN | FREMTIDEN? (n=806)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ 1 hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

Knap en fjerdedel af de unge oplevede, at der i mindre grad eller slet ikke var en laege eller
en sygeplejerske, der talte med dem om deres mulighed for at fa barn i fremtiden.

TABEL 23: OVENSTAENDE SP@RGSMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER (p<0,0001)

©
E
(] - =
¥ g X
8 28 5 E
g k) £ 25 35 8 o g
- c »n 3 K ") —
s £ 8 5 =2 3 gz
= e ~ X x (7] | (] Q
n=231 n=144 n=127 n=81 n=48 n=37 n=37 n=101
| hgjeste grad 3% 51 % 5% 40%  15% 35% 49% 24 %
I nogen grad 7 % 35 % 28% 30% | 23% 35%  35% 12 %
I mindre grad/slet ikke 26 % 11 % 13% 28%  50% 27% 16 % 36 %
Ved ikke 64 % 3% 1% 2%  183% 31% - 29 %

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.

Flest unge med skjoldbruskkirtelkreeft (50 %), @vrige kreeftsygdomme (36 %) samt unge med
kreeft i kvindelige kensorganer (28 %) svarer, at de i mindre grad eller slet ikke har talt med
en leege eller en sygeplejerske om deres mulighed for at fa barn i fremtiden.

FIGUR 13: BLEV DU TILBUDT AT FA NEDFROSSET SAD/AGGESTOK MED HENBLIK PA AT
KUNNE FA B@RN | FREMTIDEN? (n=807)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja [ Nej [ Ved ikkeflkke relevant

26 % af de unge oplyser, at de ikke er blevet tilbudt at fa nedfrosset saed/zeggestok inden
behandling, med henblik pa at kunne fa bgrn i fremtiden.
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TABEL 24: OVENSTAENDE SP@RGSMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER
(p<0,0001)
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Ja 1% 76 % 93% 12% 2% 68 % 84 % 30 %
Nej 24% 16 % 5%  67% @ 54% 24 % 16 % 37 %
Vedikkelikke 250/ g9, 2% | 21% | 44% 8 % - 34 %
relevant

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevasv, tyktarm, knogler og hjerne.

Flest unge med testikelkraeft (93%) oplyser, at de blev tilbudt at fa nedfrosset saed med
henblik pa at kunne fa bgrn i fremtiden. 67 % af de unge med kreeft i kvindelige k@nsorganer
oplyser, at de ikke fik tilbudt at fa nedfrosset aeggestok.

Inddragelse i beslutning om behandling

TABEL 25: HVILKET AF FGLGENDE UDSAGN BESKRIVER BEDST SAMTALEN
MED LAGEN OM, HVILKEN BEHANDLING DU SKULLE HAVE? (n=792)

Leegen fortalte, at jeg havde én mulighed for behandling, og hvad den bestod af 81 %
Leegen fortalte, at jeg havde flere mulige behandlinger at veelge imellem 7%
Andet 1%

Langt hovedparten af de unge (81 %) blev oplyst om, at der var én behandlingsmulighed.
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TABEL 26: OPLEVELSE OG PRAEFERENCER OMKRING BESLUTNINGEN OM BEHANDLINGEN

Hvilket udsagn
beskriver bedst,

Hvilket udsagn
beskriver bedst,

hvordan beslutningen  hvordan du helst vil

om din behandling have, at
blev taget? beslutninger om din
(n=786) behandling bliver
taget?
(n=774)
Leegen beslutFede, hwlkep behandling jeg skulle 47 % 27 %
have uden at involvere mig (A)
Leegen besluttede, hvilken behandling jeg skulle
have, efter at have hgrt mine eventuelle o o
bekymringer og spagrgsmal til den/de forslaede 31% 34 %
behandlinger (B)
Laegen og jeg blev sammen enige om, hvilken
behandling jeg skulle have, efter vi havde talt om 16 % 339
fordele og ulemper ved forskellige behandlinger o °
(©€)
Jeg besluttede selv, hvilken behandling jeg skulle
have, efter at leegen og jeg havde talt om fordele 4% 5%
og ulemper ved forskellige behandlinger (D)
Laegen blev sammen med mine foraeldre enige 2% 1%

om, hvilken behandling jeg skulle have (E)

Omkring halvdelen af de unge oplevede, at laegen traf beslutningen om behandling. Godt en
fierdedel af de unge gnsker dette (udsagn A). En tredjedel af de unge foretreekker, at
beslutninger om deres behandling tages sammen med laegen (udsagn C). 16 % oplevede

dette.

FIGUR 14: EFTER DU HAVDE TALT MED LAGEN, VAR DU DA INDFORSTAET MED DEN

BEHANDLING, DU SKULLE HAVE? (n=800)

0% 20% 40% 60%

[H Ja [ Nej [ Ved ikke

80% 100%

Naesten alle de unge (96 %) svarer, at de var indforstaet med den behandling, de skulle

have, efter at de havde talt med laegen.
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Som afslutning pa spergeskemaets tema om overleveringen af diagnose og behandling,
opfordres de unge til at uddybe med en kvalitativ kommentar under fglgende to
overskrifter:

e Beskriv hér, hvis du havde nogle saerligt gode og seerligt darlige oplevelser i
forbindelse med beskeden om din sygdom og behandling.

* Hvis der fremover skal forbedres noget for unge i forbindelse med beskeden om
sygdom og behandling, hvad vil dine forslag sa veere?

724 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Kommentarerne grupperer sig
seerligt under folgende fem temaer:

De fysiske rammer

Flere af de unge understreger vigtigheden af, at diagnosen gives ved en personlig
samtale under rolige og trygge rammer. Og dette med pargrende ved siden, en som
kan stgtte i situationen. Det at modtage beskeden om en kraeftdiagnose via brev eller
over telefon anses, ifglge flere af de unge, som uhensigtsmeessig, fordi forholdene, som
oftest er mindre optimale:

“Jeg blev ringet op pa mit arbejde og fik beskeden over telefonen. Jeg kan ikke
teenke mig til en vaerre made at fa beskeden pa. Da mine foreeldre bor pa
Bornholm, sa var jeg meget alene med alle de tanker, der kom”.

"Hav én eller (flere) personer med, da beskeden i sig selv er hard og ens tanker er
alle mulige andre steder. Sa har man samtidig nogle at snakke med efterfglgende”

"Man skal ikke have sadan en besked ALENE, og da slet ikke pa en
operationsstue. Jeg ville faktisk hellere have haft beskeden pr. telefon, end pa den
made jeg fik. Sadan en besked skal man have med en neer, og i rolige omgivelser

T
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Information og overblik

De unge veerdseetter i hgj grad at blive informeret om alt vedrgrende deres
diagnose og behandling, lige sa snart informationen foreligger, fordi det er
med til at berolige dem. Flere af de unge udtrykker i denne forbindelse et
behov for at fa udleveret en handlingsplan, sa der er mulighed for at skabe
overblik for behandlingsforlgbet:

“Tag den tid det vil tage at lave en “oversigt” over, hvad man skal igennem
og hvordan. Som en slags guide gennem forlgbet”

1...]1 For mig ville det have veeret godt at fa sa mange informationer som
muligt, lige efter at have faet beskeden om, at jeg havde kreeft. Det var alt
for lang tid at ga og bekymre sig og spekulere”

En stor andel af de, som efterspgrger mere information, papeger vigtigheden
af at blive informeret om mulighederne for at sikre fremtidig fertilitet, hvilket,
ifolge flere af de unge, har veeret mangelfuld:

’1...]1 Skulle selv sparge om at fa nedfrosset seed til trods for betydelig
risiko for sterilitet. Naede det samme dag, som jeg opstartede kemo”

"Hvis man ikke kan fa en aeggestok ud, bar man fa tilbudt den alternative
behandling med kunstig overgangsalder. Det var en nem behandling — og i
dag er min fertilitet normal”

Medbestemmelse

For rigtig mange af de unge er det vigtigt, i starre eller mindre grad, at blive
inddraget i processen omkring behandlingsforlgbet og de beslutninger, der
tages. Samtalerne med det sundhedsfaglige personale bgr veere en dialog,
hvor den unge faler sig hart:

“Leegen forteeller, hvilke behandlinger den unge kan tilbydes, hvad der vil
hjaelpe og sammen blive enige, sa den unge faler, han/hun ogsa har noget
at sige”

"Det er vigtigt, at patienten bliver hart, bade omkring spargsmal til
behandling, spargsmal til sygdom eller diverse bekymringer [...]”

1...] At leegerne forteeller om mulighederne, men ogsa har klare

anbefalinger baseret pa deres erfaring, som man som patient ikke skal sla
plat eller krone om sin behandling [...]”
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Den gode kommunikation

Nar diagnosen gives, pointerer flere af de unge, at det helst skal forega med gje for
den unge som menneske, med en hverdag og folelser som alle andre. Nogle af de
unge mener desuden, at beskeden skal overleveres helt uden filter, da de ikke vil
skanes for noget, men derimod have klar besked:

“Jeg fik det at vide meget direkte, lige da jeg havde sat mig i stolen, det synes jeg
var godt, det er ikke ngdvendigt med en masse lange forklaringer for at pakke det
ind!”

1...] Det var virkelig som at komme ind pa en polsefabrik med max 15 min. hos
laegen, hvor jeg fik nogle informationer og blev sendt videre eller bare skulle hjem
og vente. Der var ikke rigtig plads til mine bekymringer[...]”

“Vis omsorg, veer interesseret i den syges bekymringer. Overlevér beskeden
ordentligt. Leegen giver mange kraeftramte den samme besked hver dag, men det
er altsa farste gang for os!!”

Psykisk stotte
Fokus pa psykisk stgtte til handtering af pludselig at veere kreeftpatient, er blandt de
hyppigste forslag til, hvordan tiden omkring diagnoseoverleveringen kan geres bedre:

"1...] Der er brug for venlighed og opmaerksomhed pa, hvordan personen har det
psykisk i gjeblikket, og at der ikke kun er gje pa selve sygdommen og den
konkrete behandling af den”

"Have en psykolog der havde erfaring med at handtere folk med alvorlige
sygdomme til radighed ved samtalerne eller efter”
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4.3 Forlgbet under behandling

Behandlingen af kreeft sker ofte i laengerevarende og komplekse forlgb med hgijt
specialiseret behandling. Det stiller saledes store krav til sundhedsveesenets organisering
og faglige indsats at sikre patienterne et godt og trygt patientforlgb. Leegens ansvar for
patienten begraenser sig ofte til behandlingen pa den konkrete afdeling. Undersggelser
viser, at jo flere overgange et patientforlgb indeholder, hvor ansvaret for patienten skifter, jo
starre er risikoen for fejl, der kan fare til fysisk eller psykisk skade (23).

Litteraturen om unge kraeftpatienter samt de indledende kvalitative interviews indikerer, at
de unge ligesom de voksne kraeftpatienter ser sammenhasng og kontinuitet som et meget
vigtigt element i deres behandling (2;50).

| dette afsnit praesenteres resultaterne for de unge kreeftpatienters rapportering af forlgbet

under behandling. Fgrst i forhold til behandling og kontaktmenster, derneest i forhold il
lzege- og behandlingskontinuitet og til sidst i forhold til overgange og patientsikkerhed.

Kontaktmenster under behandling

TABEL 27: HVORDAN BLEV DU BEHANDLET FOR DIN KREFTSYGDOM? (n=805)

Antal svar Procent

Operation fgr laegerne vidste, jeg havde kraeft 340 42 %
Operation efter laegerne vidste, jeg havde kraeft 507 63 %
Kemoterapi 345 43 %
Stralebehandling 206 26 %
Knoglemarvstransplantation 27 3%
Immunterapi 9 1%
(Anti)-hormonbehandling 30 4 %
Jeg har deltaget/deltager i forsggsbehandling, hvor ny

behandling afprgves 35 4%
Jeg blev ikke behandlet 2 0%
Andet 60 7%

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har faet behandling, er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Alle pa naer to af de unge svarer, at de er blevet behandlet for deres sygdom. Operation
efter laegerne havde konstateret kraeft (63 %), kemoterapi (43 %) og operation far laegerne
havde konstateret kreeft (42 %) opgives som de hyppigste former for behandling.

Da behandling er meget afhaengigt af sygdom og stadie, er udvalgte
behandlingsmuligheder i det falgende opgjort i forhold til sygdomsgrupper.
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TABEL 28: UDVALGTE BEHANDLINGSMULIGHEDER FORDELT PA

SYGDOMSGRUPPER
S
t
£ 5 =
: 5 2 .
E o £ 35 3 8 = g
S E 5 £ 2 3 g T
= - A ¢S » 3 om Q
Operation® (n=695) 97% 65% 95% 8%  100% 8%  92% 89%
Kemoterapi (n=345) 1% 93% 46% 37% 2% 97% 97% 40%

Stralebehandling (n=206) 1% 61% 8 % 21 % 19 % 34 % 9% 33%
Fors@ggsbehandling (n=35) 1% 7% 2% 6 % 0 % 18 % 16% 2%

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
2Kategorierne operation fgr og efter at diagnose er slaet sammen til én kategori.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Stort set alle de unge er blevet opereret, med undtagelse af de med leukaemi (8 %) og
lymfekreeft (65 %). Behandling med kemoterapi og straler er hyppigst blandt de med
lymfekraeft (93 %), brystkraeft (97 %) og leukaemi (97 %). Det er primaert unge med leukaemi
(18 %) og brystkraeft (16 %), der angiver at de har faet forsagsbehandling.

TABEL 29: HVILKEN TYPE AFDELING BLEV DU BEHANDLET PA? (n=798)

Antal svar Procent
Afdeling/afsnit for barn 23 3%
Afdeling/afsnit for unge 42 5%
Afdeling/afsnit for voksne 760 98 %

Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Langt hovedparten af de unge (98 %) blev behandlet pa en voksenafdeling.

TABEL 30: OVENSTAENDE SPORSGMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER

©
k=
< 5 =
= o g 256 3 8 - g
u = ] = X
§ £ § ft 2 : §E ¢
= a [ z S n - om Q
Afdeling/afsnit for bgrn (n=23) 1% 4% - - - 18 % 3% 7%
Afdeling/afsnit for unge (n=42) 3% 3% 6 % 5% 4 % 8 % - 13 %

Afdeling/afsnit for voksne (n=760) 94 % 94%  95% 95% | 98 % 82%  100% 81 %

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.
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18 % blandt unge med leukaemi og 7 % blandt unge i gruppen med gvrige kraeftsygdomme
(seerligt personer med kraeft i knogle og hjerne) oplyser, at de blev behandlet pa en
barneafdeling (saerligt personer med knogle. Flest unge med gvrige kraeftsygdomme (13 %)
(seerligt personer med kraeft i knogle og hjerne) og unge med leukaemi (8 %) blev behandlet
pa en ungdomsafdeling.

TABEL 31: PA HVOR MANGE SYGEHUSE BLEV DU BEHANDLET | FORBINDELSE MED DIN
KRAFTSYGDOM? (n=818)

1 sygehus 59 %
2 sygehuse 31 %
3 sygehuse eller flere 10 %

Knap hver tredje af de unge er blevet behandlet pa to sygehuse. 10 % er blevet behandlet
pa tre eller flere sygehuse.

Behandlingskontinuitet

FIGUR 15: OPLEVEDE DU, AT DER VAR EN BESTEMT LAGE, DER TOG ANSVAR FOR DIN(E)
BEHANDLING(ER) PA:

Kirurgisk afd. (n=674) %

Onkologisk afd. (n=391) %

Haematologisk afd. (n=262) 11%

Bemeafd. (n=57)

T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

@ Ja E Nej O Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke er blevet behandlet pa pagaeldende afdelinger, er ekskluderet i

figuren.

Uanset hvilken afdeling den unge var indlagt pa, oplevede op mod hver tredje ung, at de
ikke havde en behandlingsansvarlig lsege. 44 % af dem, der har veeret behandlet pa en
barneafdeling, svarer "ved ikke”, hvilket kan vaere udtryk for, at det har veeret et anliggende,
som foraeldrene har varetaget.

FIGUR 16: NAR DU VAR PA SYGEHUS, OPLEVEDE DU, AT DET VAR NEMT AT KOMME TIL AT
TALE MED EN LAGE, DER KENDTE DIG OG DIN BEHANDLING? (n=779)

T T T

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Altid [T Som regel Il Sjzeldent/aldrig [ Ved ikke
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En fierdedel af de unge oplevede undervejs i deres behandlingsforlgb, at det var sveert at
komme til at tale med en laege, der kendte dem og deres behandling, nar de var pa
sygehuset.

FIGUR 17: FIK DU GENNEMGAET EN PLAN FOR, HVILKE BEHANDLINGER DU SKULLE
HAVE OG HVORNAR? (n=787)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ 1 hojeste grad [ 1 nogen grad I | mindre grad/Sletikke [ Ved ikke/lkke relevant

Nogle fa af de unge (8 %) angiver, at de i mindre grad eller slet ikke fik gennemgaet en
plan for deres behandlingsforlgb.

FIGUR 18: NAR DU TOG HJEM FRA SYGEHUS, FIK DU DA AT VIDE, HYORNAR
DU SKULLE M@DE TIL NASTE SAMTALE, UNDERS@GELSE ELLER
BEHANDLING? (n=785)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H I hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

Sterstedelen af de unge (71 %) svarer, at de i hgjeste grad fik oplyst tidspunktet for deres
naestkommende samtale, undersggelse eller behandling, nar de tog hjem fra sygehuset.

FIGUR 19: HAR DU OPLEVET, AT DET VAR NEMT AT FLYTTE EN
BEHANDLING ELLER SAMTALE PA SYGEHUS, HVIS TIDSPUNKTET IKKE
PASSEDE DIG? (n=790)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H | hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

Hver tiende ung oplevede, at det var sveert at flytte en behandling eller en samtale pa
sygehuset i de tilfaelde hvor tidspunktet ikke passede.

FIGUR 20: VAR LAGERNE PA SYGEHUS INFORMERET OM DIN SYGDOM OG BEHANDLING,
NAR DU M@DTE TIL EN SAMTALE ELLER BEHANDLING? (n=787)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

= I hejeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant
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En lille andel af de unge (6 %) oplevede, at laegerne pa sygehuset ikke var tilstraekkeligt informeret om
deres sygdom og behandling i mgdet med dem.

FIGUR 21: GAV EN LAGE ELLER SYGEPLEJERSKE PA SYGEHUS DIG DEN INFORMATION,

DU HAVDE BEHOV FOR OM, HVILKE SYMPTOMER DET VAR VIGTIGT, AT DU REAGEREDE
PA? (n=756)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Fik nok information [ Manglede lidt information [l Manglede en del/fik ikke information [ Ved ikke

12 % af de unge oplyser, at de manglede fyldestgarende information om, hvilke symptomer
de seerligt skulle veere opmaerksomme pa.

FIGUR 22: FIK DU TELEFONNUMMER TIL EN LAGE ELLER SYGEPLEJERSKE PA SYGEHUS,
DU KUNNE KONTAKTE, HVIS DER OPSTOD SP@RGSMAL OM DIN SYGDOM ELLER
BEHANDLING DERHJEMME?

Pa en leege (n=783) 9%

Pa en sygeplejerske (n=782) 8%

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja H Nej [ Ved ikke

Over en tredjedel af de unge fik ikke oplyst et telefonnummer til en laege pa sygehuset, de
kunne tage kontakt til i tilfeelde af spargsmal om deres sygdom eller behandling. Hver fijerde
af de unge oplyser, at de ikke fik et telefonnummer til en sygeplejerske.
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Patientsikkerhed

FIGUR 23: DA DU BLEV BEHANDLET PA SYGEHUS, HAR DU DA OPLEVET EN
ELLER FLERE AF FOLGENDE SITUATIONER:

Komplikationer efter en operation,

) . _ 11%
som der ikke var informeret om (n=790)

Forkert medicin eller medicin udeblev (n=790) 19%

Forkert stralebehandling (n=790)

/Endringer i planlagte behandlinger,
som der ikke var informeret om (n=783)
Ikke indkaldt il en behandling eller
samtale som forventet (n=787)

Vigtig information manglede om min
sygdom eller behandling (n=782)

17%

13%

10%

I T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

E Nej B Ja O Ved ikke/lkke relevant

Mangelfuld information udger de hyppigst oplevede situationer hos de unge. Dette i forhold
til komplikationer efter operation, de ikke var informerede om (17 %), at der manglede
patientinformation (15 %) samt andringer i planlagte behandlinger (14 %).

FIGUR 24: HVIS DU HAR OPLEVET EN ELLER FLERE AF DISSE SITUATIONER,
FIK DET DA KONSEKVENSER FOR DIG? (n=265)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
[ Nej I Ja [ Ved ikkellkke relevant

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har oplevet én eller flere af ovenstaende situationer, er
ekskluderet i figuren.

Blandt de, der har oplevet én eller flere af ovenstdende heendelser i figur 23, fik det
konsekvenser for 62 %.
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Blandt dem, som oplevede, at de naevnte haendelser fik konsekvenser for
dem, uddyber 135 unge dette med en kvalitativ kommentar. Kommentarerne
grupperer sig seerligt under fglgende fem temaer:

Forsinket behandling
De unge forteeller om forsinkede og forleengede forlab som fglge af
komplikationer, utilsigtede haendelser og svigt i administrative procedurer:

“Forsinkelse af knoglemarvtransplantation, da kemoen jeg skulle have
inden blev blandet forkert”

"Fik foretaget en CT-scanning med kontrastveeske. Dette var en fejl,
da jeg for min radioaktive jodbehandling, ikke métte fa den jodholdige
kontrastvaeske. Derfor matte min behandling udsaettes ca. 2 méaneder”

Fysiske gener og smerter

Flere unge beskriver desuden, hvordan utilsigtede heendelser i forbindelse
med behandlingen medfarte fysiske bivirkninger og komplikationer, som de
ikke var forberedte pa:

"Fik ikke korrekt/nok medicin med hjem efter 1. kemobehandling, sa
blev meget darlig”

'1...1 Min ryg ger kronisk ondt pga. arveev fra knoglemarvspraver og
kemo lagt ind i rygmarven - det neevnte de ikke kunne vaere en
bivirkning”

Yderligere undersggelser, behandlinger og indlaaggelser

| de fleste kommentarer er beskrevet, hvordan komplikationer og bivirkninger
medfarer flere undersggelser og behandlinger. Enkelte af de unge forteeller,
hvordan fejl kan medfgre mange og lange konsekvenser for dem:

“Jeg havde mange smerter efter operationen og det viste sig at stamme
fra beteendelse i saret. Dette resulterede i, at jeg blev opereret 2 gange
mere end planlagt og indlagt 2 uger mere end de forventede 2 uger”

'1...]1 Jeg er nu oppe péa 6. operation pga. den fejltagelse — pga. en
kommunikationsfejl mellem afdelinger”

Utryghed

De utilsigtede heendelser og problemer i overgange pavirker de unges tillid
og tryghed til systemet, og medvirker til at de selv tager ansvar for deres
forlab:

"Min journal forsvandt da jeg skulle overfgrers fra X til Y, hvilket gav en
del utryghed, da jeg skulle gare opmeerksom pa dette”

"Matte selv rykke for svar flere gange. Gav utryghed/angst/mange
hospitalsbes@g”
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“Lang tids venten pa resultater om kreeftens stadie —uden noget info om, hvorfor
og hvor lang tid det var forsinket, gjorde mig utryg”

Psykiske gener

En del unge fortaeller desuden om, hvordan fysiske komplikationer, udseettelse af
behandling eller manglende information og ventetid pa prevesvar har betydet, at
de er blevet psykisk pavirket:

"Forveerrede symptomer der medfagrte angst og depressionslignende
tilstand”

"Pludselig opstaet blodansamling efter operationen med smerter.
Farte til frygt og angst”

"Stress i kroppen, ubehag, kvalme, utryghed, bekymring, tristhed”

Adgang til egne data

FIGUR 25: ER DU BLEVET OPLYST OM MULIGHEDEN FOR AT SE/FA ADGANG
TIL DIN JOURNAL, HVOR INFORMATION OM DIN SYGDOM OG BEHANDLING
ER SAMLET? (n=785)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H Ja [ Nej [ Ved ikkellkke relevant

Over halvdelen af de unge (54 %) er ikke blevet oplyst om muligheden for at se eller fa
adgang til deres journal.

FIGUR 26: HVIS JA, HAR DU SET/FAET ADGANG TIL DIN JOURNAL? (n=263)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[0 Ja [ Nej [ Ved ikkellkke relevant
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke er blevet oplyst om muligheden for at se/fa adgang til deres
journal, er ekskluderet i figuren.

Af de, der angiver, at de er blevet oplyst om muligheden for at se eller fa adgang til deres

journal, svarer 16 %, at de ikke har set eller faet adgang til den.
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Overordnet vurdering

FIGUR 27: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVORDAN VIL DU SAMLET SET VURDERE DIN
BEHANDLING PA SYGEHUS? (n=784)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%
0% 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

=@®—Procent 0,1% 0,5% 1,4% 1,0% 54% 3,4% 11,6% 22,5% 31,1% 23,0%
1: Veerst mulig behandling 10: Bedst mulig behandling

Flest unge (31,1 %) saetter deres kryds ved 9 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvordan de
samlet set vurderer deres behandling pa sygehus. Under 1 % svarer 1 eller 2.
Medianen er 9.

Skalaen, over hvordan de unge samlet vurderer deres behandling pa sygehus, er opgjort i
tabel 32 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kan.

TABEL 32: DE UNGES SAMLEDE VURDERING AF DERES BEHANDLING PA SYGEHUS I
FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=784)

Antal Gennemsnit Median Test af2
forskel
Total 784 8,3 9
Modermeerke 226 8,2 9
Lymfe 140 8,6 9
Testikel 121 8,4 9
Kvindelige kensorganer 78 8,4 9 _
Sygdomsgruppe .0 b ruskkirtel 48 7,3 8 p=0,0053
Leukaemi 36 8,4 9
Bryst 38 8,4 9
@vrige' 97 8,0 8
15-19 ar 136 8,4 9
Alder 20-24 ar 244 8,2 9 p=0,54
25-29 ar 404 8,3 9
Mand 290 8,5 9 _
Ken Kvinde 494 8,2 9 p=0.0975

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa sterre og mindre end median ved et chi’-test.
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Af tabel 32 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Unge med skjoldbruskkirtelkreeft har den laveste vurdering af deres
behandling pa sygehus. Derimod har unge med lymfekraeft og leukaemi den mest positive
vurdering. Ingen unge med leukeemi har angivet under 5 pa skalaen.

Alder: Ingen signifikant forskel.

Kon: Ingen signifikant forskel.

FIGUR 28: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVOR TRYG HAR DU SAMLET SET
VZARET VED DEN BEHANDLING, DU HAR FAET? (n=784)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

=@—Procent 0,6% 1,9% 2,3% 2,8% 3,7% 56% 97% 17,6% 24,5% 31,3%
1: Meget utryg 10: Meget tryg
Flest unge (31,3 %) saetter deres kryds ved 10 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvor trygge de

samlet set har vaeret ved den behandling, de har faet. En meget lille procentdel af de unge
svarer 1 (0,6 %) eller 2 (1,9 %). Medianen er 9.

Skalaen, over hvordan de unge samlet vurderer trygheden ved den behandling de har faet,
er opgjort i tabel 33 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kan.

AT VZERE UNG OG FA KRAFT, 2015

¥ 13LIdVM

87



KAPITEL 4

88

TABEL 33: DE UNGES VURDERING AF TRYGHEDEN VED DEN BEHANDLING DE HAR FAET |
FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=784)

Total

Sygdomsgruppe

Alder

Kon

Modermeaerke

Lymfe

Testikel

Kvindelige kensorganer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar
Mand
Kvinde

Antal

784

222
140
124
77
48
36
38
99

140
239
405

294
490

8,2

8,2
8,5
8,4
8,2
6,6
8,5
8,3
7,9

8,3
8,0
8,2

8,5

Gennemsnit Median Test afz
forskel
9
9
9
9
9
7 p=0,0005
9
8
9
9
9 p=0,26
9
9
= 2
9 p=0,0028

8,0

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa stgrre og mindre end median ved et chi’-test.

Af tabel 33 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Unge med skjoldbruskkirtelkreeft er markant mere negative i deres vurdering af
trygheden ved den behandling de har faet. Resten af sygdomsgrupperne ligger meget teet.

Alder: Unge i alderen 20-24 ar har den laveste vurdering af trygheden ved den behandling, de har

faet.

Kon: Ingen signifikant forskel.
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4.4 Efter endt kraeftbehandling

Indtil 2015 er den primeere behandling blevet efterfulgt af et ofte mangearigt kontrolforlgb i
form af rutinemaessige konsultationer pa sygehus. Formalet med kontrolundersagelser har
fgrst og fremmest veeret at sikre, at personen fortsat er sygdomsfri. Tidligere undersagelser
har vist, at kontrolforlgbene ikke lever op til kraeftpatienters behov, hvor saerligt de
psykosociale aspekter fylder meget i tiden som kreeftoverlever (22;51). Der findes ingen
studier malrettet unge kraeftpatienters behov og @nsker til kontrolforigbene.

Viden om sikkerhedsbrist for kraeftramte i efterforlgbet, herunder opsporing af tilbagefald og
spredning er begraenset. En rapport fra Kraeftens Bekaempelse bekreefter, at de typiske
sikkerhedsproblemer, der bliver rapporteret til Dansk Patientsikkerhedsdatabase efter
primaer behandling, er brist i administrative processer, dokumentation og kommunikation
samt brist i klinisk praksis (52). Med udgangspunkt i denne viden afdaekkes i denne
undersggelse, hvilke sikkerhedsproblemer unge kraeftpatienter oplever i forbindelse med
tilbagefald.

| dette afsnit beskrives forhold omkring organiseringen af kontrolforlgbet samt de unges
behov og umgadte behov i forhold til fysiske og psykosociale problemer. Derudover
beskrives, hvordan tilbagefald diagnosticeres samt forekomsten af sikkerhedsbrist i denne
fase.

Opfelgning efter kraeft

TABEL 34: HAR DU VARET TIL EN OPF@LGENDE UNDERS@GELSE/SAMTALE
(KONTROL)? (n=793)

Ja 98 %
Nej 2%

Hovedparten af de unge (98 %) angiver, at de har veeret til en opfelgende undersggelse
eller samtale. Der er ingen forskel imellem sygdomsgrupperne pd, hvem der gar til
opfalgning/kontrol.

TABEL 35: HVEM VAR DEN OPF@LGENDE UNDERS@GELSE/SAMTALE
(KONTROL) HOS? (n=774)

Antal svar Procent
En leege pa sygehus, der kendte dig og din behandling 506 65 %
En leege pa sygehus, der ikke kendte dig og din behandling 381 49 %
En sygeplejerske pa sygehus 71 9%
Alment praktiserende lzege (egen leege) 20 3%
Anden 22 3%

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har veeret til en opfelgende undersggelse/samtale (kontrol),
er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.
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Blandt de unge, der angiver, at de har veeret til en opfelgende undersggelse eller samtale,
foregik dette for de flestes vedkommende enten hos en lsege pa sygehus, der kendte dem
og deres behandling (65 %) eller hos en lzege pa sygehus, der ikke kendte dem og deres
behandling (49 %).

FIGUR 29: VED DE OPFGLGENDE UNDERS@GELSER/SAMTALER HAVDE DU BEHOV FOR AT
TALE MED EN LAGE ELLER SYGEPLEJERSKE OM:

Fysiske gener (n=769) — 92% .
Hvordan du havde det (n=767) 9%4% l
Hvordan det gik i din dagligdag? (n=764) 93% .
Problemer i forhold fil forelskelse/kaerester/sex ? (n=762) 83% -
T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Behov O Ikke hatft behov

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har veeret til en opfglgende undersagelse/samtale (kontrol), er
ekskluderet i figuren.

Langt hovedparten af de unge svarer, at de havde behov for at tale om fysisk og psykisk
velveere, dagligdagen samt emotionelle og seksuelt relaterede problemer.

FIGUR 30: VED DE OPFGLGENDE UNDERSQGELSER/SAMTALER VAR DER DA EN LAGE
ELLER SYGEPLEJERSKE DER TALTE MED DIG OM:

Fysiske gener (n=706)
Hvordan du havde det (n=723)
Hvordan det gik i din dagligdag? (n=713)

Problemer i forhold fil forelskelse/keerester/sex ? (n=633)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B | hajeste grad O I nogen grad
[ | mindre grad/slet ikke O Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, som ikke har veeret til en opfglgende undersggelse/samtale (kontrol) og som ikke har
haft et behov, er ekskluderet i figuren.

Lidt under halvdelen af de unge angiver, at de ikke har faet opfyldt deres behov for at tale
om, hvordan de har det (48 %), samt hvordan det gar i deres dagligdag (42 %). Mere end
hver femte ung har ikke talt om eventuelle fysiske gener, og for 72 % er problemer i forhold
til forelskelse, kaereste eller sex ikke blevet taget op med den unge.
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FIGUR 31: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVOR TRYG VAR DU VED DINE
OPFQOLGENDE UNDERSQGELSER/SAMTALER (KONTROL)? (n=762)

Delpopulation: De, der svarer, at de ikke har veeret til en opfelgende undersggelse/samtale (kontrol), samt de
der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.

35%
30%
25%
20%
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=@—Procent 0,5% 1,4% 2,1% 38% 6,8% 7,0% 12,1% 16,5% 19,6% 30,2%

1: Meget utryg 10: Meget tryg

Flest unge (30,2 %) saetter deres kryds ved 10 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvor trygge de
samlet set har veeret ved deres opfalgende konsultationer (kontrol). Under 2 % af de
unge svarer i de to mest negative svarmuligheder. Medianen pa skalaen er 8.

Skalaen, over hvordan de unge vurderer deres tryghed ved de opfeglgende konsultationer,
er opgjort i tabel 36 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kan.

TABEL 36: DE UNGES VURDERING AF DERES TRYGHED VED DE OPF@LGENDE
UNDERS@GELSER/SAMTALER | FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N
(n=762)

Antal Gennemsnit Median Test afz

forskel
Total 762 8,0 8
Modermeerke 221 7,5 8
Lymfe 136 8,6 9
Testikel 124 8,4 9
Kvindelige kensorganer 75 8,4 9

Sygdomsgruppe .\ ihruskkirtel 42 6.8 7 p<0,0001
Leukaemi 34 8,9 10
Bryst 37 6,9 7
@vrige' 93 7.9 9
15-19 ar 132 8,1 9

Alder 20-24 ar 241 7,9 8 p=0,44
25-29 ar 389 8,0 9
Mand 288 8,4 9

Ken Kvinde 474 7.7 8 p<0,0001

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa sterre og mindre end median ved et chi’-test.
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Af tabel 36 fremgar det:

positive vurdering.
Alder: Ingen signifikant forskel.

Keon: Kvinder giver den laveste vurdering af deres tryghed ved de opfglgende
undersggelser/samtaler.

Sygdomsgruppe: Unge med skjoldbruskkirtelkreeft og brystkraeft har den laveste vurdering af
deres tryghed ved de opfelgende undersagelser/samtaler. Unge med leukaemi giver den mest

Som afslutning pa spergeskemaets tema om oplevelser i forbindelse med
opfelgende undersggelser, samtaler og kontroller; opfordres de unge til at
uddybe med en kvalitativ kommentar under falgende to overskrifter:

* Beskriv hér, hvis du havde seerligt gode og seerligt darlige oplevelser i
forbindelse med dine opfglgende undersggelser/samtaler (kontrol).

* Hvis sygehuset fremover skal forbedre noget for unge med kraeft i
forbindelse med de opfglgende undersagelser/samtaler (kontrol), hvad vil
dine forslag sa veere?

433 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Der er overvejende
tale om negative tilbagemeldinger. Kommentarerne grupperer sig seerligt under
fglgende tre temaer:

Skiftende personale
Skiftende laeger og sygeplejersker skaber utryghed og manglende
sammenhaeng, da de ikke kender den unge og deres sygdomsforlgb:

"Ny leege ved stort set hver kontrol, hvor leegen ofte ikke var ordentligt inde
i min journal [...]"

"Min farste kontrol efter endt behandling var ved en leege og sygeplejerske,
Jjeg aldrig havde madt for. De kendte ikke noget til mig, eller hvordan jeg
havde haft det og spurgte heller ikke [...]”

| forleengelse heraf foreslar flere af de unge, at man far tilknyttet nogle fa laeger
i stedet for mange forskellige:

"Forsgg sa vidt muligt at tilknytte méske et team af laeger, hvis ikke det kan
veere den samme, man ser hver gang. Det skaber utryghed med s& mange
forskellige leeger”

92 AT VAERE UNG OG FA KRAFT, 2015



¥ 13LIdVM

Holistisk blik

Det er vigtigt for flere af de unge, at der som led i det opfglgende forlgb tilbydes hjaelp
og stette til fysiske og psykosociale problemstillinger. Bade sa der kan blive taget hand
om deres smerter og symptomer, men ogsa om det hele menneske, de nu en gang er:

"Sparge til, hvordan man har det psykisk. En kraeftsygdom seetter spor lige meget
om, man har haft det leenge eller blot ganske fa uger”

"De har kun veeret interesserede i den fysiske del — hvilket gar fint, men den
psykiske del har (stadig) ikke faet opmaerksomhed, og det er begyndt at volde
problemer de sidste par ar”

Deres forslag gar derfor pa, at personalet skal veere neervaerende og sperge ind til
ikke bare fysiske og psykiske faktorer, men ogsa den unges hverdag:

"Brug mere tid pa det psykiske og sparg direkte ind til forskellige aspekter af livet
[...]”

"Husk at snakke om andre dagligdagsting end sygdommen — det letter
stemningen”

Grundighed og tidspres

Grundighed er vigtigt for de unge ved kontrol af symptomer, men de lsegger ogsa
veegt pa den tid, der stilles til rddighed i det opfalgende forlgb. Flere af de unge
forteeller, at de fgler sig oversete og utrygge, nar det sundhedsfaglige personale ikke
har tid til at uddybe deres svar eller besvare deres spgrgsmal:

“Er ked af, at den opfalgende kontrol med mine modermeerker har vaeret meget
forskellig alt efter leege. Nogle af dem kigger darlig nok pa meerkerne, hvor andre

er meget grundige. Det giver utryghed, at de ikke undersgger dem ordentligt”

"Det foles som om, leegen bare ville fortzelle, hvad praverne viste og sa er alt
andet irrelevant”

"Undersggelser tog max. 5 min, jeg folte ikke, jeg fik tid til at stille sp@rgsmal!
Kunne meerke, at leegerne var presset i tid”
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Tilbagefald

Resultaterne i dette afsnit er behaeftet med nogle saerlige forbehold delvis som fglge af den
lave forekomst og pa grund af usikker repraesentativitet.

TABEL 37: ER DIN KREFTSYGDOM VENDT TILBAGE EFTER, AT DU VAR FARDIG MED DIN
BEHANDLING? (n=788)

Nej 88 %
Ja, én gang 8 %
Ja, flere gange 2%
Ved ikke 2%

Hver tiende ung har efter endt behandling oplevet tilbagefald en eller flere gange.

TABEL 38: HYORDAN BLEV DET OPDAGET, AT DIN KRZEFTSYGDOM VAR VENDT TILBAGE?
(n=80)

Antal svar Procent

Til en opfglgende undersggelse (kontrol) 65 76 %
Jeg henvendte mig pa sygehus, fordi jeg oplevede

symptomer 24 24 %
Jeg henvendte mig til praktiserende laege/speciallaege,

fordi jeg oplevede symptomer 5 5%
Jeg blev akut indlagt med symptomer 1 1%
Andet 1 11 %

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft tilbagefald, er ekskluderet i tabellen.
Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Tilbagefald af kreeftsygdom blev for hovedparten af de unge (76 %) identificeret i forbindelse
med en opfglgende undersagelse.

FIGUR 32: | FORBINDELSE MED AT DU BLEV UNDERS@GT ELLER BEHANDLET, FORDI DIN
KRAEFTSYGDOM VAR VENDT TILBAGE, HAR DU DA OPLEVET EN ELLER FLERE AF
FOLGENDE SITUATIONER:

Symptomer eller beky mringer om ftilbagefald

0,
blev ikke taget alvorligt (n=79) s

Blev ikke indkaldt fil samtale, undersegelse

0,
eller behandling, som forventet (n=79) (L.

Svar pa prever eller undersegelser var forsinkede/v aek

0,
eller der blev ikke reageret pa svarene (n=80) e

I T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

E Nej B Ja O Ved ikke/lkke relevant

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft tilbagefald, er ekskluderet i figuren.
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Ved de undersggelser eller den behandling de unge har faet i forbindelse med deres
tilbagefald, har lidt over hver tiende oplevet, at de ikke blev taget alvorligt i forhold til deres
symptom eller bekymringer. 7 % af de unge har oplevet forsinkede eller bortkomne
prevesvar eller undersggelser, og mangelfuld opfglgning pa svar. 5 % har oplevet at
indkaldelser udeblev til forventet samtale, undersggelse eller behandling.
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At veere ung kreaeftpatient

5.1 Den unge patient i centrum pa sygehuset

Der er en stigende anerkendelse af, at unge kraeftpatienter er en seerlig patientgruppe, som
oplever og veerdsaetter andre forhold end bade voksne og barn. Litteraturen viser, at dette
f.eks. geelder kommunikation omkring falsomme og tabubelagte emner, accept af autonomi
og inddragelse, opretholdelse af hverdagsliv samt hjaelp til at overkomme senfglger og
psykosociale problemstillinger (2;19). Dette stiller andre krav til sundhedspersonalet i forhold
til behandling af og omsorg for den unge patient. At mgde den unge kraeftpatient i gjenhgjde
og have dennes behov i centrum er omdrejningspunktet for dette afsnit.

Farst praesenteres resultater omkring de fysiske rammer pa sygehuset, herefter beskrives,
hvordan de unge oplever kommunikationen med laeger og sygeplejersker, samt hvilken
rolle den praktiserende lsege har haft i forlgbet. Derefter falger resultater omkring de unges
oplevelse af hverdagsliv og normalitet under behandlingen og inddragelse af pargrende.

Fysiske rammer

TABEL 39: HVOR VIGTIGT ER DET FOR DIG, AT SYGEHUSETS VENTERUM,
BEHANDLINGSRUM, SENGESTUER OG OPHOLDSSTUER ER INDRETTET TIL
UNGE? (n=798)

Meget Lidt Mindre Slet ikke .
vigtigt vigtigt vigtigt vigtigt LLCHLLO
18 % 26 % 34 % 16 % 6 %

Vigtigheden af de fysiske rammer, opfattes meget forskelligt blandt de unge, hvor 18 %
finder det meget vigtig, mens 16 % slet ikke finder det vigtigt, at indretningen var
ungdomsvenlig.

FIGUR 33: SYNES DU, AT SYGEHUSETS VENTERUM, SENGESTUER,
BEHANDLINGSRUM OG OPHOLDSSTUER VAR INDRETTET TIL UNGE? (n=798)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ | hajeste grad [ I nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

Stgrstedelen af de unge (57 %) oplever, at sygehusets venterum, sengestuer,
behandlingsrum og opholdsstuer i mindre grad eller slet ikke var ungdomsvenligt indrettet.
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TABEL 40: HVOR VIGTIGT ER DET FOR DIG AT KUNNE M@DE ELLER TALE MED ANDRE
UNGE PATIENTER UNDER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS? (n=796)

N!eg_et L_idt' I\I!infire S_Iet'ikke Ved ikke
vigtigt vigtigt vigtigt vigtigt
26 % 29 % 24 % 14 % 8 %

Ogsa vigtigheden af at kunne mgde andre unge patienter opleves forskelligt, hvor 14 %
slet ikke finder det vigtigt, mens 26 % finder det meget vigtigt.

FIGUR 34: HAR DU HAFT MULIGHED FOR AT M@DE ELLER TALE MED ANDRE UNGE
PATIENTER UNDER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS? (n=797)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ 1 hojeste grad [ 1 nogen grad Il 1 mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

66 % af de unge oplever, at de i mindre grad eller slet ikke har haft mulighed for at mgde
eller tale med andre unge patienter under deres behandling pa sygehus.

Som en del af spgrgeskemaets tema om at veere ung patient, opfordres de
unge til at uddybe deres kvantitative svar med en kvalitativ kommentar under
faglgende to overskrifter:

* Beskriv hér, hvis der var noget i indretningen pa sygehus, der var saerligt
godt og seerligt darligt, herunder din mulighed for at vaere sammen
med/mgde andre unge.

* Hvis sygehuset fremover skal indrettes bedre til unge, hvad vil dine forslag
sa veere?

547 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Der er flest darlige
oplevelser iblandt de unges svar. Kommentarerne grupperer sig saerligt under
fglgende fem temaer:

Socialt netvaerk
Flere af de unge skriver, at de under deres behandling pa sygehus savnede
kontakt til jeevnaldrende og personer med samme kraeftsygdom:

*Ved min egen kreeftsygdom havde jeg desveerre ingen kontakt til andre
unge. Det var det vaerste af hele forlgbet, da jeg ikke kunne dele mine tanker
og bekymringer, hvilke er meget forskellige fra en 70-arig kreeftpatients”

*Jeg var heldig nok til at have de fleste af mine indlaeggelser med et andet
ungt menneske. Det betad enormt meget”

"Mulighed for at tale med andre i samme situation, ville havde veeret dejligt.
Eller tale med en der har haft samme diagnose og er kommet godt ud pa
den anden side. Man har behov for at hare de positive ting, og at det er okay
at vaere bange og ked af det”
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Ungeafsnit

De unge forteeller, at de har fglt sig alene med deres sygdom og problemer, og at

det kan veere sveert at relatere sig til de andre patienter, som er meget seldre end
dem selv:

“Indlagt pa haematologisk afdeling, hvor gennemsnitsalderen var 50+, og de

har pa ingen made samme problemer eksempelvis studie, venner, keerester,
fester mm.”

“Jeg blev lagt pa stue med en dement dame pa 95 ar, der skulle have skiftet
ble, og flere gange gav hun udtryk for, at hun ikke ville leve mere- det er ikke
seerlig fedt, nar man som 24-arig lige er blevet opereret for kreeft!! [...]”

“La pa stue med en jeevnaldrende pige i samme situation, det var rart, at de
havde taget det hensyn og lagt os sammen”

Mere hyggelig indretning

Sygehusets sterile indretning virker kedelig, kold og trist pa de unge. Flere
opmuntrende farver og mere afslappet hjemmelig hygge forbindes med tryghed, og
er derfor noget af det, der eftersparges allermest blandt de unge:

”[...] i forhold til indretningen synes jeg, at det var super hyggeligt, at
sygeplejerskerne gik og pyntede op til jul. Det gjorde, at jeg falte mig mere
hjemme og hele situationen fgltes mindre alvorlig/skreemmende [...]”

“Jeg la pé en to personers stue. Der var masser af farve pa veeggene, og der
var Wii, sa det lignede et rigtigt teenageveerelse — det var super fedt! [...]”

"Mange sengestuer er sa forfaldne, at man neermest bliver mere syq af at
veere der. Tror, det ville gare underveerker for patienter, hvis der kom nogle
farver pa vaeggene, sa det hele ikke er sa "klinisk" og upersonligt”

Underholdning og aktiviteter
De unge beskriver at have savnet adspredelse under deres behandling pa sygehus.

Muligheden for at kunne foretage sig noget andet, som ggr ventetiden mindre
kedelig eftersparges:

“Generelt mere underholdning, for tiden gar ulideligt langsomt og det er rart at
komme uden for stuen og taenke pa andet. Spille, se film og lignende, men
uden det bliver et bgrnerum”

“Noget der handler om et liv uden kreeft. TV, blade, der holder en "normal” og
ikke faler sig sygeliggjort”

1...] Jeg var heldig at ligge pa stue med en ung fyr, der fejlede det samme
som mig. Vi lante en PlayStation og brugte tiden til at spille computer mod
hinanden — til stor morskab for bade os selv og personalet”
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Kommunikation

FIGUR 35: SYNES DU GENERELT AT LAGERNE:

Var gode fil at tale med dig om problemer 30% _ 12%
og bekymringer, man kan have som ung (n=784) ° °
Gav dig information om din sy gdom, behandling P -
0g undersegelser pa en made, som du forstod (n=784) °
Tilpassede informationen, du fik, . - .
il din situation (n=781) £ 15
I T T T

T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

& Alle O De fleste
E Nogle af dem/Ingen af dem [ Ved ikke/lkke relevant

De unge vurderer generelt ikke lzegernes evne til at kommunikere saerligt hgjt. 42 %
oplevede at nogle/ingen af leegerne var gode til at tale med dem om deres problemer og
bekymringer. Omkring en fijerdedel (24 %) af de unge mener, at nogle/ingen af laegerne
tilpassede informationen til deres situation, og 21 %, at nogle/ingen af leegerne gav dem
information om sygdom, behandling og undersggelser pa en forstaelig made.

FIGUR 36: SYNES DU GENERELT AT SYGEPLEJERSKERNE:

I T T T T T

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Var gode 1l at tale med dig om problemer
og beky mringer, man kan have som ung (n=781)

Gav dig information om din sygdom, behandling
o0g undersggelser pa en made, som du forstod (n=778)

Tilpassede informationen, du fik,
fil din situaion (n=778)

& Alle O De fleste
E Nogle af dem/Ingen af dem O Ved ikke/lkke relevant

Sygeplejerskernes evne til at kommunikere med de unge vurderes generelt lidt hgjere end
leegernes. Lidt over hver fijerde ung (26 %) oplevede, at nogle/ingen af sygeplejerskerne
var gode til at tale med dem om deres problemer og bekymringer. 17 % af de unge
mener, at nogle/ingen af sygeplejerskerne tilpassede informationen til deres situation, og
16 %, at nogle/ingen af sygeplejerskerne gav dem information om sygdom, behandling og
undersggelser pa en forstaelig made.
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FIGUR 37: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HYORDAN VIL DU SAMLET SET
VURDERE, DEN MADE LZAGERNE HANDTEREDE, AT DU VAR UNG OG HAVDE
KRAEFT? (n=763)
Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.
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En fierdedel af de unge seetter deres kryds ved 8 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvordan de
vurderer den made laegerne handterede dem som unge patienter med kreeft. 0,8 % giver
den ringeste vurdering. Medianen ligger pa 8.

Skalaen, over hvordan de unge samlet set vurderer den made, laegerne handterer det at
veere ung og have kraeft, er opgjort i tabel 41 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kan.

TABEL 41: DE UNGES SAMLEDE VURDERING AF DEN MADE LAGERNE
HANDTEREDE, AT VAERE UNG OG HAVE KRAFT | FORHOLD TIL
SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=763)

Antal Gennemsnit Median L af2
forskel
Total 763 7,5 8
Modermeerke 213 75 8
Lymfe 137 7,8 8
Testikel 124 8,1 8
Kvindelige kensorganer 77 7.8 8 _
Sygdomsgruppe . ibruskkirtel 46 6.5 7 p=0,0043
Leukaemi gg ;2 g
Bryst ’
(Zvrige1 96 7.0 8
15-19 ar 140 7,8 8
Alder 20-24 ar 236 7,3 8 p=0,08
25-29 ar 387 7,6 8
Mand 282 8,0 8 _
I Kvinde 481 7.3 8 p=0,0001

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa sterre og mindre end median ved et chi’-test.
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Af tabel 41 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Unge med skjoldbruskkirtelkreeft svarer mest negativt i deres samlede
vurdering af laegernes evne til at handtere unge patienter med kraeft.

Derimod giver unge med testikelkraeft og leukaemi den bedste vurdering, hvor ingen
seetter kryds i de to laveste kategorier.

Alder: Ingen signifikant forskel.

Ken: Kvinder har den laveste vurdering af laegernes evne til at handtere unge
patienter med kreeft.

FIGUR 38: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVORDAN VIL DU SAMLET SET VURDERE DEN MADE
SYGEPLEJERSKERNE HANDTEREDE, AT DU VAR UNG OG HAVDE KRAFT? (n=727)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%
° 2 3 4 5 6 7 8 9 10

=@=Procent 0,8% 1,9% 25% 3,6% 39% 5,6% 11,8% 20,6% 21,3% 27,9%

1: Pa veerst mulig made 10: P& bedst mulig made

Flest unge (27,9 %) saetter deres kryds ved 10 pa skalaen fra 1 til 10 over, hvordan de
vurderer den made sygeplejerskerne handterede dem som unge patienter med kraeft. Der
ses ikke samme knaek pa kurven ved veerdien 8, som ved vurderingen af la&egernes evne
til at handtere at vaere ung kreeftpatient (figur 37). Medianen er 9.

Skalaen, over hvordan de unge samlet set vurderer den made, sygeplejerskerne

handterede det at vaere ung og have kraeft, er opgjort i tabel 42 i forhold til
sygdomsgruppe, alder og ken.
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TABEL 42: DE UNGES SAMLEDE VURDERING AF DEN MADE
SYGEPLEJERSKERNE HANDTEREDE, AT VAERE UNG OG HAVE
KRAEFT | FORHOLD TIL SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=727)

Antal Gennemsnit Median LEE: afz
forskel
Total 727 8,0 8
Modermeerke 191 7,6 8
Lymfe 136 8,4 9
Testikel 119 8,6 9
Kvindelige kensorganer 74 7,9 8 _
Sygdomsgruppe | ;i ryskkirtel 44 7.2 8 p=0,0009
Leukaemi 32 8,5 9
Bryst 38 79 9
Dvrige' 93 7.6 8
15-19 ar 133 8,2 9
Alder 20-24 ar 223 79 8 p=0,65
25-29 ar 371 8,0 8
Mand 272 8,4 9
— Kvinde 455 7.7 8 p=<0,0001

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
“Skalaerne er testet for signifikant forskelle pa sterre og mindre end median ved et chi’-test.

Af tabel 42 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der ses igen en tendens til, at unge med skjoldbruskkirtelkraeft har den
laveste samlede vurdering af sygeplejerskernes evne til at handtere unge patienter med kraeft.
Mest positivt er de unge med testikelkraeft og leukeemi.

Alder: Ingen synlig forskel imellem grupperne.

Ken: Kvinder har den laveste vurdering af sygeplejerskernes evne til at handtere unge
patienter med kraeft.
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FIGUR 39: HAR DU HAFT BEHOV FOR AT TALE MED EN FAGPERSON PA SYGEHUS OM:

Dine muligheder for at veere fysisk akiv _| 85
under sygdom og behandling (n=789) °
Hvordan din sygdom eller behandling kan _| 4%
pavirke, hvordan du har det (=788) °
Hvordan din sygdom eller behandling kan _| 87
pavirke din dagligdag (n=786) °
Hvordan din sygdom eller behandling kan _| 83
pavirke dit keerligheds- eller sexliv (n=786) °
T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Behov [ Ikke haft behov

94 % af de unge har udtrykt, at de havde behov for at tale med en fagperson pa sygehuset
om, hvordan deres sygdom eller behandling kan pavirke, hvordan de har det. 83-87 % har
haft behov for at tale med en fagperson om sygdommens og behandlingens pavirkning af
dagligdagen (87 %), fysisk aktivitet (85 %) samt kaerligheds- og sexliv (83 %).

FIGUR 40: HAR EN FAGPERSON PA SYGEHUS TALT MED DIG OM:

Dine muligheder for at veere fysisk aktiv

0,
under sygdom og behandling (n=673) e

Hvordan din sygdom eller behandling kan

0,
pavirke, hvordan du har det (n=740) At

Hvordan din sygdom eller behandling kan 20%
pavirke din dagligdag (n=680) ’
Hvordan din sygdom eller behandling kan

0,
pavirke dit keerligheds- eller sexliv (n=649) 2

T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

E | hgjeste grad O | nogen grad B | mindre grad/slet ikke O Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft et behov for at tale med en fagperson, er
ekskluderet i figuren.

Blandt de som angiver et behov for at tale med en fagperson, oplevede mange, at de ikke
fik tilgodeset dette. Flest unge fik ikke mulighed for at tale om, hvordan deres sygdom
eller behandling kan pavirke deres keerligheds- eller sexliv (58 %) og, hvordan det kan
pavirke, hvordan de har det (53 %).
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Som afslutning pa spergeskemaets tema om laeger og sygeplejersker pa sygehuset,
opfordres de unge til at komme med en kvalitativ kommentar under fglgende to
overskrifter:

e Beskriv her, hvis du havde seerligt gode og seerligt darlige oplevelser med
leeger og sygeplejersker, da du blev behandlet pa sygehus.

e Hovis laegerne eller sygeplejerskerne fremover skal forbedre noget for unge,
hvad vil dine forslag sa veere?

613 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Der er en overveegt af
positive oplevelser blandt de unges svar. Kommentarerne grupperer sig seerligt
under felgende fem temaer:

Stotte og omsorg

Ord som engagement, neerveer og betaenksomhed, samt det at der afsaettes tid til at
tale om eventuelle bekymringer eller, at der spgrges ind til, hvordan man har det
privat savel som i forbindelse med ens behandling er gennemgaende for bade de
gode og darlige oplevelser:

“Sygeplejerskerne var helt uvurderlige. De gav sa meget af sig selv, og ydede
omsorg, samt gav sig tid til at snakke hver gang. De satte sig og forklarede,
hvad leegerne havde sagt”

“Jeg fik en rigtig god behandling fra bade sygeplejersker og laeger. Isaer to
sygeplejersker var rigtig gode, idet de tog sig tid til at snakke med mig og
engagerede sig i min situation, hvilket var en god stette”

Tal med og Iyt til mig
Kommunikation i et alderstilsvarende og forstaeligt sprog er vigtigt for de unge,
men ogsa evnen til at lytte fremhaeves:

"Lyt til patienten. Lyt. Konkludér ingenting, for man har lyttet. Og fa patienten
til at forsta ting uden at bruge fagudtryk. Hvis patienten forstar situationen og
behandlingen, far man ogsa et bedre samarbejde og det er vel i sidste ende
det, det handler om”

“Ned pé et niveau den unge forstar — tal samme sprog som den unge.
Vis forstaelse for de bekymringer, den unge ma have”

Kommunikationen er blandt andet afggrende i forhold til at fale sig som et helt
almindeligt menneske frem for en patient:

"Min sygeplejerske var naesten altid den samme, og det gav mig tryghed, at
hun ogsa fortalte om sin sidste ferie, blomsterne, der endnu ikke var blevet
plantet derhjemme mm. Jeg falte, jeg blev behandlet som menneske og ikke
patient”

AT VZERE UNG OG FA KRAFT, 2015

107

S 13LIdvM



KAPITEL 5

| trygge haender

Hvis personalets adfeerd opleves som inkompetent eller
uprofessionel skaber det utryghed, hvilket f.eks. gor sig geeldende,
nar personalet ikke var nok inde i de unges forlgb, virkede usikre,

“Da modermeerket skulle fijernes, beroligede sygeplejersken med, at
der ikke var noget galt! Men det var altsa kreeft. Gjorde fremtidige
undersggelser utrygge!! [...]”

“Under operationen kunne man fglge med i alle lyde og samtaler og
sé er det ikke sa hensigtsmeessigt, at kirurgen udbryder et "hov", nar
der skaeres i patienten”

”[...]1 Jeg feler mig tryg, nar leegen ikke bare kaster et blik pa4 mig og
siger "du ser finud"[...] 7

Samme personale

@nsket om en eller fa faste laeger og sygeplejersker gar igen, og opleves
som medvirkende til bade mere tryghed til den faglige indsats, samt en
mere stgttende funktion:

*Jeg havde en sygeplejerske, som var der til alle mine behandlinger.
Hun var professionel samtidig med, at hun gav mig tryghed og
forstaelse. Hun gjorde en keempe forskel i forhold til at keempe for at
veere i live!l”

"Har haft den samme laege fra dag 1, og det betad meget for mig, for
sa kendte han mig og de problemer, jeg havde”

*Jeg var rigtigt treet af, at skulle tale med forskellige laeger, som ikke
kendte min situation, og som alle havde en mening”

Inddragelse af pargrende pa sygehuset

FIGUR 41: BLEV DU OPFORDRET TIL AT TAGE EN AF DINE NARMESTE MED TIL SAMTALER
OM DIN SYGDOM OG BEHANDLING PA SYGEHUS? (n=778)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Attid [ Som regel I Sjeeldent/aldrig [ Ved ikke/lkke relevant

20 % af de unge blev sjeeldent eller aldrig opfordret til at tage en af deres naermeste med il
samtaler om deres sygdom og behandling pa sygehus.
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TABEL 43: HVEM FORETRAKKER DU AT HAVE MED TIL SAMTALER PA
SYGEHUS OM DIN SYGDOM OG/ELLER BEHANDLING? (n=782)

Antal svar Procent
Keereste/eegtefelle 489 63 %
Mor 475 61 %
Far 303 39%
Saster/bror 145 19%
Venner 87 11%
Andre 28 4%
Ingen 58 7%

Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Flest unge neevnte deres kaereste/aegtefaelle (63 %) eller deres mor (61 %) som den
person, de helst vil have med til samtale pa sygehuset om deres sygdom og/eller
behandling. 7 % af de unge gnskede ikke at have nogen med.

FIGUR 42: HAR DU HAFT BEHOV FOR AT TALE ALENE MED EN LAGE ELLER
SYGEPLEJERSKE, UDEN AT DINE NARMESTE VAR TIL STEDE? (n=786)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

73 % af de unge gnskede at tale alene med en lzege eller en sygeplejerske uden deres
pargrendes tilstedeveerelse.

FIGUR 43: BLEV DU TILBUDT AT TALE ALENE MED EN LAGE ELLER
SYGEPLEJERSKE, UDEN AT DINE NARMESTE VAR TIL STEDE? (n=576)

T

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Altid [ Som regel B Sjzeldent/aldrig [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft et behov for at tale alene med en leege
eller sygeplejerske, er ekskluderet i figuren.

Af de, der havde behov for at tale alene med en laege eller en sygeplejerske, svarer
en tredjedel, at de sjaeldent eller aldrig blev tilbudt muligheden for dette.
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FIGUR 44: HAR DU HAFT BEHOV FOR, AT FAMILIE/KARESTE ELLER VENNER SKULLE VARE
HOS DIG PA SYGEHUS?

Familie/Keereste (n=729) 92% .

T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov M Ikke haftbehov

De unge har generelt haft et behov for at have deres naermeste hos dem under deres
behandling pa sygehus. For langt de fleste (92 %) gaelder dette i forhold til deres familie
eller keereste. 69 % havde behov for, at deres venner kunne besgge dem pa sygehuset.

FIGUR 45: VAR DER PA SYGEHUS MULIGHED FOR, AT FGLGENDE KUNNE VZARE HOS DIG,
*NAR DU @NSKEDE DET?
35% I

T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Familie/Keereste (n=729)

Venner (n=544)

H Atid O Somregel M Sjzeldent/aldrig I Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov for at have deres naermeste hos dem, er
ekskluderet i figuren.

Blandt dem med behov, angiver 8 %, at der sjeeldent eller aldrig var mulighed for at have
deres venner hos dem, nar de gnskede det, og 4 % oplevede dette i forhold til deres
familie og keereste.

FIGUR 46: SYNES DU, AT DINE NAERMESTE ER BLEVET INVOLVERET | DIN BEHANDLING OG
PLEJE PA EN GOD MADE? (n=791)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ I hojeste grad [ 1 nogen grad B | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

11 % af de unge mener i mindre grad eller slet ikke, at deres naermeste er blevet involveret
i deres behandling og pleje pa en god méade.
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Opretholdelse af normalitet

FIGUR 47: HAR DU HAFT BEHOV FOR STQTTE FRA SYGEHUS | FORHOLD TIL
AT HOLDE KONTAKT TIL DINE VENNER, DA DU VAR INDLAGT? (n=788)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

Under indleeggelse havde knap halvdelen af de unge (46 %) behov for stette fra sygehuset
i forhold til at holde kontakt til deres venner.

FIGUR 48: HAR DU FAET DEN ST@TTE FRA SYGEHUS, DU HAVDE BEHOV FOR TIL AT
HOLDE KONTAKT TIL DINE VENNER, DA DU VAR INDLAGT? (n=362)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ 1 hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/slet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov for stette fra sygehuset i forhold til at holde
kontakt til deres venner, er ekskluderet i figuren.

Af de, der havde behov for sygehusets stgtte til at holde kontakten til deres venner, svarer
29 %, at de i mindre grad eller slet ikke fik denne statte.

FIGUR 49: HAR DU HAFT BEHOV FOR HJALP FRA SYGEHUS | RELATION TIL
UDDANNELSE ELLER ARBEJDE, DA DU BLEV BEHANDLET? (n=783)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov E Ikke haft behov

41 % af de unge angiver, at de i relation til uddannelse eller arbejde har haft behov for
hjeelp fra sygehuset, da de blev behandlet.
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FIGUR 50: HAR DU FAET DEN HJALP, DU HAVDE BEHOV FOR | RELATION TIL UDDANNELSE
ELLER ARBEJDE, DA DU BLEV BEHANDLET? (n=319)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

= | hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/slet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov for hjeelp fra sygehuset i relation til
uddannelse/arbejde, er ekskluderet figuren.

Af de, der har haft et behov for hjeelp fra sygehuset i forhold til uddannelse eller arbejde,
svarer 55 %, at de i mindre grad eller slet ikke fik hjselp hertil.

TABEL 44: HAVDE DU MULIGHED FOR AT FORTSATTE MED DIN SKOLE/UDDANNELSE
ELLER ARBEJDE, DA DU BLEV BEHANDLET? (n=788)

Ikke i gang med uddannelse eller arbejde 11 %
Helt 28 %
Delvist 32%
Slet ikke 29 %

Under deres behandling havde 32 % af de unge delvist mulighed for at fortsaette med deres
skole, uddannelse eller arbejde. 29 % angiver, at de slet ikke havde mulighed
for dette.
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5.2 Unges behov og behovsopfyldelse

Studier viser, at de unge har store udaekkede behov i forhold til at fa hjeelp til fysiske og
psykosociale problemstillinger, ligesom der ogsa er dokumentation for, at disse umadte
behov har negative konsekvenser for livskvaliteten (16;19).

Manglende hjeelp og stette til de paragrende er et tema, der for voksne kraeftpatienter har
vist sig at veere et stort problem (17;53), og ogsa i familier med kreeftramte barn pavirkes
familierne negativt (54;55).

Dette afsnit fokuserer pa de unge kreeftpatienters behov for hjeelp til fysiske, psykiske,
seksuelle og sociale problemstillinger samt i hvilken grad de har faet den hjaelp, som de

har haft behov for. Ligeledes saettes der fokus pa, hvilke roller de unges pargrende har haft

samt de unges vurdering af, hvilken hjaelp deres pargrende har haft behov for og har faet.
Til sidst saettes fokus pa hvilken hjaelp og tilbud, de unge har s@gt og benyttet sig af.

Fysiske behov og genoptraning

TABEL 45: HAR EN FAGPERSON PA SYGEHUS VURDERET DIT BEHOV FOR AT
FA FYSISK GENOPTRAENING? (n=779)

Ja 24 %
Nej 57 %
Ved ikke 19 %

57 % af de unge svarer, at deres behov for at fa fysisk genoptraening ikke blev vurderet pa

sygehuset.

FIGUR 51: HAR DU DA HAFT BEHOV FOR HJALP | FORHOLD TIL AT
FORBEDRE DIN FYSISKE FUNKTION/AFHJALPE SMERTER UNDER OG EFTER
BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=787) — 54%

Efter din behandling pa sy gehus (n=784) 47% _

T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haftbehov
Over halvdelen af de unge (54 %) svarer, at de havde et behov for hjaelp i forhold til at

forbedre deres fysiske funktion eller til at afhjeelpe smerter, imens de blev behandlet pa
sygehus. 47 % havde dette behov efter deres behandling.
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FIGUR 52: FIK DU DEN HJALP DU HAVDE BEHOV FOR | FORHOLD TIL AT FORBEDRE DIN
FYSISKE FUNKTION/AFHJ/ALPE SMERTER UNDER OG EFTER BEHANDLING PA SYGEHUS?

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Under din behandling pa sy gehus (n=425)

Efter din behandling pa sy gehus (n=368)

[ Ihgjeste grad [ Inogen grad E I mindre grad/sletikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for hjeelp i forhold til at forbedre deres fysiske funktion/afhjeelpe
smerter under og efter behandling pa sygehus, er ekskluderet i figuren.

Halvdelen af de, som har haft behov for hjeelp efter behandling, har i mindre grad eller slet

ikke faet hjeelp til at forbedre deres fysiske funktion eller til at afhjeelpe smerter. 36 % oplyser,
at de i mindre grad eller slet ikke fik hjeelp til dette under deres behandling.

Psykosociale behov

TABEL 46: HAR EN FAGPERSON PA SYGEHUS VURDERET DIT BEHOV FOR AT HANDTERE
ANGST, TRISTHED ELLER BEKYMRINGER? (n=783)

Ja 20 %
Nej 64 %
Ved ikke 16 %

64 % af de unge oplyser, at deres behov for at handtere angst, tristhed eller bekymringer
ikke blev vurderet pa sygehuset.

FIGUR 53: HAVDE DU BEHOV FOR HJZLP | FORHOLD TIL AT HANDTERE ANGST, TRISTHED
ELLER BEKYMRINGER UNDER OG EFTER BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=787) 75% -
T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Efter din behandling pa sy gehus (n=787) 66%

[ Behov [ Ikke haftbehov

75 % af de unge svarer, at de havde behov for hjeelp i forhold til at handtere angst, tristhed
eller bekymringer under behandling. 66 % havde behov for hjeelp efter behandling.
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FIGUR 54: FIK DU DEN HJZALP DU HAVDE BEHOV FOR | FORHOLD TIL AT
HANDTERE ANGST, TRISTHED ELLER BEKYMRINGER UNDER OG EFTER
BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=589) 14% _4%

I T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ihgjeste grad O Inogen grad M Imindre gradisletikke [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der havde behov for hjeelp i forhold til at handtere angst, tristhed eller bekymringer,
oplyser 72 %, at de i mindre grad eller slet ikke har faet hjeelp, da de blev behandlet, og
69 % at de i mindre grad eller slet ikke har faet hjeelp efter deres behandling.

TABEL 47: HAR DU OPLEVET AT VARE BANGE OG BEKYMRET FOR AT D@ AF
DIN KREFTSYGDOM? (n=780)

Slet ikke 18 %
Lidt 41 %
En del 19 %
Meget 22 %

De fleste unge har oplevet at vaere bange og bekymrede for at dg af deres kraeftsygdom.
41 % har oplevet at veere en del eller meget bange.

FIGUR 55: HAR DU HAFT BEHOV FOR AT TALE MED NOGEN OM DIN
BEKYMRING FOR AT D@? (n=779)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[JJa E Nej

80 % af de unge har haft et behov for at tale med nogen om deres bekymringer for at dg.
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TABEL 48: HAR DU TALT MED NOGEN OM DIN BEKYMRING FOR AT D@? (n=649)

Antal svar Procent
Min keereste/aegtefeelle 270 43 %
Venner 158 25 %
Foreeldre 198 32 %
Sgskende 89 14 %
En fagperson 176 28 %
Andre 38 6 %
Har ikke talt med nogen 157 25 %

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov for at tale med nogen, er ekskluderet i
tabellen. Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

Blandt de unge, der har haft et behov for at tale med nogen, svarer 43 %, at de har talt
med deres keereste eller aegtefaelle, 32 % at de har talt med deres foraeldre og 28 % at de
har talt med en fagperson. Hver fjerde har ikke talt med nogen.

Under spgrgeskemaets tema om, hvordan den unge har det i dag, opfordres de
yderligere til at komme med en kvalitativ kommentar under fglgende overskrift:

e Beskriv her, hvordan dine bekymringer eller tanker om sygdom eller dgd
pavirker dig eller din hverdag?

404 kommentarer er blevet analyseret og kategoriseret. Kommentarerne
grupperer sig seerligt under fglgende fire temaer:

Frygt for recidiv

Mange af de unges bekymringer omhandler deres frygt for tilbagefald eller
spredning, eller at de skal dg unge. Flere forteeller, at denne frygt seerligt
kommer, hvis de oplever forandringer pa kroppen eller far det darligt:

"I hverdagen taenker jeg som regel ikke over det, men hvis jeg bliver syg
eller fysisk utilpas, sa vender tankerne tilbage. Vil altid veere bange for at
fa tilbagefald — teenker at jeg, ikke klarer det igen”

"Kreeft er en sygdom, som sniger sig ind pa livet af en, og nar det er sket
én gang, er man bare bange for, at det vil ske igen og hvad der vil ske,
hvis man ikke er lige sa heldig at opdage det naeste gang”

Bange for at do fra ens familie
For mange af de unge er det tanken om at skulle forlade sine naermeste, der
fylder mest. Iseer det at fa bern har betydet en gget grad af frygt:

“Jeg er tit bange for at do fra mine barn og mand! Jeg holder for meget
fast i dem, fordi jeg er sa bange for at miste dem. Sadan teenkte jeg slet
ikke for”

"Det har pavirket mig meget i forhold til mine barn — hvem vil sé vaere der
for dem? Hvordan vil det ga dem? Vil de overhovedet kunne huske mig
osv. osv.”

"Bange for at efterlade mine barn. Taenker pa det dagligt i stille stunder”
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Dgdsangst

Flere af de unge beskriver, hvordan deres kraeftsygdom har gjort dem bange for dgden og
det at de fra livet, deres neermeste eller som ung. Nogen er dagligt pavirket, mens andre
var mest pavirket under deres behandlingsforlgb:

“Jeg er bange for at skulle dg far end, jeg er gammel og klar til det”

"Det pavirker mig lidt pa samme méade, som angsten for at do ved et trafikuheld.
Det er ikke noget, der fylder ret meget det meste af tiden, men lige pludselig en
gang i mellem dukker tanken op og jeg kan kortvarigt blive grebet af angst for, at
det skal ske, og sa bliver jeg ked af det og trist”

Psykiske gener
Sygdommen har for en del af de unge betydet, at de er eller har vaeret mere sarbare og
kede af det:

"Far ind imellem panikanfald pga. bekymringer, der formerer sig, men mest, nar jeg
er alene”

"Det tager livsgleeden og koncentrationen ud af en. Og det veerste er, at man mister
troen pa sig selv og bliver meget indelukket og bange”

“Jeg taenker lidt pa det hver dag. Hver gang jeg kigger pa min hud, teenker jeg pa,
at den nok en dag vil sla mig ihjel. Jeg skubber for det meste tankerne fra mig, men
engang imellem seetter jeg mig og meerker efter og tuder lidt [...]”

Intimitet og sex

FIGUR 56: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU DA HAFT BEHOV
FOR HJZLP TIL AT HANDTERE PROBLEMER | FORHOLD TIL FORELSKELSE,
KARESTER ELLER SEX? (n=782)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

47 % af de unge svarer, at de havde behov for hjzelp til at handtere problemer relateret til
forelskelse, keerester eller sex efter deres behandling.
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FIGUR 57: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU DA FAET DEN HJZALP DU
HAVDE BEHOV FOR TIL AT HANDTERE PROBLEMER | FORHOLD TIL FORELSKELSE,
KARESTER ELLER SEX? (n=369)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ | hojeste grad [ I nogen grad [ | mindre grad/slet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der havde behov for hjeelp til at handtere problemer relateret til forelskelse, kaerester
eller sex efter deres behandling, oplyser 84 %, at de i mindre grad eller slet ikke har faet
hjeelp.

Vende tilbage til uddannelse og arbejde

FIGUR 58: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU DA HAFT BEHOV FOR HJZLP |
FORHOLD TIL AT PASSE ELLER VENDE TILBAGE TIL ARBEJDE OG/ELLER UDDANNELSE?
(n=785)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

53 % af de unge svarer, at de efter deres behandling pa sygehus havde behov for hjeelp i
forhold til at passe eller vende tilbage til arbejde og/eller uddannelse.

FIGUR 59: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU DA FAET DEN HJZALP DU HAVDE
BEHOV FOR | FORHOLD TIL AT PASSE ELLER VENDE TILBAGE TIL ARBEJDE OG/ELLER
UDDANNELSE? (n=417)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ | hejeste grad [ 1 nogen grad I | mindre gradislet ikke [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der efter deres behandling pa sygehus havde behov for hjeelp i forhold til at passe

eller vende tilbage til arbejde og/eller uddannelse, oplyser 63 % at de i mindre grad eller
slet ikke har faet hjeelp.
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FIGUR 60: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU DA HAFT BEHOV
FOR HJZALP | FORHOLD TIL DIN GKONOMI/INDKOMST | FORBINDELSE MED
DIN KREFTSYGDOM? (n=784)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

48 % af de unge svarer, at de efter deres behandling pa sygehus havde behov for
hjeelp i forhold til deres gkonomi/indkomst i forbindelse med deres kraeftsygdom.

FIGUR 61: EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS HAR DU FAET DEN HJ/AELP
DU HAVDE BEHOV FOR | FORHOLD TIL DIN GKONOMI/INDKOMST |
FORBINDELSE MED DIN KREFTSYGDOM? (n=380)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

= | hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/slet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, som ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der efter deres behandling pa sygehus havde behov for hjeelp i forhold til deres
gkonomi/indkomst, oplyser 62 %, at de i mindre grad eller slet ikke har faet hjaelp.

FIGUR 62: VED DU, HVOR DU KAN HENVENDE DIG, HVIS DU HAR SP@RGSMAL
TIL:

Uddannelse eller arbejde i relation

0,
til din kreeftsy gdom (n=786) 33%

Din gkonomiske situation i relation

0,
fi din krasfisy gdom (n=787) 33%

I T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja E Nej [ Ikke relevant

40 % af de unge svarer, at de ikke ved, hvor de skal henvende sig med spargsmal
vedrgrende uddannelse eller arbejde i relation til deres kraeftsygdom. 38 % svarer det
samme med hensyn til spgrgsmal vedrgrende deres gkonomiske situation i relation til
deres kraeftsygdom.
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FIGUR 63: HAR DIN FYSISKE TILSTAND ELLER BEHANDLING MEDF@RT GKONOMISKE
VANSKELIGHEDER FOR DIG? (n=780)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
[ sletikke [ Lidt [ En del B Meget

16 % af de unge svarer at deres fysiske tilstand eller behandling har medfgrt gkonomiske
vanskeligheder, heraf angiver 4 % meget.

Kontakten med den praktiserende laege

TABEL 49: HAR DU TALT MED DIN PRAKTISERENDE LAGE | RELATION TIL DIN
KRAFTSYGDOM, EFTER DU FIK AT VIDE, AT DU HAVDE KRAFT? (n=788)

Nej 51 %
1-2 gange 34 %
3 gange eller flere 15 %

Knap halvdelen af de unge (51 %) har ikke talt med deres praktiserende lzege om deres
kraeftsygdom, efter at de fik diagnosen.

TABEL 50: OVENSTAENDE SP@RGSMAL FORDELT PA SYGDOMSGRUPPER (p=0,0148)

©
E
(] —_ 3
£ s X
8 58 S =
E ] 5 2 S € -
= ) X ) el 8 o
[} = = T a = ~ = o
b= £ D § c S S ‘é, =
-
= X A z S » 3 @ ]
n=225 n=141 n=125 n=78 n=48 n=35 n=37 n=99
Nej 48 % 55% 57 % 50 % 42 % 74 % 51% 41 %
1-2 gange 36 % 31% 34 % 37 % 42 % 14 % 30% 31%
3 gange eller flere 16 % 14 % 9% 13% 17 % 11% 19% 27%

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.

Flest unge med leukaemi (74 %) angiver, at de ikke har talt med deres praktiserende
lzege. Flest unge med gvrige kraeftsygdomme (27 %) og brystkreeft (19 %) angiver, at de
har talt med deres praktiserende lzege 3 eller flere gange.
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FIGUR 64: HAR DU HAFT BEHOV FOR HJALP OG STATTE FRA DIN
PRAKTISERENDE LAGE | RELATION TIL DIN KRAEFTSYGDOM? (n=391)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har talt med deres praktiserende leege efter de fik deres
kreeftsygdom, er ekskluderet i figuren.

92 % af de unge, som har veeret i kontakt med deres praktiserende laege, har haft behov
for hjeelp og staotte.

FIGUR 65: HAR DU FAET DEN HJALP OG ST@TTE FRA DIN PRAKTISERENDE
LAGE, DU HAVDE BEHOV FOR | RELATION TIL DIN KREFTSYGDOM? (n=359)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ 1 hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre gradislet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har talt med deres praktiserende leege efter de fik deres
kreeftsygdom og som ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der har haft et behov for hjeelp og stette fra deres praktiserende leege, svarer 21 %,
at de i mindre grad eller slet ikke har faet deekket deres behov.

FIGUR 66: HAR DU OPLEVET, AT DIN PRAKTISERENDE LAEGE VAR
INFORMERET OM DIN KREFTSYGDOM OG BEHANDLING PA SYGEHUS?
(n=387)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H | hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/slet ikke [ Ved ikke

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har talt med deres praktiserende leege efter de fik deres
kreeftsygdom og som ikke har haft behov for dette, er ekskluderet i figuren.

Af de, som havde kontakt til deres praktiserende laege, oplevede 26 %, at deres
praktiserende laege i mindre grad eller slet ikke var informeret om deres kreeftsygdom og
behandling pa sygehus.
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Parerende

FIGUR 67: HAR DU HAFT BEHOV FOR, AT DINE NARMESTE HAR VARET DER FOR DIG |
FORHOLD TIL:

At tale om din sygdom, _|
og hvordan du havde det (n=792)

Praktisk hjeelp (n=786) — 88% -
T

T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

98%

[ Behov [ Ikke haftbehov

98 % af de unge havde behov for at tale med deres naermeste om deres sygdom, og
hvordan de havde det. 88 % havde behov for praktisk hjeelp fra deres naermeste.

FIGUR 68: HAR DINE NAARMESTE VARET DER FOR DIG, NAR DU HAVDE BEHOV FOR:

At tale om din sygdom,
og hvordan du havde det (n=775)

Praktisk hjeelp (n=688) 11%

f T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ihgjeste grad [ Inogen grad [ Imindre gradisletikke [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov for hjeelp fra deres naermeste, er ekskluderet i
figuren.

Af de, der havde behov, oplyser 71 %, at deres naermeste i hgjeste grad var der for dem i
forhold til at tale om deres sygdom, og hvordan de havde det. 82 % af de unge oplevede
ligeledes, at deres naermeste var der for dem, nar de havde behov for praktisk hjeelp.

TABEL 51: HVEM HAR VAERET DER MEST FOR DIG | FORBINDELSE MED DIN
KRAEFTSYGDOM? (n=791)

Antal svar Procent
Keereste/eegtefelle 445 56 %
Mor 584 74 %
Far 373 47 %
Saster/bror 255 32%
Mine bgrn 10 1%
Venner 344 43 %
Andre 78 10 %
Ingen 14 2%

Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da deltagerne har mulighed for at seette flere kryds.

De unge svarer hyppigst, at det var deres mor, som var der mest for dem (74 %).
2 % svarer, at de ikke havde nogen pargrende.
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FIGUR 69: SYNES DU, AT DINE NAERMESTE HAR VIST FORSTAELSE FOR DIN
SITUATION? (n=793)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H Alle [ De fleste [ Nogle af demvingen af dem [ Ved ikke/lkke relevant

Godt halvdelen af de unge (51 %) synes, at deres naermeste har vist forstaelse for deres
situation. 14 % synes, at nogle af deres naermeste eller ingen af dem har vist forstaelse.

FIGUR 70: HAR DU | FORBINDELSE MED DIN KRAEFTSYGDOM HAFT BEHOV
FOR GKONOMISK HJAELP FRA DIN FAMILIE? (n=793)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Behov [ Ikke haft behov

| forbindelsen med deres kreeftsygdom har 64 % af de unge haft behov for gkonomisk
hjeelp fra deres familie.

FIGUR 71: HAR DU | FORBINDELSE MED DIN KREFTSYGDOM FAET
GKONOMISK HJZALP FRA DIN FAMILIE? (n=504)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O a E Ngj

Delpopulation: De deltagere, der svarer, at de ikke har haft behov hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Af de, der i forbindelse med deres kreeftsygdom havde behov for gkonomisk hjaelp fra
deres familie, svarer 62 %, at de ikke har faet hjeelp hertil.

FIGUR 72: HAR DINE NARMESTE HAFT BEHOV FOR HJALP | FORHOLD TIL:
T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

At héandtere deres problemstillinger |

) ) 54%
om gkonomi og arbejde, da du fik kreeft (n=784)

At handtere deres psykiske reaktioner, |

0,
da du fik kreeft (n=785) 15

[ Behov [ Ikke haftbehov
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79 % af de unge oplyser, at deres naermeste havde behov for hjeelp i forhold til at handtere
deres psykiske reaktioner, da de (den unge) fik kreeft. 54 % svarer, at deres naermeste
havde behov for hjeelp i forhold til at handtere deres problemstillinger om gkonomi og
arbejde.

FIGUR 73: SYNES DU, AT DINE NAERMESTE HAR FAET HJ/ALP | FORHOLD TIL:

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

At handtere deres problemstillinger
om gkonomi og arbejde, da du fik kreeft (n=421)

At handtere deres psykiske reaktioner,
da du fik kreeft (n=617)

H Ihgjeste grad O Inogen grad [ Imindre grad/sletikke [ Ved ikke
Delpopulation: De deltagere, der svarer, at deres neermeste ikke har haft behov for hjeelp, er ekskluderet i figuren.

Blandt de unge, der har oplyst, at deres naermeste havde behov for hjeelp, da de (den unge) fik
kreeft, svarer 70 %, at deres naermeste i mindre grad eller slet ikke fik hjeelp til at handtere deres
psykiske reaktioner. 62 % svarer at deres naermestes ikke fik hjaelp i forhold til at handtere
problemstillinger om gkonomi og arbejde.

Radgivning

FIGUR 74: VAR DER EN FAGPERSON PA SYGEHUS, DER FORTALTE DIG, HVILKE TILBUD
DER ER TIL UNGE MED KRAFT? (n=790)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[H | hojeste grad [ 1 nogen grad [ | mindre grad/Slet ikke [ Ved ikke/lkke relevant

Flest unge (59 %) angiver, at der i mindre grad eller slet ikke var en fagperson pa sygehuset,
der fortalte dem, hvilke tilbud der findes til unge med kraeft.
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FIGUR 75: HAR DU BENYTTET DIG AF TILBUD TIL UNGE MED KRAFT UNDER
OG EFTER BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=782) - 8% _ 20%
Efter din behandling pa sygehus (n=780) 1  15% _ 20%
T T T T

0% 20% 40% 60% 80% 100%

[0 Ja [ Nej [ Har ikke haftbehov

En mindre andel af de unge har benyttet sig af de tilbud, der findes til unge med kraeft
under behandling (8 %). 15 % har benyttet sig af tilbuddene efter behandling.

FIGUR 76: HAR DU BENYTTET DIG AF TILBUD FRA KRAFTENS BEKAMPELSE
OM RADGIVNING UNDER OG EFTER BEHANDLING PA SYGEHUS?

Efter din behandling pa sygehus (n=777) 4  16% 15%

Under din behandling pa sygehus (n=783) 4 12% _ 16%
T T T T

T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja @ Nej O Har ikke haftbehov

12 % af de unge oplyser, at de har benyttet sig af Kreeftens Bekeempelses
radgivningstilbud under behandling. 16 % har benyttet sig af tilbuddet efter behandling.

| forbindelse med spergeskemaets tema om radgivning opfordres de unge
afslutningsvis til at komme med en kvalitativ kommentar under fglgende to
overskrifter:

e Beskriv her, hvis du havde seerligt gode og seerligt darlige oplevelser med den

hjeelp og stette du og dine neermeste har faet fra sygehuset, kommunen,
Kraeftens Bekaempelse eller andre.

e Huvis der fremover skal forbedres noget for unge med kreaeft og deres
naermeste, hvad vil dine forslag sa veere?

310 kommentarer er analyseret og kategoriseret. Der er stort set lige mange positive
som negative oplevelser blandt de unges svar. Kommentarerne grupperer sig seerligt

under fglgende fire temaer:
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Hjzelp til parerende

Noget af det, der fylder allermest hos de unge, er deres pargrendes behov
for hjeelp og stette til at handtere de tanker og bekymringer, de har. Flere
unge forteeller, at de har pataget sig ansvaret for deres pargrende, eller falt
at de burde, nar ingen andre gjorde det:

"Min mor og mine venner kunne have brugt meget mere hjeelp og
stptte fra sygehus osv. da det blev mig som méatte sgrge for at stgtte
dem, frem for at de hjalp og stgttede mig [...]”

“Lillebror fik hjeelp hos Kraeftens Bekeempelse fordi han var bange for
at miste mig. Han var 10-11 ar, da jeg blev syg”

Langt de fleste forslag handler derfor ogsa om, at de pargrende i hgjere grad
bar inddrages og tilbydes hjeelp og stette, eksempelvis i form af
familieradgivning:

"Stotte til segtefeelle/kaereste. Min kone gik ned med depression nogle
ar efter, da det var hende, der skulle holde sammen pa vores liv og
barn, imens jeg var syg. Sa mere stgtte til pararende

“Involvere de pargrende mere, samt tilbyde dem samtaler med fagfolk,
hvis de har behov for det. De pargrende gar rundt med ligesé mange
tanker og bekymringer, som personen der er i behandling”

"Mere stgtte til de pargrende. Min far har mange gange sagt, at det
veerste han har oplevet, var at se mig, hans barn, sa syg. Men hvem
har egentlig hjulpet ham med det?”

Information om tilbud

De unges tilbagemeldinger viser, at en hel del ikke har haft kendskab til de
patientstattetilbbud som findes, og opfordrer derfor til, at denne information
kommer ud til dem s4 tidligt i forlsbet som muligt:

"Set i bakspejlet skulle jeg maske have benyttet mig af tilbuddene til
unge, men jeg har ikke haft nok kendskab til det”

“Mere information (flyers, foldere osv.) i ventevaerelset pa sygehuset
og fra leeger/sygeplejersker. Jeg vidste ikke, hvad Kraeftens
Bekaempelse kunne bruges til for meget senere”

Kontakt med ligesindede

Kontakt med andre i samme situation beskrives af de unge som en meget
positiv oplevelse, fordi de har mgdt forstaelse og genkendelse, samt bygget nye
venskaber:

*Jeg er taknemmelig hver gang jeg er til snakke-mgade i tumorgruppen.

Det er sa dejligt, at nogen forstar og genkender ens problemer og
endringer i livet”
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”[...] Ung kreeft har givet mig fantastiske venskaber, som har stor betydning for

mig psykisk”

Alder, kreeftsygdom og det sted man er i livet er forhold, der kan have betydning for

den enkelte unges oplevelse af samhgrighed med andre kraeftramte:

”[...]1 Jeg folte ikke, at jeg kunne fortaelle om mine frustrationer, nér de andre

havde veret igennem laengere behandlinger og var ramt meget hardere”

"Var med i en gruppe, der alle havde haft underlivskreeft og det var virkelig godt!

Dejligt ikke at fale, at man skal forklare sig og rart at blive forstaet”

Hjeelp til at sage hjzelp

En ting er at kende til de tilbud, der findes til kreeftramte, en anden er at tage kontakten
og benytte sig af tilbuddene, nar overskuddet ikke er der. De unge efterspgrger derfor
at fa en hjaelpende hand til at finde og ops@ge tilbud. Eksempelvis ved at personer bag
tilbuddene kommer ud pa sygehuset for at ggre de unge opmaerksomme pa, hvilke

tilbud de kan benytte sig af:

“Led i hgjere grad den unge mod hjeelpen. Det er utroligt sveert selv at tage

skridtet mod den hjeelpende hand. Sa i hgjere grad et keerligt puf i ryggen”

"Har ikke kendt til ret mange muligheder, og har ikke overskuddet til selv at fa

tingene undersggt”

Opsogning af patientstotte

FIGUR 77: SAVNEDE DU NOGEN FORM FOR HJALP ELLER ST@TTE UNDER OG
EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=779) 12%

1%

Efter din behandling pa sygehus (n=777)

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja B Nej [ Ved ikke

31 % af de unge svarer, at de savnede hjalp og statte under deres behandling
pa sygehus. 35 % savnede hjeaelp eller statte efter deres behandling.
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FIGUR 78: OPS@GTE DU PA EGET INITIATIV HJALP ELLER ST@TTE UNDER OG EFTER DIN
BEHANDLING PA SYGEHUS?

Under din behandling pa sy gehus (n=780) - 39% _
Efter din behandling pa sy gehus (n=777) 45% _

T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

[ Ja @ Nej O Ved ikke

39 % af de unge ops@gte egenhandigt hjeelp eller statte under deres behandling pa
sygehus. 45 % opsagte selv hjeelp eller statte efter behandling.

FIGUR 79: PA EN SKALA FRA 1 TIL 10, HVORDAN VIL DU SAMLET SET VURDERE DEN HJ/ELP
OG ST@TTE, DU HAR FAET EFTER DIN BEHANDLING PA SYGEHUS? (n=709)

Delpopulation: De deltagere, der svarer 'ved ikke’, er ekskluderet i figuren.

20%
18%
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14%
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=@—Procent 3,1% 4,0% 6,4% 64% 11,7% 95% 13,3% 18,3% 14,3% 13,3%

1: Seerdeles darlig 10: Seerdeles god

Flest unge (18,3 %) saetter deres kryds ved 8 pa skalaen fra 1 til 10 over deres samlede
vurdering af den hjzelp og stette, de havde faet efter behandlingsafslutning. Derimod
svarer 7,1 % i de to mest negative kategorier. Medianen er 7.

Skalaen, over hvordan de unge samlet set vurderer den hjaelp og statte de fik efter
behandlingen, er opgjort i tabel 52 i forhold til sygdomsgruppe, alder og kgn.
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TABEL 52: DE UNGES SAMLEDE VURDERING AF DEN HJALP OG STATTE, DE

HAR FAET EFTER BEHANDLING PA SYGEHUS | FORHOLD TIL

SYGDOMSGRUPPE, ALDER OG K@N (n=709)

Total

Sygdomsgruppe

Alder

Kon

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.

Modermeaerke

Lymfe

Testikel

Kvindelige kensorganer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar

Mand
Kvinde

Antal

709

193
128
112
73
44
33
35
91

122
219
368

267
442

Gennemsnit
6,7

6,8
6,2
7,0
6,6
6,9
7.1
7,0
59

6,9
6,5
6,5

71
6,4

Median

~

N NNN O~ ~No® NN

“Skalaen er testet for signifikante forskelle pa starre og mindre end median ved et chi*-test.

Test af
forskel®

p=0,4080

p=0,0160

p=0,0013

sygehus.

Af tabel 52 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Ingen signifikant forskel.

Alder: Unge i alderen 20-24 ar har den laveste vurdering af den hjeelp og stette, de har faet
efter behandling pa sygehus.

Ken: Kvinder har den laveste vurdering af den hjeelp og stette, de har faet efter behandling pa
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5.3 Positive og negative konsekvenser af
en kraeftsygdom

Rammes man af kreeft i ungdomsarene, rammes den enkelte i en periode karakteriseret
ved en markant biologisk, psykologisk og social udvikling. En kraeftsygdom kan bremse
eller forsinke denne udvikling og pavirke den unge kreeftramtes keerlighedsliv,
selvsikkerhed og selvopfattelse, uddannelsesplaner og sociale relationer. Men pa samme
tid er der ogsa mulighed for, at sygdomsforlgbet kan bidrage til nogle livsbekraeftende
episoder, som i sidste ende opleves som en positiv pavirkning eller drejning af livet. Dette
er set blandt bgrn og voksne, som rammes af kraeft (39), og den amerikanske AYA Hope
undersggelse viste ligeledes, at sygdomsforlgbet bade har haft positive og negative
konsekvenser for patienterne (39).

| dette afsnit preesenteres de unge kreeftpatienters svar pa, hvorvidt kreeftsygdommen har
pavirket dem positivt eller negativt i forhold til deres nzere relationer, uddannelses- og
arbejdssituation, sociale lyster, kropslige og seksuelle identitet eller deres personlighed.

Pavirkning af sociale relationer

FIGUR 80: HVORDAN HAR DIN KREFTSYGDOM PAVIRKET DIT FORHOLD TIL:

2% o s 6
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Mor (n=734) 24% 1% "l
Far (n=693) 24% 45% 7%
) 23% 49% ||
Dine born (n=231) 15% 53% B

Dine naermeste venner (n=742

23% 48% 1% |
13% 63% 0% |

| | | | |
0% 20% 40% 60% 80% 100%

(
(
(
Dine sgskende (n=707
(
(n=
(n=

)
26)

Dine klassekammerater/kollegaer

B Meget positivt O Lidt positiv O Hverken/eller
O Lidt negativt B Meget negativt

63 % af de unge har oplevet, at deres kreeftsygdom har pavirket forholdet til deres
keereste/eegtefeelle, hvoraf flest mener, at det har haft en positiv pavirkning (41 %).
Tilsvarende oplever 51 %, at deres forhold til deres mor er blevet forbedret. Faerrest
oplever, at deres sygdomsforlgb har haft negativ indvirkning pa deres relation til deres
sgskende (5 %).
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Pavirkning pa uddannelse og arbejde

FIGUR 81: HVORDAN HAR DIN KREFTSYGDOM PAVIRKET DIN:

Mulighed for at gennemfare
en uddannelse (n=544)

Mu'lghed for passe ° arbejde 52% _

(n=675)

4% 49%

f T T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

I Megetpositivt [ Lidtpositiv [ Hverken/eller [ Lidtnegativt B Megetnegativt

Omkring halvdelen af de unge oplever, at deres kreeftsygdom har pavirket deres
uddannelse og arbejde, hvoraf det hyppigst har haft en negativ pavirkning pa deres
mulighed for at gennemfgre en uddannelse (42 %) henholdsvis deres mulighed for at
passe deres arbejde (43 %).

Pavirkning pa sociale aktiviteter

FIGUR 82: HVORDAN HAR DIN KREFTSYGDOM PAVIRKET DIN:

ik, cobesey v (71 JA 9% o o B
e, ()"l S s =
o v, i g0 I O s o W
0°I/o 20|% 40|% 60I% sol% 10(I)%

[ Meget positivt [ Lidt posiy 1 Hverken/eller
O Lidt negativt B Meget negativt

For over halvdelen af de unge har deres kraeftsygdom pavirket deres sociale aktiviteter og
hyppigst i den negative retning. Kreeftsygdommen har overvejende pavirket lysten negativt
til henholdsvis at deltage i fester, byture, koncerter mv. (31 %) samt deltagelse i
fritidsinteresser, de havde, inden de blev syge (30 %).
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Pavirkning af krop og seksualitet

FIGUR 83: HVORDAN HAR DIN KRAEFTSYGDOM PAVIRKET DIN:

Lyst il at flirte, date eller have 60%
en keereste (n=641) °
Lyst il at dyrke sex (n=722) 60%
Syn pa din egen krop (n=753) 34%
Falelse af at vaere paen/atirakiv (n=751) 47%
I T T T T T
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@ Meget positivt O Lidt positiv O Hverken/eller
O Lidt negativt B Meget negativt

66 % oplever, at deres sygdom har haft en pavirkning pa deres kropsopfattelse, hvor

54 % vurderer, at det har en negativ pavirkning. Falelsen af at vaere attraktiv er reduceret
for 45 % af de unge. Ogsa lysten til at have sex er blevet pavirket negativt for 31 % af

de unge.

Pavirkning af personlighed og identitet

FIGUR 84: HVORDAN HAR DIN KRAFTSYGDOM PAVIRKET DIN:

Syn pa fremtiden (n=758) 25%
Selvtillid og tro pa dig selv (n=748) 41%
Livsgleede og humer (n=754) 33%

Opfattelse af dit helbred (n=766)

34%
T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Opfattelse af din livskvalitet (n=760)

@ Meget positivt O Lidt positiv O Hverken/eller
O Lidt negativt E Meget negativt

Opfattelsen af eget helbred er for mange af de unge pavirket negativt, mens der samtidigt

er 41 %, som opfatter deres livskvalitet som forbedret. For livsglaede og humar ses en
naesten lige fordeling imellem en positiv (37 %) og negativ (30 %) pavirkning.
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| forbindelse med spgrgeskemaets tema om, hvordan den unge har det i dag, opfordres
de til at uddybe med en kvalitativ kommentar under fglgende overskrift:

* Beskriv her, hvis der er andre forhold i dit liv eller i din opfattelse af dig selv, der
er pavirket af din kraeftsygdom.

154 kommentarer er analyseret og kategoriseret. Kommentarerne grupperer sig seerligt
under fglgende fire temaer:

Psykiske gener

Sterstedelen af de konsekvenser, de unge naevner, er psykiske gener i form af angst,
depression, stress og bekymringer om eksempelvis fremtid og pargrende. Ligeledes
beskrives, at selvtilliden er blevet reduceret:

"Faler mig sarbar”

“Pa nogle punkter er jeg blevet staerkere — jeg kender mig selv og mine greenser
godt. Men pa mange punkter er jeg blevet svagere. Jeg bliver hurtigt stresset,
kan ikke holde til s& meget, og jeg bliver lynhurtigt bange [...]”

Nogle fa af de unge skriver, at deres kraeftsygdommen har medfert angst for og tanker
om dgden, hvoraf en enkelt desuden kommer ind pa de selvmordstanker, der fulgte
med de mange smerter:

“Jeg er blevet sé frygtelig bange for at dg. [...] Jeg teenkte aldrig pa det far, men
nu kan jeg somme tider ligge s@vnlas om natten og taeenke over det [...]”

“Selvmordstanker har plaget mig meget, da jeg ikke gnskede at dg i smerte. Og
sé det, at min kone kunne finde sig en ny mand [...] ”

Fysiske gener
Smerter, ringere funktionsevne samt forringet kondition og energiniveau beskrives af

flere som en del af livet efter sygdommen:

“Grundet mit kunstige stofskifte er jeq til tider meget traet, hvilket gor, at jeg skal
tage hensyn til min krop og ikke kan vaere med til alt. Det er utroligt hardt som
ung at have sddanne begraensninger”

“Jeg bliver bare langt mere syg (lungebeteendelse, influenza m.m.) og det
forhindrer mig i at dyrke sport som fgr. Jeg savner det helt vildt. Jeg faler mig
ikke sa fri lengere [...]”

For nogle har det desuden haft betydning for deres udseende og stofskifte i form af ar
pa kroppen og aendring i veegt, ligesom sexlysten er pavirket negativt:

"Mangler en del har grundet hudtransplantation, hvilket pavirker mig en del, da
man hele tiden taenker om, andre kan se det, og haret kun kan sidde pa
bestemte mader”
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"1...] Det har givet en stor udfordring og begreensning i forhold til min
kaereste og vores sexliv, da min sexlyst er meget lille, og det gar det
ikke bedre af, at det kan ggre ondt[...]”

AEndrede livsvardier

Kreaeftsygdommen star for mange af de unge som et vendepunkt i forhold til
deres prioriteringer af og taknemmelighed for ting i livet. Det beskrives,
hvordan de sma ting i livet bliver vaerdsat og prioriteret i langt hgjere grad
end tidligere:

"Min generelle mod pa livet og lysten til at gare ting og ikke udsaette
dem er blevet starre. Herunder ogsa mere utdlmodig og hurtigere til at
definere og forfolge, hvad jeg vil. Mere egoistisk er jeg vel ogséa nu”

"Det har helt klart sat nogle ting i perspektiv. Jeg seetter mere pris pa
de sma ting og veelger at veere optimistisk frem for pessimistisk”

Pargrende

Forholdet til ens familie og venner seettes pa preve og kan ifglge
kommentarerne bade veere blevet styrket eller sveekket. Derudover
forteelles om, at det kan vaere sveert at fa nye bekendtskaber eller at man
kan fole sig alene, fordi der ikke er nogen at tale med om ens tanker:

1...]1 Vi orker ikke rigtig at tale mere om det i familien, selvom jeg stadig
har rigtig meget brug for at tale om mine tanker. Men vi er alle sammen
sa traette. Mine venner taenker, at kreeften er veek, og at det ma veere et
overstaet kapitel. Sa jeg feler mig mere alene end far|[...]”

'1...] Jeg har sveert ved at fa nye venner, da ikke mange forstar de
begreensninger, det fgrer med [...]”

“Jeg havde kendt min keereste i 2 ar inden jeg fik kraeft. Hun blev og

hjalp mig igennem min sygdom. Da jeg blev rask, var jeg ikke i tvivl om,
at vi skulle leve sammen altid. | dag er vi gift”
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Patienternes perspektiv pa deres helbred
og livskvalitet

Undersggelser blandt kraeftramte bgrn har vist, at de er i forhgjet risiko for at fa en lang
reekke fysiske og psykiske sygdomme og efterfaglgende lever med en lang raekke problemer
og senfglger (56). Dette er ikke pa samme made undersagt for unge kraeftramte. | dette
afsnit beskrives den aktuelle livssituation for de unge. Resultaterne giver et billede af, hvilke
konsekvenser og gener, der er forbundet med at fa en kraeftsygdom og at gennemga et
behandlingsforlgb, samt hvilke grupper blandt de unge, der er seerligt udsatte i forhold til at
opleve lav livskvalitet og fysiske problemer som konsekvens af deres kreeftsygdom.

Resultaterne i dette kapitel tager udgangspunkt i det validerede instrument EORTC-QLQ-
C30. "EORCT” er en forkortelse for The European Organisation for Research and Treatment
of Cancer og "QLQ-C30” star for Quality of life Questionnaire malrettet kraeftpatienter.
EORTC-QLQ-C30 er et standardiseret spgrgeskema bestdende af 30 spgrgsmal, som har til
formal at belyse patienternes helbred og livssituation inden for den forlabne uge. Skemaet er
oversat til flere sprog og ofte anvendt i klinisk og psykosocial kraeftforskning. Ud fra de i alt
30 spargsmal kan der genereres en overordnet skala for livskvalitet og fem funktionsevner
for henholdsvis fysisk, emotionel, rolle, social og kognitive funktion.

EORTC-QLQ-C30 skemaet indeholder en reekke spgrgsmal, som adresserer patienternes
symptomer og gener. De er i denne undersggelse blevet suppleret med yderligere
spergsmal til symptomer og gener, hvor litteraturen og viden fra de unge kreeftpatienter viste,
at det var relevant.

Resultaterne i dette kapitel adskiller sig fra typen af resultater i resten af rapporten og vil
efterfglgende blive fulgt op af videnskabeligt arbejde.

6.1 Symptomer og gener i dag

| dette afsnit beskrives forekomsten af symptomer og gener. Disse er yderligere undersggt i
forhold til kreeftsygdom og diagnosear. Tiden siden diagnosen kan have indflydelse pa
forekomsten af symptomer og gener, men resultaterne viser, at der ikke var signifikante
forskelle pa tveers af diagnosear. Derfor er det kun forskelle imellem sygdomsgrupper, som
er praesenteret.
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FIGUR 85: FOREKOMSTEN AF SYMPTOMER OG FOLGER | DEN FORLZBNE UGE
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FIGUR 85: FOREKOMSTEN AF SYMPTOMER OG FGLGER | DEN FORLZBNE UGE
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Blandt de unge var traethed, bekymring, hukommelsesbesveaer og irritabilitet de hyppigst
forekommende symptomer og gener (figur 85). De psykiske symptomer forekom forholdsvist
hyppigt. Eksempelvis havde omkring 40 % af de unge folt sig bekymret, irritabel, deprimeret
og ensom i den seneste uge. Derimod var der en lav forekomst af symptomer, der kan
karakteriseres som bivirkninger til behandlingen. Dette kan forklares ved, at mange af de
unge har afsluttet deres primaere behandling pa sygehus.
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FIGUR 86: 5 HYPPIGSTE SYMPTOMER OG GENER FORDELT PA
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'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.

Pa tveers af sygdomsgrupperne kan man se, at der er forskelle i, hvilke symptomer og
gener de unge har oplevet i den seneste uge (figur 86). Det ses, at unge med brystkraeft er
dem, som hyppigst oplevede symptomer og gener, hvor det kun er 16 %, der ikke har
oplevet treethed i den seneste uge. Derimod er maend med testikelkreeft dem, som oplevede
feerrest symptomer og gener, hvor traethed ligeledes er den hyppigste gene.

De symptomer, som gar igen blandt sygdomsgrupperne, er treethed, bekymring, irritabilitet
og hukommelsesproblemer.
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6.2 Livskvalitet og funktionsevne

| dette afsnit praesenteres skalaerne for livskvalitet og de fem funktionsevner. Endvidere
presenteres en analyse af sammenhangen mellem de respektive skalaer og
sygdomsgruppe, alder, kgn, og diagnosear.

FIGUR 87: DE UNGES VURDERING AF DERES HELBRED OG
LIVSKVALITET | DEN SENESTE UGE
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1: Meget darligt 7: Seerdeles godt

De unge vurderede deres samlede helbred og deres livskvalitet i den forlgbne uge pa en
skala fra 1 til 7. Omkring 60 % af de unge saetter kryds i de to hgjeste kategorier i begge
spgrgsmal, og som det fremgar af figur 87 vurderede fa (1 %) deres helbred og livskvalitet
som darligt.

Ud fra de unges svar pa de to spgrgsmal kan en skala for deres livskvalitet beregnes.
Skalaen gar fra 0 til 100, hvor gennemsnittet af de unges svar er 76,3 (74,8-77,8).
Associationen mellem livskvalitet og sygdomsgruppe, alder, ken og diagnosear er analyseret
ved en lineaer regression, og de justerede og ikke-justerede resultater er praesenteret i

tabel 53.
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TABEL 53: SAMMENHANGEN MELLEM DE UNGES LIVSKVALITET OG
SYGDOMSGRUPPE, ALDER, K@N OG DIAGNOSEAR

lkke justeret Test for  Justeret Test for
estimat’ forskel estimat? forskel
Modermeerke* 0 0
Lymfe -8,1 (-12,5;-3,7) -9,3 (-13,9;-4,6)
Testikel -1,0 (-5,6;3,6) -4,6 (-10,3;1,0)
Svadom Kvindelige kgns-
i’j’ °e s organer 6,5 (-11,9:-1,1) | p<0,0001 6,0 (-11,5:-0,4) | p<0,0001
grupp Skjoldbruskkirtel | -6,9 (-13,5:-0,3) -6,8 (-13,5:-0,2)
Leukaemi -9,3 (-1,9;16,7) -10,8 (-18,5;-3,1)
Bryst -17,7 (-25,0;-10,5) -17,4 (-24,7;-10,0)
@vrige' -11,9 (-16,8;-7,0) -12,6 (-17,7;-7,5)
15-19 ar -2,7 (-6,9;-1,4) -1,0 (-5,4;3,3)
Alder 20-24 ar -1,0 (-4,4;:-2,4) | p=0,43 1,4 (-4,8:1,9) | p=0,69
25-29 ar* 0 0
Mand 4,0 (0,92:-7,1) B 4,4 (0,42:8,4) B
Kgn Kvinde* 0 p=0,01 0 p=0,03
2009 0,2 (-4,7;5,2) -0,6 (-5,4;4,3)
2010 0,0 (-4,6;4,6) 0,0 (-4,5;4,5)
Diagnosear 2011 -0,6 (-5,3;4,0) | p=0,99 0,3 (-4,8;4,3) | p=0,99
2012 -0,3 (-5,0;4,5) -0,4 (-5,0;4,3)
2013* 0 0
*Referencegruppe.

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
®Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem referencegruppen
og de enkelte undergrupper i variablen.

Af tabel 53 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne.

Unge med modermeerkekraeft har den hgjeste livskvalitet, hvorimod unge med brystkraeft
har den laveste (-17,4 point).

Alder: Ingen signifikant forskel.

Kon: Signifikant forskel, hvor maend har den hgjere livskvalitet (+4,4 point).

Diagnosear: Ingen signifikant forskel
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Fysisk funktion

Skalaen er baseret pa felgende spgrgsmal:

* Har du nogen vanskeligheder ved at udfgre anstrengende aktiviteter

som f.eks. at baere en tung indkgbstaske eller en kuffert?

* Har du nogen vanskeligheder ved at ga en lang tur?

*  Har du nogen vanskeligheder ved at ga en kort tur udenders?

* Erdunedttil at ligge i sengen eller sidde i en stol om dagen?

. Har du brug for hjeelp til at spise, tage tej pa, vaske dig
eller ga pa toilettet?

Baseret pa de fem spgrgsmal kan en skala for fysisk funktionsevne beregnes. Skalaen gar
fra 0 til 100, hvor gennemsnittet af de unges svar er 92,9 (91,9-94,0). Efterfalgende tabel

(tabel 54) viser resultaterne af en lineeger regression af skalaen. | den justerede model er der

taget hgjde for sygdomsgruppe, alder, ken og diagnosear.

TABEL 54: SAMMENHANGEN MELLEM DE UNGES FYSISKE
FUNKTION OG SYGDOMSGRUPPE, ALDER, K&N OG DIAGNOSEAR

Sygdoms-
gruppe

Alder

Kon

Diagnosear

Modermeerke*
Lymfe

Testikel
Kvindelige kons-
organer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

@vrige1

15-19 ar
20-24 &r
25-29 ar*

Mand
Kvinde*

2009
2010
2011
2012
2013*

*Referencegruppe.
'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
’Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem

referencegruppen og de enkelte undergrupper i variablen.
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Ikke justeret
estimat 2

0
-2,1(-10,0;-4,2)
-1,3 (-4,3;1,7)

-4,9 (-8,5;-1,4)
-3,5(-7,8;0,8)
14,5 (-19,2;-9,8)
12,2 (-16,9;-7,4)
-15,5 (-18,7:-12,2)

-3,9 (-6,7;-1,0)
0,1(-2,3;2,4)

o

Test for
forskel

p<0,0001

p=0,02

p=0,15

p=0,59

Justeret

Estimat?

0
-7,3 (-6,4;1,0)
-2,7 (-10,3;-4,3)

-4,6 (-8,3;-1,0)
-3,3 (-7,6;1,0)
-15,0 (-19,8;-10,0)
12,1 (-16,9;-7,3)
-15,6 (-19,0;-12,3)

-0,7 (-3,5;2,1)
0,1 (-2,1;2,3)
0

1,9 (-0,8;4,5

o =

0,9 (-2,3:4,1)
2,3 (-0,7:5,2)
0,2 (-2,8:3,2)
1,9 (-1,1;5,0)

0

Test for
forskel

p<,0001

p=0,86

P=0,16

p=0,48
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Af tabel 54 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne. Unge med
modermeerkekreeft har den bedste fysiske funktion, mens unge i kategorien 'avrige’ (-15,6 point)
og leukaemi (-15,0 point) har den laveste fysiske funktionsevne.

Alder: Ingen signifikant forskel.
Kon: Ingen signifikant forskel.

Diagnosear: Ingen signifikant forskel.

Rolle funktion

Skalaen er baseret pa felgende spgrgsmal:

* Var du begreenset i udferelsen af enten dit
arbejde eller andre daglige aktiviteter?

e Var du begreenset i at dyrke dine hobbyer eller
andre fritidsaktiviteter?

Baseret pa de to spgrgsmal kan en skala for rollefunktion beregnes. Skalaen gar fra 0 til
100, hvor gennemsnittet af de unges svar er 87,8 (86,0-89,5). Efterfglgende tabel (tabel
55) viser resultaterne af en linezer regression af skalaen. | den justerede model er der taget
hgjde for sygdomsgruppe, alder, ken og diagnosear.
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TABEL 55: SAMMENHANGEN MELLEM DE UNGES ROLLE
FUNKTION OG SYGDOMSGRUPPE, ALDER, K&N OG DIAGNOSEAR

Modermeerke*
Lymfe

Testikel
Kvindelige kons-
organer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

Sygdoms-
gruppe

15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar*

Alder

Mand

K
en Kvinde*

2009
2010
Diagnosear | 2011
2012
2013*

*Referencegruppe.

lkke justeret
estimat 2

0
-8,9 (-13,9;-3,9)
1,5 (-6,7:3,7)

-6,3 (-12,5;-0,6)
-7,9 (-15,3;-0,6)
-14,0 (-22,2;-5,8)
-27,5 (-35,7;-19,4)
-19,7 (-25,4:-14,0)

2,8 (-7,6:1,9)
-0,9 (-4,9:3,0)
0

4,3 (0,7;7,9)
0

4,5 (-1,2;10,2)
3,7 (-1,7:9,0)
1,2 (-4,2:6,5)

-0,1(-5,6;5,4)

0

Test for
forskel

p<,0001

p=0,50

p=0,02

p=0,36

Justeret
Estimat?

0
-9,9 (-15,2;-4,7)
-5,1 (-11,5;1,3)

5,8 (-12,1;0,5)
-7.,5 (-14,9;-0,1)
-15,6 (-24,0;-7,1)
27,3 (-35,6;-19,1)
-20,5 (-26,4;-14,8)

-0,4 (-5,3:4,5)
-1,6 (-5,5:2,2)
0

4,0 (-0,5;8,5)
0

3,7 (-1,8:9,1)
3,9 (-1,3;9,0)
0,9 (-4,2:6,1)
(-5,5:5,0)
0,0

-0,2

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
*Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem
referencegruppen og de enkelte undergrupper i variablen.

Af tabel 55 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne.
Unge med modermeaerkekraeft har den hgjeste rolle funktion, hvorimod unge med
brystkreeft har den laveste (-27,3 point).

Alder: Ingen signifikant forskel.

Kon: Signifikant forskel i ikke-justerede model, hvor maend har den bedste

rolle funktion (+4,3 point), som forsvinder i den justerede model.

Diagnosear: Ingen signifikant forskel.
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Test for
forskel

p<,0001

p=0,70

p=0,08

p=0,37
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Emotionel funktion

Skalaen er baseret pa felgende spgrgsmal:
* Foglte du dig anspeendt?

e Var du bekymret?

*  Folte du dig irritabel?

* Folte du dig deprimeret?

Baseret pa de fire spgrgsmal kan en skala for emotionel funktionsevne beregnes. Skalaen
gar fra 0 til 100 og medianen er 81,7 (80,1-83,3). Efterfalgende tabel (tabel 56) viser
resultaterne af en lineager regression af skalaen. | den justerede model er der taget hgjde for
sygdomsgruppe, alder, kan og diagnosear.

TABEL 56: SAMMENHANGEN MELLEM DE UNGES EMOTIONELLE FUNKTION OG
SYGDOMSGRUPPE, ALDER, K@N OG DIAGNOSEAR

lkke justeret Test for Justeret Test for
estimat 2 forskel  Estimat’ forskel
Modermeerke* 0 0
Lymfe -8,5 (-13,2;-3,9) -9,9 (-14,8;-5,0)
Testikel 1,2 (-3,9;13,2) -3,9 (-9,8;2,0)
Svadoms Kvindelige kons-
?’3 . organer 7,0 (-12,8:-1,2) | p<0,0001 6,2 (-12,0:-0,3) | p<0,0001
grupp Skjoldbruskkirtel 8,1 (-14,9:-1,2) -8,1(-15,0:-1,3)
Leukaemi -7,2 (-14,9;0,4) -9,5 (-17,3;-1,6)
Bryst -17.,6 (-14,9;-1,2) -16,8 (-24,5:-9,2)
@vrige’ -10,7 (-16,0:-5,5) 11,7 (-17,1;-6,2)
15-19 ar -2,4 (-6,8;2,0) -1,6 (-6,1:3,0)
Alder 20-24 ar -0,1(-3,7;3,4)  p=0,54 -0,5 (-4,0;3,0)  p=0,79
25-29 ar* 0 0,0
Mand 6,6 (3,3;9,8) 6,7 (2,5;10,9)  _
Kaen Kvinde* 0 p<.0001 0 p=0,0017
2009 3,0 (-2,2;8,2) 2’3 (_2,7;7,4)
2010 5,1(0,3;10,0) 5,1(0,3;10,0)
Diagnosear 2011 3,9 (0,1;8,8) p=0,33 4,7 (-0,1;9,5) p=0,24
2012 3,2 (-1,8;8,2) 3,1(-1,8:8,0)
2013* 0 0
*Referencegruppe.

'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
’Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem
referencegruppen og de enkelte undergrupper i variablen.
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Af tabel 56 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne.
Unge med modermeerkekraeft og testikelkraeft (-3,9 point) har den hgjeste
emotionelle funktion, mens unge med brystkraeft har den laveste (-16,8 point)

Alder: Ingen signifikant forskel.

Kon: Signifikant forskel, hvor meend har en hgjeste emotionel funktion (+6,7 point)

Diagnosear: Ingen signifikant forskel.
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Kognitiv funktion

Skalaen er baseret pa felgende spgrgsmal:

* Har du haft sveert ved at koncentrere dig om ting, som
f.eks. at lzese avis eller se fijernsyn?

e Har du haft sveert ved at huske?

Baseret pa de to spgrgsmal kan en skala for kognitiv funktionsevne beregnes. Skalaen gar
fra 0 til 100, hvor gennemsnittet af de unges svar er 80,2 (78,4-82,1). Efterfalgende tabel
(tabel 57) viser resultaterne af en linezer regression af skalaen. | den justerede model er
der taget hgjde for sygdomsgruppe, alder, kgn og diagnosear.

TABEL 57: SAMMENHZANGEN MELLEM DE UNGES KOGNITIVE FUNKTION OG

SYGDOMSGRUPPE, ALDER, K@N OG DIAGNOSEAR

Sygdoms-
gruppe

Alder

Kon

Diagnosear

Modermeerke*
Lymfe

Testikel
Kvindelige kons-
organer
Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar*

Mand
Kvinde*

2009
2010
2011
2012
2013*

*Referencegruppe
'Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
’Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem

referencegruppen og de enkelte undergrupper i variablen.
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lkke justeret
estimat 2

0
-18,0 (-23,2;-12,8)
2,1 (-7,5;3,4)

12,5 (-19,0;-6,1)
-11,3 (-19,0;-3,5)
-14,9 (-23,4;-6,3)

-26,5 (-35,0;-18,0)

-15,9 (-21,9;-10,0)

-0,8 (-5,9;4,2)
1,3 (-2,8;5,4)
0

6,1 (2,4:9,9

o =

1,1 (-4,9:7,1)
5,1 (-0,5;10,7)
3,1 (-2,5:8,7)

-0,5 (-6,2;5,3)
0

Justeret
Estimat?

Test for
forskel

0

-20,0 (-25,5;-14,6)

-7,3 (-14,0;-0,7)

p<0,0001 | -11,4 (-17,9;-4,8
11,6 (-19,3;-3,8
-18,0 (-26,7;-11,7
-25,2 (-33,7;-16,6
17,8 (-23,8;-11,7)

— ~— — —

1,8 (-3,2;6,9)
0,3 (-3,7:4,3)
0,0

p=0,71

~ 6,9 (2,2;11,5)
p=0,0013 5

0,0 (-5,7;5,7)

4,5 (-0,8;9,9)

p=0,27 3,7 (-1,7:9,1)
(-6,1:4,9)

0

-0,6

Test for
forskel

p<0,0001

p=0,77

p=0,0041

p=0,20
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Af tabel 57 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne.

Unge med lymfekraeft (-20 point) og brystkreeft (-25,2 point) har den laveste kognitiv
funktion, mens unge med modermaerkekreeft har den hgjeste.

Alder: Ingen signifikant forskel.

Ken: Signifikant forskel, hvor maend har en hgjere kognitiv funktion
(+6,9 point)

Diagnosear: Ingen signifikant forskel.

AT VZERE UNG OG FA KRAFT, 2015

9 T3LIdWM

151



KAPITEL 6

152

Social funktion

Skalaen er baseret pa felgende spagrgsmal:

* Hardin fysiske tilstand eller medicinske behandling vanskeliggjort dit familieliv?

. Har din fysiske tilstand eller medicinske behandling vanskeliggjort din
omgang med andre mennesker?

Baseret pa de to spgrgsmal kan en skala for social funktionsevne beregnes. Skalaen gar
fra 0 til 100, hvor gennemsnittet af de unges svar er 90,6 (89,2-92,0). Efterfglgende tabel
(tabel 58) viser resultaterne af en lineaer regression af skalaen. | den justerede model er
der taget hgjde for sygdomsgruppe, alder, kgn og diagnosear.

TABEL 58: SAMMENHANGEN MELLEM DE UNGES SOCIALE FUNKTION OG

SYGDOMSGRUPPE, ALDER, KN OG DIAGNOSEAR

Modermeerke*
Lymfe
Testikel

Sygdoms-

gruppe organer

Skjoldbruskkirtel
Leukaemi

Bryst

(Zvrige1

15-19 ar
20-24 ar
25-29 ar*

Alder

Mand

K
en Kvinde*

2009
2010
2011
2012
2013*

Diagnosear

*Referencegruppe.

Kvindelige kons-

lkke justeret
estimat 2

0
-9,2 (-13,3:-5,2)
2,6 (-6,9:1,6)

-6,8 (-11,8:-1,7)
-10,7 (-16,7;-4,6)
12,5 (-19,2;-5,8)

-23,1 (-29,7:-16,5)
12,8 (-17,4:-8,2)

1,3 (-2,6:5,2)
0,9 (-2,3:4,1)
0

2,6 (-0,3;5,5

o =

0,3 (-4,4:4,9)
0,7 (-3,6:5,0)
0,5 (-3,9:4,8)
(-5,0;3,9)

0

-0,6

Justeret
Estimat?

Test for
forskel

0
-10,5 (-14,8;-6,3)

-4.5 (-9,7:0,8)

p<0,0001 6,2 (-11,3;-1,0)
-10,7 (-16,8;-4,7)
14,3 (-21,2;-7,4)
22,3 (-29,1;15,6)
14,2 (-19,0;-9,4)

3,4 (-0,6;7,4)
0,2 (-2,9;3,4)
0,0

p=0,7521

2,3 (-1,4;5,9)

p=0,08 0

-0,5 (-5,0:4,0)
0,6 (-3,6:4,8)
0,4 (-3,8:4,6)

-0,4 (-4,7:3,9)

0,0

p=0,99

"Kategorien ‘@vrige’ bestar overvejende af unge med kraeft i bindevaev, tyktarm, knogler og hjerne.
’Estimatet viser resultatet fra en linezer regressionsanalyse og angiver forskellen i point imellem referencegruppen

og de enkelte undergrupper i variablen.

Test for
forskel

p<0,0001

p=0,22

p=0,23

p=0,98
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Af tabel 58 fremgar det:

Sygdomsgruppe: Der er signifikante forskelle mellem sygdomsgrupperne.
Unge med brystkreeft har den laveste social funktion (-22,3 point).

Alder: Ingen signifikant forskel.

Kon: Ingen signifikant forskel.
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