SPORGESKEMAUNDERS@GELSE OM
LANGTIDSBIVIRKNINGER
EFTER
STRALEBEHANDLING AF HALS- 0g
MUNDHULEKRAFT
- ”ra” resultater

Netveaerk for patienter med hals- og mundhulekraeft




Historik

Sp@rgeskema udarbejdet i foraret 2008 pa baggrund af input fra Netveerksmgder
og erfaringer fra kontakten med mange netveerksmedlemmer

Sp@rgeskema udsendt far sommerferien 2008
120 skemaer sendt ud. 77 svar modtaget.
Svar % = 64%

Udsendt til samtlige netvaerkets medlemmer

Netveerkets medlemmer ikke ngdvendigvis repraesentativ for hele patientgruppen
* Typisk de mest ressourcestaerke, der opsgger netvaerk
* Overveegt af kvinder, der opsgger netvaerk
* Patienter helt uden problemer opsgger maske ikke netveerk ?
* De allerhardest ramte opsgger maske heller ikke netveerk ?

Patientens subjektive oplevelse af problemerne

Stort materiale, der i hgj grad belyser patientgruppens problemer, som de opleves
af patienten

| tilgift en masse personlige kommentarer, historier og gode rad

Artikel med professionelt bearbejdede resultater udkommet foraret 2011 i “Clinical
Health Promotion - Research and Best Practice for Patients, Staff and Community”

Denne praesentation indeholder de "rd” resultater



KLIP FRA UNDERS@GELSEN -
"APPETIZER”



"Klip” fra spgrge-skemaundersggelse
om senfglger

77 svar ud af 120 udsendte skemaer = 64%
Gennemsnitligt er der gaet 6 ar efter behandlingen pa besvarelsestidspunktet

25. At du ikke har lyst til at spise

14. Problemer med at tale sammen med folk, du ikke kender god

tydeligt Og 59% har
sveert ved
at blive

forstaet,

74% far maden
galt i halsen altid
eller indimellem,
82% undgar visse
fedevarer, da de
er sveere at spise

Ja,
indimelle
m
28%

Ja,
indimellem
23%

. . o 59. Taender, der smuldrer
11. Stivhed i musklerne foran pa

halsen

Fysioterapi ange har
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for egen med at fa
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"Klip” fra spgrge-skemaundersggelse

om senfglger

62. Nedsat evne til at gabe op

Gabegvelser, gabegvelser,
gabegvelser —
patientundervisning og
gentagen oplysning

T

Motion ?

45. Jeg undgar nogle fgdevarer, da
de er for svaere for mig at spise

Ja,

indimelle
m

22%

g

53. Fgler sig unaturligt traet (inden for
det sidste ar)

@nske om SUND
kost, sa teet pa alm.
kost som muligt

\/

Ja,
indimellem
28%




HVEM DELTOG | UNDERS@GELSEN?



Hvem har svaret (1) ?

Total

Ehlderﬁgruppevbehandling E|Tcuta|

=IKvinde under 30 2
30-39 4

40-49 2

al-69 29

over 70 2

Kvinde Total 45
=Mand 40-49 5
a0-69 24

over 70 3

Mand Total 32

60
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10

Alder v. behandlingen

JI-II ‘-‘

under 30 30-39 40-49 50-69 over 70

Gennemsnitsalder v. behandling: 55 ar

med spredning fra 24 til 81 ar

Kansfordeling atypisk for sygdommen,

men nok typisk for deltagelse i
netveerksgrupper




Hvem har svaret (2) ?

70. Stralebeh. ibegge sider?

Ar siden behandlingen

35

30

25

20

15

10
5 I I
0 1 2 3-4 5-10 over10

Gennemsnitligt er der pa
besvarelsestidspunktet gaet 6 ar

efter behandlingen

- med en spredning fra O til 32 ar efter
behandlingen



Hvem har svaret (3) ?

Kvinde Mand Total - [Total .

Placering af sygdom | = |- -

7 3 3 A%
Gane 3 1 4 5%
Hals 1 1 1%
Halsen 3 3 A%
Lymfe 1 1 1%
Mandelen 17 11 28 36%
Mundhulen 1 1 1%
Maesesvaelget 4 1 5 6%
Skjoldbruskkirtelen 1 1 1%
Spytkirtler 4 4 5%
Stemmel=berne 1 1 1%
Struben 2 2 3%
Sveelget 2 2 3%
Tungen 4 4 8 10%
Tungeroden 7 3 10 13%
Ukendt primaer 1 2 3 4%
lalt 45 32 7 100%




ALMENE GENER | MUND OG HALS



Spgrgsmal 1:
Oplever du for tiden
torhed i munden?

Nr. 1 pa “ranglisten”

Der er en sammenhaeng til enkelt-
eller dobbeltsidet bestraling

1. Terhed i munden

ikke

Ja,
indimellem
21%

-- Stralebehandling i begge sider ?

Tgrhed i munden Ja Nej

Ja, altid 54,5%| 35,0%
Ja, ofte 25,5%| 40,0%
Ja, indimellem 18,2%| 25,0%
Nej, slet ikke 1,8% 0,0%
| alt 100,0%| 100,0%

1. Torhed i munden




Sporgsmal 2:
Oplever du for tiden
mangel pa spyt?

Nr. 2 pa “ranglisten”

Der er en sammenhaeng med om man
har faet straler enkelt- eller
dobbeltsidet.

2. Mangel pa spyt

indimellem
21%

-- Stralebehandling i begge sider ?

Mangel pa spyt la Nej

Ja, altid 54,5%| 35,0%
Ja, ofte 23,6%| 25,0%
Ja, indimellem 18,2%| 25,0%
Nej, slet ikke 3,6%| 15,0%
| alt 100,0%| 100,0%

2. Mangel pa spyt
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Sporgsmal 3:
Oplever du for tiden
sarte slimhinder i munden?

Nr. 4 pa "ranglisten”

Her er der ingen umiddelbar
sammenhang til enkelt-/dobbeltsidet

bestraling

3. Sarte slimhinder i munden

Ja,

indimellem

Stralebehandling i begge sider ?

Sarte slimhinder Ja Nej

Ja, altid 36,4%| 50,0%
Ja, ofte 30,9%| 15,0%
Ja, indimellem 18,2%| 20,0%
Nej, slet ikke 14,5%| 15,0%
| alt 100,0%| 100,0%

3. Sarte slimhinder i munden




Sporgsmal 4:
Oplever du for tiden
gmme slimhinder i
munden?

Nr. 20 pa “ranglisten”

4. ®mme slimhinder i munden
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Sporgsmal 5:
Oplever du for tiden
tykt eller sejt slim i halsen?

Nr. 3 pa “ranglisten”

5. Tykt eller sejt slim i halsen

5. Tykt eller sejt slim i halsen
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6. Tykt eller sejt spyt i munden

Sporgsmal 6:
Oplever du for tiden
tykt eller sejt spyt i
munden?

Nr. 11 pa "ranglisten”

6. Tykt eller sejt spyt i munden
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Sporgsmal 7:
Oplever du for tiden
smerter i tungen

Nr. 48 pa "ranglisten”

7. Smerteri tungen

42

7. Smerteri tungen




Sp¢rgsm5l 8:
Oplever du for tiden
smerter i keebeledene?

8. Smerteri kaebeledene (lige foran gret)

Nr. 28 pa "ranglisten”

8. Smerteri kaebeledene (lige foran
gret)
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Sp¢rgsm5l 9:
Oplever du for tiden
smerter i underkseben?

9. Smerteri underkaeben

Nr. 41 pa "ranglisten”

9. Smerteri underkaeben
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10. Haevelser pa halsen

Sporgsmal 10:
Oplever du for tiden
haevelser pa halsen?

Nr. 10 pa "ranglisten”

Ja,
indimellem
17%

| vores besvarelser er der en vis — men
ikke helt entydig — sammenhaeng
mellem antal ar efter behandlingen og
haevelser. Erfaringen er, at havelserne
forsvinder med tiden, men helt ggr de
tilsyneladende ikke.

10. Haevelser pa halsen
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- Antal ar siden
beh

Hzevelser pa halsen 0 3-4 5-10 over 10 | alt
Ja, altid 25% 0% 7% 7% 17% 10%| 12%
Ja, ofte 0% 17% 7% 14% 0% 0%| 5%
Ja, indimellem 50% 17% 14% 21% 14% 10%| 17%
Nej, slet ikke 25% 67% 71% 57% 69% 80%| 66%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%| 100%




Sporgsmal 11: 11. Stivhed i musklerne foran pa
Oplever du for tiden halsen

stivhed i musklerne foran
pa halsen?

Nr. 26 pa "ranglisten”

11. Stivhed i musklerne foran pa

halsen
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Spgrgsmal 12:
Oplever du for tiden
stivhed i nakkemusklerne?

Nr. 32 pa "ranglisten”

Bemaerk: Der spgrges generelt: Stivhed
i nakkemusklerne kan skyldes andet
end stralebehandlingen, sa i princippet
bar der sammenlignes med en “rask”
referencegruppe (geelder alle
spgrgsmal)

12. Stivhed i nakkemusklerne

35

12. Stivhed i nakkemusklerne
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Sporgsmal 13:
Oplever du for tiden
smerter i halsen, nar du

synker?

13. Smerteri halsen nar du synker

Nr. 43 pa "ranglisten”

13. Smerteri halsen nar du synker
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STEMME OG TALE



Sporgsmal 14:
Oplever du for tiden
problemer med at tale
tydeligt?

14. Problemer med at tale tydeligt

Nr. 21 pa “ranglisten”

14. Problemer med at tale tydeligt
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Sp¢rgsm5l 15: 15. At du bliver haes
Oplever du for tiden

at du bliver haes?

Nr. 6 pa “ranglisten”

15. At du bliver haes
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Sporgsmal 16: ‘
Oplever du for tiden
at du har sveert ved at tale

hgijt?

Nr. 32 pa "ranglisten”

16. At du har svaert ved at tale hgjt

35

16. At du har svaert ved at tale hgjt
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Sporgsmal 17:

Oplever du for tiden

at du har problemer med at
blive forstaet nar du taler?

Nr. 36 pa "ranglisten”

Overvejelser om eventuel sammenhang
mellem kreeftens placering og tale problemer
— se naeste slide.

17. At du har problemer med at blive
forstaet, nar du taler

Ja,
indimellem
30%

17. At du har problemer med at blive
forstaet, nar du taler




Spgrgsmal 17 (fortsat):
Oplever du for tiden
at du har problemer med at

blive forstaet nar du taler?

- -

la, altid Ja, ofte

Ja, ind- Nej, slet
imellem ikke

I alt

Man kunne forestille sig en sammenhang
mellem kreeftens placering og svaret pa dette
spgrgsmal, i hvert fald i de tilfeelde, hvor der
ogsa er opereret. Men det er ikke entydigt i
vore besvarelser, og vi har ikke spurgt til, om
respondenterne er blevet opereret.

7

Gane

Hals

Halsen

Lymfe

Mandelen
Mundhulen
Maesesvelget
Skjoldbruskkirtelen
Spytkirtler
Stemmelaberne
Struben

Svaelget

Tungen
Tungeroden
Ukendt primazar
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1 alt

23 33

|
|

Ja, ind- Nej, slet

- = |Ja, altid Ja, ofte imellem ikke 1 alt

7 0% 33% 33% 33% | 100%
Gane 0% 25% 0% 75% | 100%
Hals 0% 0% 100% 0% | 100%
Halsen 0% 0% 67% 33%| 100%
Lymfe 0% 0% 100% 0% | 100%
Mandelen 21% 14% 14% 50%) 100%
Mundhulen 0% 0% 100% 0% | 100%
MNaesesvaelget 20% 0% A40% 40% | 100%
Skjoldbruskkirtelen 0% 0% 0% 100% | 100%
Spytkirtler 0% 50% 0% 50%| 100%
stemmelzazberne 0% 0% 0% 100% | 100%
Struben 0% 50% 50% 0% | 100%
Svelget 0% 0% 0% 100% | 100%
Tungen 13% 25% 38% 25% | 100%
Tungeroden 0% 10% B0% 30% | 100%
Ukendt primaer 0% 33% 33% 33%| 100%
lalt 10% 17% 30% 43% | 100%




SPISNING



Sporgsmal 18: ‘
Oplever du for tiden
problemer med at synke?

Nr. 5 pa “ranglisten”

Se naste slide for en énalyse af
sammenhangen mellem
synkeproblemer og kreeftens placering

18. Problemer med at synke
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Sporgsmal 18 (fortsat):
Oplever du for tiden
problemer med at synke?

Placering af kraeft | Problemer med at synke

Ja, altid

Ja, ofte

Ja,
indimellem

Nej, slet ikke

Grand
Total
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Tungen
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Sp¢rgsm5l 19: '
Oplever du for tiden

at fa mad galt i halsen?

Nr. 16 pa "ranglisten”

19. At fa mad galt i halsen

19. At fa mad galt i halsen

25

20

21

=
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Sp¢rgsm5| 20: '
Oplever du for tiden
at fa mad op i nesen?

20. At fa mad op i naesen

Nr. 55 pa "ranglisten”

20. At fa mad op i naesen

50 46

45

40

35

30

25

20
15

10




Sporgsmal 21: 21. At du ikke har lyst til at spise
Oplever du for tiden
at du ikke har lyst til at

spise

Nr. 40 pa "ranglisten”

21. At du ikke har lyst til at spise
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Sp¢rgsm5| 22: ‘ 22. At du ikke bliver maet

Oplever du for tiden
at du ikke bliver maet

Nr. 51 pa "ranglisten”

22. At du ikke bliver maet
50 43
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Spgrgsmal 23:
Oplever du for tiden
at maden saetter sig fast i

spisergret

Nr. 21 pa "ranglisten”

23. At maden satter sig fast i spisergret

| 10 -

35

23. At maden saetter sig fast i

spisergret

30

25

20 A
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Ja, ofte Ja, altid
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Sporgsmal 24:
Oplever du for tiden
problemer med at sluge

piller

Nr. 26 pa "ranglisten”

24 Problemer med at sluge piller

30

24. Problemer med at sluge piller

25 4
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Sporgsmal 25:

Oplever du for tiden

at du ikke har lyst til at
spise sammen med folk,
du ikke kender godt

Nr. 36 pa "ranglisten”

Det er tankeveekkende at hele 58%
svarer bekraeftende.

Vi undersggte et par ssmmenhange —
se neaeste side

25. At du ikke har lyst til at spise
sammen med folk, du ikke kender godt

Ja,
indimellem
23%

25. At du ikke har lyst til at spise
sammen med folk, du ikke kender

godt
32
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Har ikke lyst at spise med folk, man
ikke kender godt ...

Manglende | Arsiden behandlingen

lyst til at Veerst de farste ar efter
spise .

o med behandlingen

andre 0 1 3-4 5-10 over 10 | lalt

- 0% 0% 0% 0% 0% 10% 1% £

Ja, altid 50% 33% 29% 21% 24% 30% 27% Generer kVInder mere
Ja, ofte 0% 17% 21% 7% 3% 10% 9% end maend

Ja,

indimellem 50% 17% 7% 29% 21% 40% 23%

Nej, slet ikke 0% 33% 43% 43% 52% 10% 40% Generer eeldre mere

lalt 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% en d un g e

Manglende Kon Manglende Alder ved besvarelse

lyst til at lyst til at

spise spise

sammen med sammen med

andre Kvinde | Mand | lalt andre 30-39 40-49 50-69 over 70 lalt

- 0% 3% 1% - 0% 0% 2% 0% 1%
Ja, altid 30% 22% 27% Ja, altid 0% 40% 23% 45% 27%
Ja, ofte 14% 3% 9% Ja, ofte 0% 20% 9% 9% 9%
Ja, Ja,

indimellem 28% 16% 23% indimellem 33% 0% 23% 27% 23%
Nej, slet ikke 28% 56% 40% Nej, slet ikke 67% 40% 43% 18% 40%
lalt 100% | 100% 100% lalt 100% 100% 100% 100% 100%




GENER IFM BESTEMTE FODEEMNER



Sporgsmal 26:
Oplever du for tiden
problemer med at spise

syrlig mad

Nr. 11 pa "ranglisten”

26. Problemer med at spise syrlig mad

30

26. Problemer med at spise syrlig
mad

25

27

20

20

15

10




Sporgsmal 27:
Oplever du for tiden
problemer med at drikke

syrlige drikke (juice, vin)

Nr. 9 pa “ranglisten”

27. Problemer med at drikke syrlige
drikke

35

27. Problemer med at drikke syrlige
drikke

30

30

25

20
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Spgrgsmal 28:

Oplever du for tiden
problemer med at spise
krydret mad (karry o.lign.)

Nr. 7 pa "ranglisten”

28. Problemer med at sprise krydret
mad (karry o.lign.)

Ja,
indimellem
20%

28. Problemer med at spise krydret
mad (karry o.lign.)
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Sporgsmal 29: 29. Problemer med at spise rugbrgd

Oplever du for tiden
problemer med at spise

rugbred

Nr. 21 pa "ranglisten”

29. Problemer med at spise rugbrgd

30

25
25

22

20 - 19

10 -




Sporgsmal 30:

Oplever du for tiden
problemer med at spise
hvidt brgd (franskbrgd),

som ikke er ristet

Nr. 18 pa "ranglisten”

30. Problemer med at spise hvidt brgd,
der ikke er ristet

Ja,
dimellem
19%

30. Problemer med at spise hvidt
brgd, der ikke er ristet

30

19




Sporgsmal 31: 31. Problemer med drikkevarer med
Oplever du for tiden brusi

problemer med
drikkevarer med brus i

Nr. 35 pa "ranglisten”

31. Problemer med drikkevarer med
brus i

30




Spgrgsmal 32: 32. Problemer med at spise ra grgnsager
Oplever du for tiden
problemer med at spise ra
gronsager

Nr. 21 pa "ranglisten”

32. Problemer med at spise ra
grgnsager
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Sporgsmal 33: 33. Problemer med at spise "hard" ra
Oplever du for tiden frugt (f.eks abler)

problemer med at spise
"hard” ra frugt som f.eks.
2bler

Nr. 9 pa "ranglisten”. indimellem

13%

”6 om dagen” — er ikke let for
patientgruppen, hvis det fx skal
inkludere 3 stk. ra frugt...

Heldigvis kan mange spise frugtgred —

hvis altsa ikke der er problemer med

syren, hvad der desvaerre er for nogle. 33. Problemer med at spise "hard" ra
frugt (f.eks aebler)

45 41
40
35
30
25
20
15




Spargsmal 34: 34. Problemer med at spise "blgd" ra frugt
Oplever du for tiden (som melon og banan)
problemer med at spise
"blgd” ra frugt som f.eks.
Jordbaer eller melon

Nr. 55 pa "ranglisten”

Det hjeelper lidt pa de "6 om dagen”.

Bemaerk at selv om konsistensen er i
orden kan frugt veere syrlig og det kan
veere det, der generer ja-sigerne.

34. Problemer med at spise "blgd" ra
frugt (som melon og banan)

43




Sp¢rgsmé| 35: 35. Problemer med at spise oksekgd, der
ikke er hakket

Oplever du for tiden
problemer med at spise
oksekgd, som ikke er
hakket

Nr. 11 pa "ranglisten”
indimellem

23%

35. Problemer med at spise oksekgd,
der ikke er hakket

35 32




Sporgsmal 36:

Oplever du for tiden
problemer med at spise
andre former for k¢d, som

ikke er hakket?

Nr. 11 pa "ranglisten”

36. Problemer med at spise andre
former for kgd, der ikke er hakket

Ja,
indimellem
33%

30

25

20

15

10

36. Problemer med at spise andre
former for kgd, der ikke er hakket

24

15




Spargsmal 37:

Oplever du for tiden
problemer med at drikke
"tynde” drikkevarer (f.eks.

vand)

Nr. 68 pa "ranglisten”

Stemmer faktisk ikke helt med, hvad vi

hgrer folk sige — mange siger at de
fejlsynker, hvis vaesken er for tynd.

37. Problemer med at drikke "tynde"
drikkevarer (f.eks. Vand)

70

60

50 +

40

30 +

20

10

37. Problemer med at drikke "tynde"

drikkevarer (f.eks. Vand)




Problemer med indtagelse
af diverse fodeemner -
sammenligning

100%
90%
20%
0%
0%
50%
40%
20%
20%
10%

0%

Problemer med indtagelse af
diverse fadeemner

=
M
=
|-
3
]

Mej

Ja, indim ellem
mla, ofte
ml1a, altid

Sur drikke
Krydret mad
Fugbrad
Hwidt brgd
COZ2-drikke
Fa grgnsager
Hard ra frugt
Ok seke@d
Andet kad

Blad rd frugt

vand, tynde drikke




Sporgsmal 38:
Oplever du for tiden
at maden smager
anderledes end fgr
stralebehandlingen ?

Nr. 28 pa "ranglisten”

38. Maden smager anderledes end for
stralebeh.

Ja,
indimellem
21%

38. Maden smager anderledes end

25

for stralebeh.

20 19

15 -

10 ~

N

2,
’)0/,,

20
16
13
7
I :
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&

& N




Sporgsmal 39:
Oplever du for tiden
at smagssansen er nedsat

Nr. 32 pa "ranglisten”

39. Smagssansen er nedsat

Ved ikk
10%

25

20

15

10

39. Smagssansen er nedsat

20

| 12
T g
. S $ & ’




Sporgsmal 40-45:
Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

Der er blevet spurgt om fglgende:
-Jeg far mad gennem en sonde
-Jeg far flydende mad

-Jeg far blendet eller moset mad
-Jeg foretraekker blgd mad

-Jeg undgar nogle fgdevarer fordi de er
for sveere at spise

Mange har svaret bekreeftende pa
mere end én af disse. Nogle spiser fx
blgd mad — og supplerer med
proteindrikke.

Vedhaeftet er et Excel-ark, hvor alle
kombinationer af svar er medtaget.

Spisevaner -
spargsmd 40-6



Spgrgsmal 40:
Hvilke former for kost spiser du for
tiden?

- Jeg far mad gennem en sonde

Nr. 72 pa "ranglisten”

Selv om den ligger langt nede pa listen er
det bemaerkelsesvaerdigt, at der er hele 7
personer i undersggelsen, der far mad
gennem sonde — og panar én, var det ikke
de nybehandlede.

40. Jeg far mad igennem en sonde

70

60 -

50

40 -

30 -

20

10 -+

40. Jeg far mad igennem en sonde

&6
ot

Oﬁ@

& o

Ar siden beh. - | alt
0 3 4
1 6 6
2 12 14
3 6 7
4 6 7
5 9 9
6 7 8
7 3 4
8 2 3
9 2 3
10 1 2
11 4 5
12 2 2
15 1 1
28 1 1
32 1 1
| alt 66 77




41. Jeg far proteindrikke

Spgrgsmal 41:

Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

- Jeg far proteindrikke

Nr. 59 pa “ranglisten”

Bemaerk — ikke alle, der har svaret

bekraeftende herpa lever af

proteindrikke alene. Se sp@grgsmal 40- 41. Jeg far proteindrikke
45, 60

50
50

40 |

30 +

20

10 4




42. Jeg far flydende mad

Sporgsmal 42:

Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

- Jeg far flydende mad

Nr. 61 pa "ranglisten”

Bemaerk — ikke alle, der har svaret
bekraeftende herpa lever af flydende
mad alene. Se spgrgsmal 40-45.

42. Jeg far flydende mad

60

51
50 ~

40

30

20 -

11
10
4
I l
o . -
& & ’
&
é\ Q




Sporgsmal 43:
Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

- Jeg far blendet eller
moset mad

Nr. 61 pa "ranglisten”

Bemaerk — ikke alle, der har svaret
bekraeftende herpa lever af blendet
eller moset mad alene. Se spgrgsmal
40-45.

43. Jeg far blendet eller moset mad

60

50

40

30 +

20

10

43. Jeg far blendet eller moset mad

51




Sporgsmal 44:

Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

- Jeg foretraekker blgd
mad

Nr. 28 pa “ranglisten”

Bemaerk — ikke alle, der har svaret
bekraeftende herpa lever af blgd mad
alene. Se spgrgsmal 40-45.

44. Jeg foretrakker blgd mad

30

44. Jeg foretraekker blgd mad

25

24

20

15

10

20

6/& X

& N Nl




Sporgsmal 45:

Hvilke former for kost
spiser du for tiden?

- Jeg undgar nogle
fodevarer, da de er for
svaere for mig at spise

Nr. 7 pa “ranglisten”

45. Jeg undgar nogle fodevarer, da
de er for svaere for mig at spise

Ja,

indimelle
m

23%

45. Jeg undgar nogle fodevarer, da de

er for svaere for mig at spise

29

17




SMERTER, INFEKTIONER, ANDRE
GENER



Sporgsmal 46:

Har du inden for det sidste
ar oplevet

smerter i teenderne

Nr. 21 pa "ranglisten”

46. Smerteri teenderne (inden for
det sidste ar)

46.

Smerteri teenderne (indenfor det
sidste ar)

30

25 4

20

15 +

10

27

25

19




Sporgsmal 47:

Har du inden for det sidste
ar oplevet
svampeinfektion i munden

Nr. 57 pa "ranglisten”

Der ses ikke nogen umiddelbar
sammenhang med antal ar siden
behandlingen

47. Svampeinfektion i munden (inden
for det sidste ar)

47. Svampeinfektion i munden (inden
for det sidste ar)

Ja, 60

Arsiden indimelle Nej, slet 50—

behandlingen |E|— Ja,altid  Ja,ofte m ikke lalt | 40 -

1] 0% 0% 0% 25% 75% | 100% 30 |

1 0% 17% 17% 33% 33%| 100% 20 .

2 0% 0% 7% 29% 64%| 100%| | )

3-4 0% 0% 7% 14% 79%| 100% I B ; K
5-10 3% 3% 7% 21% 66% | 100% A N

over 10 0% 20% 10% 20% 50%| 100% & 6\@\"*@ NI

I alt 1% 5% 8% 22% 64% | 100% NS




Sporgsmal 48:
Har du inden for det sidste
ar oplevet
sar i mundvigene

Nr. 48 pa "ranglisten”

Der ses ikke helt entydig
sammenhang med alder el. antal ar

48. Sar i mundvigene (inden for det
sidste ar)

efter behandlingen
Ja, ind- |Nej, slet

Alder v. besvarelse Ja, altid |Ja, ofte |imellem |ikke I alt
30-39 0% 0% 67% 33%| 100%
40-49 17% 17% 33% 33%| 100%
50-69 0% 21% 21% 58%| 100%
over 70 0% 0% 27% 73%| 100%
| alt 1% 17% 25% 57%] 100%
Ar siden Ja,ind- Nej, slet
behandlingen E|Ja, altid Ja, ofte imellem ikke lalt
1} 0% 0% 0% 100% | 100%
1 0% 17% 50% 33%| 100%
2 0% 14% 14% 71% | 100%
3-4 0% 21% 14% 54% | 100%
5-10 3% 21% 28% 48% | 100%
over 10 0% 10% 40% 50%) 100%
lalt 1% 17% 25% 57%| 100%

48. Sar i mundvigene (inden for det
sidste ar)

44




Sporgsmal 49:

Har du efter et ar efter
stralebehandlingen oplevet
a2ndring af tungens
bevaegelighed

Nr. 41 pa "ranglisten”

49. Andring af tungens bevaegelighed
(efter et ar efter beh.)

45

40 -

35 +

30 +

25 4

20

15 +

10

49. Andring af tungens bevaegelighed

(efter et ar efter beh.)

40

Ja

35

Nej




Sporgsmal 50:

Har du efter et ar efter
stralebehandlingen oplevet
a2ndring af tungens
stgrrelse eller form ?

Nr. 66 pa “ranglisten”

Vi er egentlig overraskede over, at det
er sa mange, det handler om!

50. £Andring af tungens st@rrelse eller
form(efter et ar efter beh.)

60

50

40

30

20

10

50. Andring af tungens stgrrelse eller
form (efter et ar efter beh.)

57

Ja Nej




Sporgsmal 51:

Har du efter et ar efter
stralebehandlingen oplevet
a2ndring af tungens
overflade

Nr. 51 pa "ranglisten”

51. £Andring af tungens overflade
(efter et ar efter beh.)

50
45
40
35

30 +
25
20
15
10

51. £Andring af tungens overflade
(efter et ar efter beh.)

44




Spgrgsmal 52: 52. Smerteri mund og hals, der er
Har du inden for det sidste svaere at beh. (inden for det sidste ar)
ar oplevet

at du har faet smerter i
mund eller hals, der er
svaere at behandle

Nr. 51 pa “ranglisten”

Dvs. lidt under halvdelen dgjer med
smerter i et eller andet omfang i
omradet!

52. Smerteri mund og hals, der er
svaere at beh. (inden for det sidste ar)

43




53. Fpler sig unaturligt traet (inden for
Spgrgsmal 53: det sidste ar)

Har du inden for det sidste
ar oplevet

at du fgler dig unaturligt
treet

Nr. 19 pa “ranglisten”

Det er rigtig mange — over 2/3 !

53. Fgler sig unaturligt traet (inden for
det sidste ar)

25 23

21
20 18

15 +

10




Spgrgsmal 54:

Har du inden for det sidste
ar oplevet

at det tager lengere tid at
fa sar til at hele i det
bestralede omrade

Nr. 54 pa "ranglisten”

Spegrgsmalet kan have vaeret sveert at
svare pa, hvis man ikke har haft sari
omradet.

54. Det tager laengere tid at fa sar til at
hele i det bestralede omrade

45

54. Det tager lengere tid at fa sar til
at hele i det bestralede omrade

40
35
30 A
25 +
20
15 +
10 +

a1




Spgrgsmal 55:

Har du inden for det sidste
ar oplevet

betendelse i huden i det
bestralede omrade — med
hoj feber (Rosen)

Nr. 70 pa “ranglisten”

Bemaerk! — Der kan sagtens vaere flere,
der har haft Rosen, som indirekte fglge
af behandlingen — blot ikke inden for
det sidste ar.

55. Betaendelse i huden (Rosen) i det
bestralede omrade

55.

Betandelse i huden (Rosen) i det
bestralede omrade

67




Sporgsmal 56: ‘ 56. Mere mavesyre end normalt (inden
Har du inden for det sidste for det sidste ar)

ar oplevet

mere mavesyre end
normalt (braenden i
maven og sure opstgd)

Nr. 45 pa “ranglisten”

56. Mere mavesyre end normalt
(inden for det sidste ar)

45 a1
40 |
35
30
25
20
15 1 11

10 -
5
5
] °
0 - : : ; : : ;
> ,
>

20




Sporgsmal 57:

Har du inden for det sidste
ar oplevet

darlig hukommelse, som
du ikke tror skyldes
aldersforandringer

Nr. 39 pa “ranglisten”

57. Darlig hukommelse (som ikke
menes at skyldes aldersforanringer)

menes at skyldes aldersforanringer)

57. Darlig hukommelse (som ikke

34




TANDER OG KABER



Spgrgsmal 58:

Har du inden for det sidste
ar oplevet

flere huller i taenderne
end tidligere

Nr. 43 pa "ranglisten”

58. Flere huller i taenderne end
tidligere

45

40

35 +

30

25

20

15 +

10

58. Flere huller i taenderne end
tidligere

39

Ja Nej




Sporgsmal 59:

Siden stralebehandlingens
afslutning, har du da faet
teender, der smuldrer

Nr. 45 pa “ranglisten”

59. Teender, der smuldrer

45

40

35 o

30

25

20

15

10 +

59. Teender, der smuldrer

40




Spgrgsmal 60:

Siden stralebehandlingens
afslutning, har du da faet
knzekkede taender

Nr. 48 pa “ranglisten”

60. Knaekkede taender

45

40

35

30

25

20 -

15 -

10 ~

60. Knakkede taender

42

34




Sporgsmal 61:

Siden stralebehandlingens
afslutning, har du da faet
paradentose

Nr. 64 pa "ranglisten”

61

. Paradentose

60

50

40

30

20

10 +

61. Paradentose

52

23




Sporgsmal 62:

Siden stralebehandlingens
afslutning, har du da faet
nedsat evne til at gabe op

Nr. 28 pa “ranglisten”

Naesten 2/3 har nedsat evne til at gabe
op. Vi spurgte ikke om, hvor meget
evnen var nedsat.

Vi undersggte sammenhangen til
"antal ar efter behandlingen” idet vi
har en idé om at problemet bliver
veerre med arene, hvis man ikke passer
pa, men det er sveert at konkludere
noget ud fra vores tal:

62. Nedsat evne til at gabe op

Ar siden behandling E|Ja Mej |Grand Total
0 50% 50% 100%
1 B3% 17% 100%
2 36% 64% 100%
3-4 71% 29% 100%
5-10 66% 34% 100%
over 10 70% 30% 100%
Grand Total 62% 38% 100%

60

50

40 -

30

20

10

62. Nedsat evne til at gabe op

48

29

Nej




Spgrgsmal 63:

Har du siden
stralebehandlingens
afslutning oplevet at din
stemme har a&ndret sig

Nr. 11 pa "ranglisten”

63. £ndring af stemmen

60

50 -

40 -~

30 -+

20 -

10 -

63. Z£ndring af stemmen

2b

Ja

18

Nej




Spgrgsmal 64:

Har du eller din tandlaege
sggt om tilskud til
forebyggende
tandbehandling?

Nr. 36 pa “ranglisten”

64. Har sggt om tilskud til
forebyggende tandbehandling

50

45
40
35
30
25
20
15 +
10 +

64. Har sggt om tilskud til
forebyggende tandbehandling

45

Ja

30

Nej




Spgrgsmal 65:
Har du faet bevilget
tilskud til forebyggende

tandbehandling udover ca.

1500 kr. om aret

Nr. 47 pa "ranglisten”

65. Faet bevilget tilskud til
forebyggende tandbehandling

45
40
35

30 -
25
20
15 -
10 ~

65. Faet bevilget tilskud til
forebyggende tandbehandling

40

34

Nej




DIVERSE ANDRE GENER



Sporgsmal 66:

Er du efter
stralebehandlingen
kommet i behandling for
for lavt stofskifte ?

Nr. 70 pa “ranglisten”

66. | behandling for lavt stofskifte
(efter strale beh.)

80

70

60

50

40

30

20

10

66. | behandling for lavt stofskifte

(efter strale beh.)

67

Ja

Nej




Sporgsmal 67:
Fik du nedsat horelse ifm.

stralebehandlingen?

Nr. 59 pa "ranglisten”

Ca. 1/3 - det er mange flere, end vi
havde forestillet os.

Se naeste slide for undersggelse af
sammenhang til alder — og
sammenhang til
behandlingstidspunkt.

67. Nedsat hgrelse ifm. stralebeh.

60

50

40

30

20 -~

10 +

67. Nedsat hgrelse ifm. stralebeh.

49

25

Ja

Nej




Sp¢rgsm5l 67 (fortsat): Behandlingen bliver ogsa lgbende andret — og her er der

. . muligvis en sammenhaeng — vi har undersggt
Fik du nedsat h¢re|se ifm. sammenhangen med “antal ar siden behandlingen” — og

stralebehandlingen? det peger p4, at folk, der blev behandlet i en periode 3-4
ar fgr undersggelsen blev foretaget i hgjere grad oplever
nedsat hgrelse end gvrige respondenter

Det er ikke givet, at
stralebehandlingen er skyld i alle
tilfelde af nedsat hgrelse, da en sadan

ogsa kan veaere aldersbetinget. Tallene Arsiden

fordelt pa alder tyder pa at dette kan behandlingz)- 22 Nej Lalt

vaere en del af — men ikke helt T f ; :

problemet, da ogsa en stor del yngre 5 5 13 12

personer oplever det. 34 10 al 14
5-10 2 8 19| 29
over 10 1 2 F| 10

Aldersgruppe v I alt 3 25 19| 77

beh. - Ja Nej |[lalt

under 30 0% 0% 100%]| 100%

30-39 0% 25%| 75%| 100%

40-49 23%| 46%| 31%| 100%

50-69 0% 28% 72%| 100%

over 70 0% 60%| 40%| 100%

| alt 4%, 32%| 64%| 100%




Sporgsmal 68:

Har du faet hylen for
grerne (tinnitus) efter
strale behandlingen ?

Nr. 67 pa "ranglisten”

Ogsa her har vi krydset med alder, se

nedenfor.

68. Hylen for grerne (tinitus) ifm
stralebeh.

Alder v. besvarelse - Ja Nej |lalt

30-39 0%| 0%| 100%| 100%
40-49 17%| 17%| 67%| 100%
50-69 4% 21%| 75%| 100%
over 70 0%| 27%| 73%| 100%
| alt 4% 21%| 75%| 100%

68. Hylen for grerne (tinitus) ifm
stralebeh.

70

60

50

40

30

20 16




69. Gar til beh. pa smerteklinikken
Spgrgsmal 69: for smerteri mund/halsomradet
Gar du i gjeblikket i
behandling pa
Smerteklinikken for smerter.i
mund/hals-omradet ?

Nr. 73 pa "ranglisten”

Maske ikke sa mange i % - men
alligevel meget at 6 personer er sa
smerteplagede at de pt. er pa
Smerteklinikken.

1 person er nybehandlet, men 5

personer er behandlet for mere end 3 69. Gar til beh. pa smerteklinikken
E\IPp for smerter i mund/halsomradet
80
Ar siden 0 69
behandlingen E|— Ja Mej lalt 60
0 1 3| 4 w0
1 b b 40
2 14 14 30
3-4 1 13| 14 20
5-10 2 3 24 29 10 6 5
over 10 1 9| 10 o | M | . | | o —
lalt 2 s} 6o 77 Ja Nej




Sporgsmal 71: 71. Problemer med at holde
Har du siden vaegten OPPE, hvor den bgr vaere ?

stralebehandlingens
afslutning faet problemer
med at holde vaegten
OPPE, hvor du mener, den
bor veere

Nr. 57 pa “ranglisten”

Naesten 4 ud af 10 har problemer med
at holde en normal veegt p.gr.a

spiseproblemer.

71. Problemer med at holde vaegten
OPPE, hvor den bgr vere ?

50
45
40
35
30
25
20 -
15 -
10 -

Ja Nej




Sporgsmal 72: 72. Problemer med at holde

Har du siden veegten NEDE, hvor den bgr vaere
?

stralebehandlingens
afslutning faet problemer
med at holde vaegten
NEDE, hvor du mener, den
bor veere

Nr. 65 pa “ranglisten”

Mens 3 ud af 10 faktisk har problemer

med at holde vaegten nede.

72. Problemer med at holde vaegten

Dette kan skyldes, at man med NEDE, hvor den bgr vaere ?

spiseproblemer lettere kan spise .

hurtige kulhydrater —og fede spiser. >3
50

40

30




Sporgsmal 73:

Har du efter et ar efter
stralebehandlingen
oplevet at noget af
keebeknoglen er blevet
nedbrudt
(osteoradionekrose)

Nr. 69 pa “ranglisten”.

73. Osteoradionekrose

80

70

60

50

40

30

20

10

73. Osteoradionekrose

67




Hyppigst forekommende gener (1)
-_--

térhed i munden

2 mangel pa spyt 93 2
5 tykt eller sejt slim i halsen 87 3
3 sarte slimhinder i munden 84 4
18 problemer med at synke 83 5
15 at du bliver haes 80 6
28 problemer med at spise krydret mad (karry o.lign.) 79 7
45 Jeg undgar nogle fgdevarer, da de er for svaere for mig at spise 79 7
33 problemer med at spise "hard" ra frugt som f.eks. Zbler 76 9
27 problemer med at drikke syrlige drikke (juice, vin) 76 9
26 problemer med at spise syrlig mad 73 11

35 problemer med at spise oksekgd, som ikke er hakket 73 11



Hyppigst forekommende gener (2)
-_--

tykt eller sejt spyt i munden

36 problemer med at spise andre former for kgd, som ikke er hakket 73 11
63 stemme har andret sig ? 73 11
19 at fa mad galt i halsen 72 16
30 problemer med at spise hvidt brgd (franskbrgd), som ikke er ristet 71 17
53 at du fgler dig unaturligt traet 69 18
4 gmme slimhinder i munden 68 19
29 problemer med at spise rugbrgd 67 20
23 at maden saetter sig fast i spisergret 67 20
32 problemer med at spise ra grgnsager 67 20
46 smerter i teenderne 67 20

14 problemer med at tale tydeligt 67 20



Hyppigst forekommende gener (3)
-_--

stivhed i musklerne foran pa halsen

24 problemer med at sluge piller 65 26
8 smerter i keebeledene (lige foran gret) 64 28
62 nedsat evne til at gabe op 64 28
44 Jeg foretraekker blgd mad 64 28
38 at maden smager anderledes end fgr stralebeh. 64 28
16 at du har svaert ved at tale hgjt 63 32
39 at smagssansen er nedsat 63 32
12 stivhed i nakkemusklerne 63 32
31 problemer med drikkevarer med brus i 60 35
17 at du har problemer med at blive forstaet, nar du taler 59 36

25 at du ikke har lyst til at spise sammen med folk, du ikke kender godt 59 36



Hyppigst forekommende gener (4)
-_--

spgt om tilskud til forebyggende tandbehandling?

57 darlig hukommelse, som du ikke tror skyldes aldersforandringer 56 39
21 at du ikke har lyst til at spise 55 40
9 smerter i underkaeben 52 41
49 andring af tungens bevaegelighed 52 41
58 flere huller i teenderne end tidligere 51 43
13 smerter i halsen nar du synker 51 43
59 teender, der smuldrer 48 45
56 mere mavesyre end normalt (braenden i maven og sure opstgd) 48 45
bevilget tilskud til forebyggende tandbehandling udover ca. 1500 om
65 aret? 45 47
60 knaekkede taender 44 48

7 smerter i tungen 44 48



Hyppigst forekommende gener (5)
-_--

sar i mundvigene

22 at du ikke bliver maet 43 51
52 at du har faet smerter i mund eller hals, der er sveere at behandle 43 51
51 e&ndring af tungens overflade 43 51
54 at det tager leengere tid at fa sar til at hele i det bestralede omrade 41 54
34 problemer med at spise "blgd" ra frugt som f.eks. Melon og banan 40 55
20 at fa mad op i naesen 40 55
47 svampeinfektion i munden 35 57
71 problemer med at holde vaegten OPPE, hvor du synes, den bgr vaere ? 35 57
67 nedsat hgrelse i forbindelse med stralebehandlingen ? 33 59
41 Jeg far proteindrikke 33 59

10 haevelser pa halsen 32 61



Hyppigst forekommende gener (6)
-_--

Jeg far flydende mad

43 Jeg far blendet eller modet mad 32 61
61 paradentose 31 64
72 problemer med at holde vaegten NEDE, hvor du synes, den bgr veere ? 29 65
50 andring af tungens sta@rrelse eller form 24 66
68 hylen for grerne (tinnitus) efter stralebehandlingen ? 21 67
37 problemer med at drikke "tynde" drikkevarer (f.eks. Vand) 20 68
73 keebeknoglen er blevet nedbrudt (osteoradionekrose) 12 69
66 i behandling for lavt stofskifte ? 11 70
55 betaendelse i huden i det bestralede omrade - med hgj feber (Rosen) 11 70
40 Jeg far mad gennem en sonde 9 72

69 behandling pa Smerteklinikken for smerter i mund/halsomradet ? 8 73



Udarbejdelse og behandling af
spgrgeskemaerne

Tusind tak til leiege Hanne Thorsen, institut for Folkesundhedsvidenskab,
som med sin store erfaring i spgrgeskemaundersggelser har veeret til stor
hjeelp for Netvaerket ifm udformning af spgrgsmalene.

Behandling af de "ra” data fra spgrgeskemaerne, som vist i denne
praesentation, er foretaget af Netvaerket

Netveerket har faet bevilget 10.000 kr. af Kraeftens Bekaempelse til
professionel statistisk bearbejdning af svarene fra undersggelsen

Bearbejdningen er foretaget af Ph.d-studerende Sune Hgirup Petersen
m.fl. i regi af overleege Hanne Tgnnesen, Bispebjerg hospital.

— Dette har resulteret i en artikel "Patient experienced side effects and adverse

events after cancer treatment - Patient initiated research” ... i Journal of
Clinical Health Promotion



