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1.  Resumeé af resultater og anbefaling for anvendelse

Rapporten "Kraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i opfelgnings- og efterforlge-
bet (2019)" praesenterer de landsdaekkende resultater af Barometerundersegelsen 2019. Undersggel-
sen har til formal at belyse kraeftpatienters perspektiv pa kreeftforlgbet og sygdommen ca. 2,5 ar ef-

ter, at de blev diagnosticeret med kraeft. 3.153 kraeftpatienter deltog (svarprocent 73 %).

Neervaerende rapport praesenterer resultaterne opdelt pa kraeftdiagnoser og skal ses som et supple-
ment til de overordnede resultater samt et konkret veaerktgj til at vurdere, om der inden for den en-
kelte sygdomsgruppe er omrader, hvor der er behov for et saerligt fokus eller en saerlig indsats.

Information om patienternes kraeftsygdom er blevet indhentet via Landspatientregisteret og kate-
goriseringen er fortrinsvis foretaget ud fra den overordnede ICD-10-inddeling og udger felgende 12
kategorier:

Antal Kraeftformer Antal Kraeftformer

747 Brystkraeft 534 Prostatakraeft

386 Tyktarmskreeft 132 Kraeft i bronkie/lunger

285 Modermaerkekraeft (melanom) 168 Endetarmskreaeft

143 Urinvejskraeft 163 Kreeft i kvindelige kensorganer
Kraeft i nyre, blaere samt gvrige urinvejs- Kraeft livmoder, aaggestok, livmoderhals samt
organer* anden kreeft i kvindelige kensorganer

236 Lymfomer og kraeft i bloddannende veev 116 Mave-/tarmkraeft i evrigt
Malignt lymfom, lymfatisk/myeloid leu- Kraeft i spisergr, mavesaek, bugspytkirtel, anus,
kaemi, myelomatose/myelomer samt lever*, galdeveje* samt tyndtarm*
ondartet immunoproliferativ sygdom

164 Hoved-/halskraeft 79 Kreeft i @vrigt
Skjoldbruskkirtel, sveelg, mandler, strube- Kraeft i penis/testikel, darligt definerede eller
hoved, mundhule samt tunge samt ikke specificerede samt tumorer i hjerne/av-
laebe/naesehule/mellemare* rige CNS*

*Under 10 personer i undersggelsen har diagnosen

De diagnosespecifikke opgearelser er baseret pd analyse af i alt 97 spargsmal, som vedrgrer patientka-
rakteristika, patientbehov, patientoplevelser og organisering af kraeftforlgbet.

Rapporten viser, at der er store forskelle mellem de 12 diagnosegrupper i forhold til, hvordan patien-
terne oplever opfelgnings- og efterforlgbet, hvilke behov, de har, og hvilke tilbud, de modtager. Om
patienterne har seerligt gode eller darlige oplevelser varierer meget i forhold til hvilken indsats, der er
tale om. Alle fremhaevede resultater/forskelle til landsgennemsnittet i resuméet er understottet af
signifikante p-veerdier eller er et udtryk for, at diagnosegruppen adskiller sig ved at have de mest po-
sitive/negative oplevelser inden for det givne spargsmal.

Overordnet set afspejler resultaterne, at der inden for nogle bestemte diagnosegrupper er problem-
stillinger/indsatser, som i hgj grad er knyttet til kraefttypens forlab, behandling og mulige gener/fal-
ger heraf. Dette afspejler sig i bAde positive og negative oplevelser.

Udvalgte positive oplevelser:

1 Patienter med mave-/tarmkraeft i @vrigt og hoved-/halskraeft oplever i hgj grad at fa hjaelp til
at undgd uhensigtsmaessigt vaegttab/underernaering. Det er i trdd med, at mange patienter i
disse grupper oplever et behov for hjalp hertil, da flere med disse kreeftformer ofte har ud-
fordringer i forhold til at indtage/fordeje mad.

1 Kreeftens Bekaempelskraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i ojpigdgoy efterforlgbet, Kraeftens Be-
keempelses Barometerundersggelse, 2019



Patienter med mave-/tarmkraeft i @vrigt oplever generelt at fa den hjaelp og statte, de har
behov for og oplever en god indsats badde fra sygehuset, kommunen og almen praksis.

Patienter med prostatakraeft og kraeft i kvindelige kensorganer oplever i hgjere grad end an-
dre patientgrupper at fa deekket deres behov for hjeelp til problemer med sex- og samliv.

Brystkraeftpatienter oplever et stort fokus pa at identificere deres behov for rehabilitering
herunder seerligt fysisk genoptraening og fysiske udfordringer/senfalger. Mange oplever ogsa
et behov herfor, hvilket kan haenge sammen med fokus pa risikoen for f.eks. lymfedem efter
operation. Mange brystkreeftpatienter ved ogsa i hgj grad, hvilke tegn eller symptomer pa
senfolger eller tilbagefald, de skal reagere pa.

Patienter med lymfomer/kraeft i bloddannende vaev (haematologiske kraeeftsygdomme) har
oftere et kraeftforlagb, der er centreret omkring et enkelt sygehus/én haamatologisk afdeling.
Dette afspejler sig i resultaterne, hvor mange oplever et klart ansvar i deres opfelgningsforlgb.

En rekke patientgrupper oplever omvendt en raekke udfordringer, som der ikke i tilstraekkelig grad
tages hand om eller er fokus pa.

Udvalgte negative oplevelser:

1

Mange patienter med tyktarmskraeft ved ikke, hvilke symptomer, der kan veere tegn pa sen-
folger eller tilbagefald, og mange oplever en utilstraekkelig indsats i forhold til afdaekning af
behov og hjaelp til at handtere eventuelle senfalger. Saerligt drejer det sig om hjeelp til proble-
mer med fysiske gener/senfglger og problemer med sex- og samliv.

Selvom mange patienter med modermaerkekraeft ikke har haft behov for hjeelp og statte ef-
ter afslutning af behandling oplever fa patienter med modermaerkekraeft, at der er blevet fo-
retaget en vurdering af deres behov. Dette kan medfere, at relevante problemstillinger over-
ses. F.eks. blandt den andel af modermaerkekraeftpatienter, der har haft behov for hjeelp til
problemer i forhold til sex- og samliv, er disse behov i ringe grad blevet opfyldt.

Mange patienter med haematologiske kraeftformer far ikke den hjaelp, de har behov for i for-
hold til fysiske eller psykiske udfordringer eller senfglger.

| flere henseender oplever patienter med urinvejskraeft en utilstraekkelig indsats i opfelgnings-
og efterforlgbet. Det gaelder saerligt kendskab til symptomer og tegn pa tilbagefald og sen-
felger og information om hvem, de skal kontakte, hvis de oplever symptomer. Herudover far
patienter med urinvejskraeft ogsa sjeeldnere opfyldt deres behov for hjalp og stette. Samlet
set er de ogsa den patientgruppe, hvor flest oplever selv at std med en del af ansvaret for de-
res opfaelgningsforlgb, som de mener sundhedsvaesenet burde have haft.

Patienter med lungekraeft har et ringere kendskab til symptomer og tegn pa tilbagefald og
senfalger og ved ogsa i mindre grad, hvem de skal kontakte, hvis de oplever sddanne tegn el-
ler symptomer. Mange lungekraeftpatienter oplever endvidere, at de ikke har faet den hjeelp
de havde behov for til hjemmehjselp og hjemmesygepleje.

Gener i hverdagen

Pa tveers af diagnosegrupperne er de 10 gener, der fylder mest for patienterne i hverdagen opgjort.
Resultatet viser, at der afhangigt af kreeftsygdom er store forskelle p4, hvilke gener patienterne har
2,5 ar efter diagnosen og generne kan i hgj grad tilskrives den organspecifikke diagnose.



Herudover varierer det mellem diagnoser, hvor mange der oplever gener, der fylder i hverdagen. Pa
landsplan oplever 58 %, at de har gener, der fylder i hverdagen. Patienter med brystkraeft (66 %),
mave-/tarmkraeft i avrigt (69 %) samt hoved-/halskraeft (66 %) oplever hyppigst gener i hverdagen
2,5 ar efter diagnosen, mens faerre patienter med modermaeerkekraeft (42 %) og urinvejskraeft (50 %)
oplever gener i hverdagen.

Blandt de patienter, der oplever gener 2,5 ar efter diagnosen, er traethed/manglende energi,
angst/bekymringer (21 %) eller seksuelle problemer (16 %) pa landsplan de gener, der fylder mest i
hverdagen.

Seerligt patienter med urinvejskraeft (29 %), brystkraeft (27%), mave-/tarmkraeft i @vrigt (28 %) og lym-
fomer/kraeft i bloddannende veev (28 %) angiver traethed/manglende energi som en af de gener, der
fylder mest i hverdagen 2,5 ar efter diagnosen. Blandt modermaeerkekraeftpatienter (45 %), patienter
med kraeft i kvindelige kensorganer (24 %) og kreeft i @vrigt (35 %) angives angst/bekymringer hyp-
pigt, som en gene, der fylder i hverdagen.

Flere sygdomsgrupper angiver helt andre gener, som fylder mest i hverdagen, og ofte er der tale om
meget organspecifikke/sygdomsspecifikke gener. Blandt patienter med tyk- eller endetarmskraeft,
der har gener i hverdagen, angiver hhv. 40 % og 49 %, at afferings-/tarmproblemer fylder mest i hver-
dagen (pa landsplan geelder det for 12 %), mens prostatakraeftpatienter, der har gener i hverdagen,
hyppigst angiver, at seksuelle problemer fylder i hverdagen (59 % vs. 16 % pa landsplan). Blandt de
lungekraeftpatienter, der oplever gener, er "vejrtraekning/hoste/haeshed” en gene for 39 % 2,5 ar efter
diagnosen, mens tallet pa landsplan er 5 % og blandt hoved-/halskraeftpatienter angives mund-/tand-
gener hyppigst, som den gene, der fylder i hverdagen (landsgennemsnit 4 %).

Diagnosespecifikke opmarksomhedspunkter

Brystkraeft

23,7 % af undersagelsens deltagere har brystkraeft. Alle brystkraeftpatienterne er kvinder og var gen-
nemsnitligt 62,5 ar pa diagnosetidspunktet, hvilket er cirka tre ar yngre end respondenternes gen-
nemsnitsalder.

Langt flere brystkreeftpatienter end gennemsnittet angiver at veere i et opfelgningsforlab (75 % mod
63 %).

Brystkraeftpatienter har bedre kendskab til tegn pa senfelger og tilbagefald

73 % af brystkreeftpatienterne ved i hgj eller nogen grad, hvilke symptomer, der kan veere tegn pa til-
bagefald, mens 61 % i hgj eller nogen grad kender til tegn pa senfalger (landsgennemsnittet er hhv. 65
% og 52 %). Herudover er der lidt flere brystkreeftpatienter, der ved, hvem de kan kontakte, hvis de
oplever tegn pa senfelger (74 % mod 71 %).

Brystkraeftpatienter far mere hjzelp til genoptraening og senfolger

Brystkraeftpatienterne angiver oftere behov for fysisk genoptraening sammenlignet med de @vrige
sygdomsgrupper (48 % mod gennemsnittet pa 35 %). Dog har hele 71 % haft en samtale med en
sundhedsprofessionel pa sygehuset om, hvorvidt de havde behov for genoptraening, mens tallet i
gennemsnit er 48 %. Mange flere brystkraeftpatienter (50 %) har ogsa faet hjeelp til fysisk genoptree-
ning sammenlignet med gennemsnittet (35 %). Dog er det samlet set ca. samme andel brystkraeftpa-
tienter som pa landsplan (78 % mod 75 %), der i haj eller nogen grad har faet deekket deres behov for
fysisk genoptraening.



Flere brystkraeftpatienter angiver at have haft en samtale om behov for hjeelp til fysiske eller psyki-
ske udfordringer/senfelger (51 % og 40 % mod gennemsnittet pd 36 % og 25 %). Seerligt angiver flere,
at de har faet opfyldt deres behov for hjalp til fysiske udfordringer eller senfelger (48 % mod lands-
gennemsnittet pd 41 %). Dog oplever 73 % af brystkreeftpatienterne i mindre grad eller slet ikke at
have fadet den hjzelp, de har haft behov for til at undga uhensigtsmaessige vaegtaendringer/underer-
neering, efter deres behandling pa sygehuset er afsluttet. Pa landsplan geelder det 63 %.

Faerre brystkraeftpatienter oplever et sammenhangende opfelgningsforleb

Feerre brystkreeftpatienter end gennemsnittet er i hgj grad trygge ved overgangen til deres opfelg-
ningsforlgb (63 % mod 70 % i gennemsnit). Herudover angiver lidt faerre brystkraeftpatienter, at de i
haj grad kender planen for deres opfelgning (22 % mod 28 %).

20 % af brystkraeftpatienter angiver, at de har medt for mange sundhedsprofessionelle i deres op-
felgningsforlgb, mens det samme geelder 14 % pa landsplan. Kun 57 % af brystkraeftpatienterne ople-
ver, at én eller flere sundhedsprofessionelle har overblik og ansvar for deres samlede opfelgningsfor-
lzb (mod landsgennemsnit pa 64 %). Lidt flere brystkreeftpatienter oplever ogsa, at de selv har staet
med en del af ansvaret for deres opfelgningsforlab, som de mener sundhedsvassenet burde have
haft (25 % mod 21 %).

Prostatakraeft

16,9 % af unders@gelsens respondenter har prostatakraeft. Prostatakraeftpatienterne var i gennemsnit
69,5 ar pa diagnosetidspunktet, hvilket er ca. fire ar zeldre end den gennemsnitlige kraeftpatient pa
65,7 ar.

Information og involvering i opfelgningsforigbet

Feerre prostatakraeftpatienter oplever at vaere i et opfelgningsforlgb end avrige diagnosegrupper (43
% mod landsgennemsnittet pa 63 %)% Desuden oplever flere prostatakraeftpatienter, at de er blevet
involveret i beslutninger, der er truffet i deres opfaelgningsforlab (60 % mod 49 %).

Flere prostatakraeftpatienter oplever, at praktiserende leege spiller en rolle i deres opfelgningsforleb
En sterre andel prostatakraeftpatienter (37 %) end landsgennemsnittet (25 %) oplever i hgj eller no-
gen grad, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset har talt med dem om, hvordan den praktiserende
leege kan hjeelpe dem, efter behandlingen pa sygehuset er afsluttet. Herudover oplever lidt flere, at
praktiserende laage i hgj eller nogen grad har spillet en rolle i deres opfalgningsforlgb (29 % mod 25 %
pa landsplan). Flere prostatakraeftpatienter vurderer samtidig, at praktiserende laages indsats i deres
forlab har veeret seerdeles eller overvejende god (89 % vs. 80 % pa landsplan).

Patienter med prostatakraeft har szerligt brug for hjselp til problemer med sex-/samliv
Prostatakraeftpatienter har oftere behov for hjeelp til at hdndtere problemer med sex- og samliv end
gennemsnittet (59 % mod 35 % i gennemsnit), men en sterre andel oplever tilsvarende, at dette be-
hov i hgj eller nogen grad er blevet opfyldt (50 % mod gennemsnittet pd 37 %). P4 trods af, at prosta-
takreeftpatienter er den gruppe, hvor flest oplever at fa hjeelp til problemer med sex- og samliv angi-
ver mange fortsat at have gener i relation til dette i hverdagen. Blandt de prostatakraeftpatienter,

2 For prostatakraeftpatienter er der store regionale variationer i forhold til andelen af patienter, der oplever at veere i et opfelgningsforlgb, for
mere information henvises til de regionale opgerelser af Barometerundersegelsen, 2019:


https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019_regionsopdelte-analyser.pdf
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019_regionsopdelte-analyser.pdf

der har gener, angiver 59 %, at problemer i relation til sex-/samliv er en af de gener, der fylder mest
for dem i hverdagen (mod landsgennemsnittet pa 16 %).

Prostatakraeftpatienter har uopfyldte behov for hjalp til psykiske reaktioner

78 % oplever ikke at have faet den hjzelp, de har behov for i forhold til psykiske udfordringer eller
senfalger, mens landsgennemsnittet er 67 %. Samtidig angiver 72 % af prostatakraeftpatienter, at de
ikke har talt med en sundhedsprofessionel om, hvorvidt de har haft et behov for hjaelp til lindring af
psykiske udfordringer eller senfalger, mens det samme geelder for 64 % pa landsgennemsnittet.

Hjeelp og statte til kost og ernaering

Feerre patienter med prostatakraeft end gennemsnittet angiver at have talt med en sundhedsprofes-
sionel pad sygehuset om, hvorvidt de har behov for hjeelp til at fa den rette kost og ernaering (12 % vs.
25 %). Blandt de prostatakreeftpatienter, der havde behov for hjalp, angiver 32 %, at de i hgj eller no-
gen grad har faet den hjeelp, de havde behov for til at undga uhensigtsmaessigt veegttab og under-
neering, hvilket er faerre end landsgennemsnittet pa 37 %.

Tyktarmskraeft

12,2 % af deltagerne i undersagelsen har tyktarmskraeft. 56 % af disse patienter er maend. Patienter
med tyktarmskraeft er ca. fire ar aeldre (69,5 ar) end gennemsnittet pa 65,7 ar. 48 % af patienterne
med kraeft i tyktarmen angiver at veere i et opfelgningsforlgb, hvor landsgennemsnittet er 63 %.

Patienter med tyktarmskreeft har darligere kendskab til tegn pa senfelger og tilbagefald

Kun 54 % af patienter med tyktarmskraeft ved i hgj eller nogen grad hvilke symptomer, der kan veaere
tegn pa tilbagefald, mens 41 % i haj eller nogen grad kender tegn pa senfalger. Til sammenligning lig-
ger landsgennemsnittet pa hhv. 65 % og 52 %. Flere ved heller ikke, hvem de kan kontakte, hvis de
oplever tegn pa tilbagefald (15 %) eller tegn pa senfalger (34 %) (landsgennemsnit pa 10 % og 29 %).

Patienter med tyktarmskraeft involveres utilstraekkeligt i deres opfelgningsforleb

Sammenlignet med gennemsnittet angiver feerre patienter med tyktarmskraeft, at de er blevet til-
straekkeligt involveret i beslutninger i deres opfalgningsforlab (43 % vs. 49 % pa landsplan).

Desuden oplever feerre tyktarmskraeftpatienter, at de sundhedsprofessionelle, som star for deres op-
felgende undersagelser og samtaler, giver plads til at tale om emner, der er vigtige for patienterne (81
% mod 88 % i gennemsnit). 71 % vurderer, at de sundhedsprofessionelle i hgj eller nogen grad kan
hjeelpe dem med udfordringer ift. livet med/efter kraeft, hvilket er faerre end gennemsnittet pa 77 %.

Patienter med tyktarmskraeft har uopfyldte behov for hjeelp til senfelger og sex-/samliv.

Kun 17 % af patienterne med tyktarmskraeft angiver at en sundhedsprofessionel har talt med dem
om deres behov for hjeelp til lindring af fysiske udfordringer eller senfglger, mens landsgennemsnittet
er 36 %. Herudover har 75 % af tyktarmskraeftpatienter ikke faet den hjaelp, de havde behov for i for-
hold til fysiske udfordringer eller senfalger (mod landsgennemsnittet pa 59 %). Blandt de patienter
med tyktarmskraeft, der havde behov for hjeelp til at handtere problemer med sex-/samliv, har hele
84 % ikke faet den hjaelp, de havde behov for. Det samme gaelder for 63 % af landsgennemsnittet.

Endetarmskraeft

5,3 % af deltagere i undersagelsen har endetarmskraeft. 68 % af patienterne med endetarmskraeft er
maend. Patienter med endetarmskreaeft var ca. halvandet ar seldre end gennemsnittet pa diagnose-
tidspunktet (67,3 ar vs. 65,7 ar). Faerre patienter med endetarmskraeft oplever at veere i et opfelg-
ningsforlgb sammenlignet med gennemsnittet (56 % vs. 63 %).



Patienter med endetarmskraeft involveres utilstraskkeligt i deres opfelgningsforieb
Sammenlignet med gennemsnittet oplever faerre patienter med endetarmskraeft at blive tilstraekke-
ligt involveret i beslutninger vedrerende deres opfelgningsforlegb (43 % vs. 49 %).

Hjeelp og stotte til senfolger

Sammenlignet med gennemsnittet oplever flere patienter med endetarmskraeft i hgj eller nogen
grad, at de har faet den hjaelp, de har haft behov for ift. fysiske udfordringer eller senfalger (55 % vs.
41 % i gennemsnit). Det geelder ogsa behov for hjeelp til psykiske senfalger og udfordringer, hvor 45 %
i haj eller nogen grad har faet opfyldt behov (33 % pa landsplan).

Dog er der 86 %, der i mindre grad eller slet ikke har faet den hjeaelp, de havde behov for til hjemme-
hjeelp sammenlignet med 73 % i gennemsnit.

Lungekraeft

4,2 % af undersegelsens deltagere har lungekraeft, hvoraf 53 % er maend. Lungekraeftpatienterne var
i gennemsnit 68,5 ar pa diagnosetidspunktet, hvilket er tre ar seldre end gennemsnittet. En sterre an-
del lungekraeftpatienter har ingen eller en kort videregdende uddannelse sammenlignet med avrige
diagnosegrupper (82 % vs. 66 % pa landsplan).

Patienter med lungekrzeft har darligere kendskab til tegn pa senfelger og tilbagefald

Kun 44 % af patienter med lungekraeft ved i hgj eller nogen grad, hvilke symptomer der kan vaere
tegn pa tilbagefald, mens 35 % i hgj eller nogen grad kender tegn pa senfelger (gennemsnit pa hhv.
65 % og 52 %). Flere ved heller ikke, hvem de kan kontakte, hvis de oplever tegn pa tilbagefald (13 %)
eller tegn pa senfelger (36 %) i forhold til landsgennemsnittet (10 % og 29 %).

Hjeelp til sex-/samliv og hjemmehjalp/hjemmesygepleje.

Blandt de patienter med lungekraeft, der havde behov for hjaelp til at handtere problemer med sex-
/samliv har 80 % ikke faet opfyldt deres behov, mens landsgennemsnittet er 63 %. Blandt de patien-
ter med lungekraeft, der havde behov for hjaelp til hjemmmesygepleje eller hjemmehjaelp, har hhv. 67 %
og 88 % ikke faet den hjaelp, de havde behov for. Til sammenligning ligger landsgennemsnittet pa
hhv. 47 % og 73 %.

Modermaerkekraeft

9 % af undersggelsens deltagere har modermaerkekraeft, heraf er 48 % maend. Patienterne i denne
gruppe var i gennemsnit 62 ar pa diagnosetidspunktet og var dermed tre et halvt ar yngre end gen-
nemsnittet. En starre andel patienter med modermeerkekraeft har en mellemlang eller lang viderega-
ende uddannelse i forhold til pa landsplan (38 % vs. 34 % pa landsplan).

Patienter med modermaerkekraeft har bedre kendskab til tegn pa tilbagefald

85 % af modermaerkekraeftpatienterne ved i hgj eller nogen grad, hvilke symptomer der kan vaere
tegn pa tilbagefald (gennemsnit pa 65 %). Herudover ved lidt flere modermaerkekraeftpatienter hvem
de kan kontakte, hvis de oplever tegn pa tilbagefald (94 % mod et landsgennemsnit pa 90 %).

Sammenhang og involvering i opfelgningsforigb
Flere patienter med modermaerkekraeft angiver, at de i hgj grad kender planen for deres opfalgnings-
forlgb (81 % mod 68 %). Samtidig oplever 78 % af modermaerkekraeftpatienterne, at de i hgj grad



folte sig trygge ved at overga til et opfelgningsforleb, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet
(70 % pa landsplan). Dog angiver flere modermaerkekreeftpatienter end gennemsnittet at de ikke blev
tilstraekkeligt involveret i beslutninger om deres opfelgningsforlgb (56 % mod 51 %). 58 % oplever, at
én eller flere sundhedsprofessionelle har overblik og ansvar for deres samlede opfalgningsforlab
(landsgennemsnit pa 64 %).

Behov for hjzlp og stette

Modermaerkekraeftpatienter er den gruppe patienter, hvor faerrest angiver et behov for fysisk genop-
traeening (12 % mod 44 % i gennemsnit). Blandt de patienter, der har behov herfor, far ca. sasmme andel
som gennemsnittet i haj eller nogen grad opfyldt deres behov (71 % vs. 75 %). Til gengeeld vurdere
flere patienter med modermeerkekraeft, at de venter for laenge pa at pdbegynde genoptraningen (17
% mod 6 % pa landsplan), og flere har ogsa pa eget initiativ opsagt genoptraening (31 % mens lands-
gennemsnittet er 25 %).

Samlet set er modermaerkekraeftpatienter den gruppe, hvor flest angiver, at de ikke har haft behov
for nogle former for hjeelp og statte (57 % vs. 41 % pa landsplan). Blandt dem, der har angivet ét eller
flere behov, har en starre andel end gennemsnittet opfyldt alle behov (44 % vs. 35 % pa landsplan).

Dog oplever modermaerkekraeftpatienterne ogsa at have en raekke uopfyldte behov. Selvom kun 10
% af patienter med modermeerkekraeft angiver behov for hjaelp til at handtere problemer med sex-
/samliv, har 83 % af dem ikke faet dette behov opfyldt (landsplan 63 %).

Manglende behovsvurderinger

Selvom mange modermaerkekraeftpatienter ikke angiver at have behov for hjeelp og statte, far flere
heller ikke en samtale med en sundhedsprofessionel om, hvorvidt de har behov for hjaelp. Deres be-
hov bliver altsd i ringere grad kortlagt. Kun 6 % angiver at have haft en samtale om behov for hjeelp
til kost og ernaering, sammenlignet med 25 %. | forlaengelse heraf angiver 84 %, at de ikke har faet
deekket deres behov for hjeelp til at undga veegtaendringer/underernesering efter behandlingen sam-
menlignet med 63 % i gennemsnit. Kun 20 % har haft en samtale om deres behov for fysisk genop-
traening (mod 48 % i gennemsnit), og 21 % har talt om deres behov for afhjalpning/lindring af fysiske
udfordringer eller senfalger (mod 36 % pa landsplan). 18 % har talt med en sundhedsprofessionel om
behovet for hjaelp til lindring af psykiske udfordringer eller senfalger, hvilket gaelder 25 % i gennem-
snit.

Flere modermeerkekraeftpatienter end gennemsnittet angiver dog, at de pa sygehuset har talt med
vedkommende om, hvordan den praktiserende laege kan hjaelpe efter endt behandling (35 % vs. 25 %
i gennemsnit).

Lymfomer/kreeft i bloddannende vaev
7.5 % af deltagerne i undersagelsen har lymfomer eller kraeft i bloddannende vaev. 62 % af disse pati-

enter er mand. Den gennemsnitlige alder pa diagnosetidspunktet var 67,2 ar, hvilket er knap to ar ael-
dre end gennemsnittet.

Bedre kendskab til tegn pa tilbagefald

73 % af patienterne med lymfomer/kraeft i bloddannende vaev ved i hgj eller nogen grad, hvilke
symptomer der kan veere tegn pa tilbagefald, hvor landsgennemsnittet er 65 %.
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Information, sammenhang og vurdering af opfelgningsforlebet

Patienter med lymfomer eller kraeft i bloddannende vaev er den gruppe patienter, hvor faerrest har en
plan for deres opfalgning tilgaengelig pa sundhed.dk (19 % vs. 28 % pa landsplan). Til gengeeld oplever
kun 14 %, at de har en del af ansvaret for deres opfelgningsforlgb, som de mener sundhedsvaesenet
burde have haft, mens landsgennemsnittet er 21 %. 76 % af patienterne oplever, at én eller flere sund-
hedsprofessionelle har overblik og ansvar for deres opfalgningsforlab, mens det i gennemsnit kun
geelder 64 %. Samtidig vurderer flest i denne patientgruppe overordnet set deres opfelgningsforlgb
som “saerdeles godt” (64 % vs. landsgennemsnittet pd 50 %).

Behov for fysisk genoptraening og hjaelp til fysiske udfordringer eller senfaelger

46 % af patienterne med lymfomer/kraeft i bloddannende vaev angiver, at de har haft behov for gen-
optraening efter behandlingen pd sygehuset blev afsluttet. Selvom ca. samme andel som gennem-
snittet har faet opfyldet deres behov for fysisk genoptreening (77 % vs. 75 %), angiver 12 % at have
ventet for laenge pa at starte i genoptraening (landsgennemsnit er 6 %).

Kun 20 % har oplevet at have en samtale om deres behov for hjaelp til fysiske udfordringer/senfalger,
mens landsgennemsnittet er 36 %. Blandt dem, der havde behov, har hele 80 % ikke faet hjeelp den
hjaelp til fysiske udfordringer og senfalger, de havde behov for (59 % i gennemsnit). Samtidig har en
storre andel modermaerkekraeftpatienter end gennemsnittet uopfyldte behov for hjaelp til psykiske
udfordringer eller senfalger: 76 % af dem, der havde behov for hjaelp til psykiske udfordringer eller
senfalger, har ikke faet opfyldt dette behov, mens tallet er 67 % pa landsplan.

Mave-/tarmkraeft i ovrigt

3,7 % af undersggelsens deltagere har mave-/tarmkraeft i ovrigt (kreeft i mave/spiserar, tyndtarm el-
ler avrige organer i maveregionen). 59 % af patienterne i denne gruppe er maend og var pa diagnose-
tidspunktet i gennemsnit ét ar aeldre (66,6 ar) end gennemsnitskraeftpatienten pa 65,5 ar.

Viden om kontakter ved tegn pa tilbagefald
95 % af mave-/tarmkraeftpatienterne ved, hvem de kan kontakte, hvis de oplever tegn pa tilbagefald,
mens 76 % ved hvem de kan kontakte ved tegn pa senfelger (pa landsplan er andelene 90 % og 71 %).

Ansvar, information og involvering i opfelgningsforiebet

Flere mave-/tarmkraeftpatienter end gennemsnittet har positive oplevelser med sundhedsvaesenets
ansvar og overblik over deres opfaelgningsforlagb. Kun 11 % oplever, at de har haft en del af ansvaret
for deres opfelgningsforlgb, som de mener, at sundhedsvassenet burde have haft, mens landsgen-
nemsnittet er 21 %. Mange mave-/tarmkraeftpatienter oplever ogsa, at én eller flere sundhedsprofes-
sionelle har haft overblik over og ansvar for deres opfelgningsforlgb (79 % mod landsgennemsnittet
pa 64 %).

Flere mave-/tarmkraeftpatienter end gennemsnittet har positive oplevelser i mgdet med de sund-
hedsprofessionelle, som star for deres opfelgende undersagelser og samtaler. 92 % angiver, at de i
haj eller nogen grad oplever, at de sundhedsprofessionelle giver plads til at tale om emner, der er vig-
tige for dem, mens det til sammenligning er 88 % i gennemsnit. Desuden oplever 97 % i hgj eller no-
gen grad, at de sundhedsprofessionelle har sat sig ind i deres forlgb (mod 92 % i gennemsnit), og 86 %
oplever, at de sundhedsprofessionelle kan hjeelpe dem med udfordringer ift. livet med/efter kraeft
(mod 77 % i gennemsnit).
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Til gengeeld oplever flere mave-/tarmkraeftpatienter (58 %), at de ikke er blevet involveret tilstraekke-
ligt i beslutninger om deres opfalgningsforlgb sammenlignet med gennemsnittet (51 %).

Behov for hjzlp og stette

Mave-/tarmkraeftpatienterne er den gruppe patienter, hvor flest har angivet, at de har haft ét eller
flere behov for hjaelp og statte (76 % vs. 59 % pa landsplan). Samtidig er det den gruppe, hvor flest
har faet opfyldt alle deres behov (49 % mod 35 % pa landsplan). Seerligt mange har faet opfyldt deres
behov for genoptraening (83 % vs. 75 % pa landsplan) samt hjeaelp til at undga uhensigtsmaessig veegt-
a&ndring eller undererneering (79 % mod 37 % pa landsplan). Hele 69 % angiver, at en sundhedsprofes-
sionel pa sygehuset talte med dem om deres behov for hjeelp til at fa den rette kost og erneering
(landsgennemsnittet er 25 %). Herudover har langt flere oplevet, at de i hgj eller nogen grad har faet
den hjeelp, de havde behov for i forhold til hjemmesygepleje (80 %) og hjemmmehjaelp (58 %) i forhold
til gennemsnittet (hhv. 53 % og 27 %).

Praktiserende lsege og kommunen er ofte involveret i efterforigbet

32 % af mave-/tarmkraeftpatienter angiver, at praktiserende laege i hgj grad har spillet en rolle i op-
felgningsforlgbet mod landsgennemsnittet pa 14 %. Flere har ogsa i hgj eller nogen grad oplevet at
have en samtale pa sygehuset om, hvad den praktiserende laege kan hjalp med efter behandlingen
pa sygehuset er afsluttet (31 % vs 25 %). Desuden vurderer 49 % af mave-/tarmkraeftpatienter deres
praktiserende laages indsats i forlgbet som “saerdeles god”, hvilket geelder 41 % i gennemsnit.

Mave-/tarmkraeftpatienter er den patientgruppe, hvor flest har haft en kontakt til kommunen (58 %
mod 38 % pa landsplan). Heraf synes 83 % i haj eller nogen grad, at de personer, de har veeret i kon-
takt med i kommunen, har sat sig ind i deres forlab (75 % pa landsplan). Alt i alt vurderer 48 % af
mave-/tarmkraeftpatienter den hjeelp, de har faet fra kommunen (genoptraening, hjemmehjaelp, hjem-
mesygepleje) som saerdeles god, hvor det gaelder for 34 % pa landsplan.

Urinvejskraeft

4,5 % af undersagelsens deltagere har urinvejskraeft. 73 % af patienterne i denne gruppe er mand og
var i gennemsnit 3,5 ar eeldre pa diagnosetidspunktet (69,1 &r) end gennemsnitskraeftpatienten pa
65,5 ar. En starre andel af patienter med urinvejskraeft end gennemsnittet har ingen eller en kort vi-
deregdende uddannelse (76 % vs. 66 % pa landsplan).

Patienter med urinvejskraeft har darligere kendskab til tegn pa senfelger og tilbagefald

Kun 48 % af patienter med urinvejskraeft ved i hgj eller nogen grad, hvilke symptomer der kan vaere
tegn pa tilbagefald, mens 31 % i hgj eller nogen grad kender tegn pa senfelger (gennemsnittet er pa
hhv. 65 % og 52 %). Flere ved heller ikke, hvem de kan kontakte, hvis de oplever tegn pa tilbagefald
(18 %) eller tegn pa senfalger (33 %) i forhold til landsgennemsnittet (10 % og 29 %).

Sundhedsvasenets ansvar i opfelgningsforigbet

28 % af patienter med urinvejskraeft oplever, at de har haft en del af ansvaret for deres opfaelgnings-
forlgb, som de mener, at sundhedsvaesenet burde have haft, hvor landsgennemsnittet er 21 %. Dog
angiver 91 %, at det antal sundhedsprofessionelle, de har madt, har veeret "tilpas”, mens det samme
geelder for 84 % i gennemsnit. Samtidig er urinvejskraeftpatienter den diagnosegruppe, hvor flest an-
giver, at deres opfelgningsplan er tilgaengelig for dem pa sundhed.dk (41 % mod landsgennemsnittet
pa 28 %).
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Feerre urinvejskraeftpatienter end gennemsnittet oplever, at de sundhedsprofessionelle, som vareta-
ger deres opfelgende samtaler og undersggelser, giver plads til at tale om emner, der vigtige for pati-
enten. Det geelder 83 % af urinvejskraeftpatienterne sammenlignet med 88 % i gennemsnit. Samtidig
oplever 68 %, at de sundhedsprofessionelle kan hjelpe dem med udfordringer i forhold til livet
med/efter kraeft, hvilket er faerre end gennemsnittet pa 77 %.

Behov for hjlp og stette

54 % af patienterne med urinsvejskraeft har haft ét eller flere behov for hjeelp og statte (59 % pa
landsplan). Patienter med urinvejskraeft er den patientgruppe, hvor faerrest har faet opfyldt alle deres
behov (26 % mod 35 % pa landsplan). Seerligt mange har uopfyldte behov i forhold til genoptraening
(48 % mod 25 % i gennemsnit) og hjeelp fysiske udfordringer eller senfelger (76 % mod 59 % i gen-
nemsnit). Herudover har langt feerre faet den hjaelp, de havde behov for i forhold til problemer med
sex-/samliv (24 % i forhold til gennemsnittet pd 37 %).

Kreeft i kvindelige kensorganer

5,2 % af undersegelsens deltagere har kraeft i kvindelige kensorganer (kraeft i aaggestok, livmoder el-
ler livmoderhals) og var i gennemsnit 2,5 ar yngre (63 ar) end gennemsnitskraeftpatienten pa 65,7 ar
pa diagnosetidspunktet.

Involvering og sammenhang i opfelgningsforiebet

Flere patienter med kraeft i kvindelige kansorganer (60 %) oplever, at de er blevet involveret i beslut-
ninger, der er truffet i deres opfalgningsforlab, sammenlignet med landsgennemsnittet pa 49 %. Kun

22 % angiver, at deres opfalgningsplan er tilgeengelig for dem pa sundhed.dk, hvor landsgennemsnit-

tet er 28 %. Flere patienter med kraeft i kvindelige kensorganer vurderer deres opfalgningsforlgb som
veerende overvejende eller seerdeles darligt (12 % mod 7 % pa landsplan).

Behov for hjzlp og stette

Flere patienter angiver, at de har haft en samtale om deres behov for hjaelp til fysiske (50 %) eller psy-
kiske udfordringer eller senfalger (34 %), sammenlignet med landsgennemsnittet pad hhv. 36 % og 25
%. Det afspejler sig dog ikke i andelen, der har faet deckket deres behov for hjeelp til fysiske eller psy-
kiske udfordringer: 35 % har faet daekket deres behov for hjalp til fysiske udfordringer/senfelger
mod gennemsnittet pad 41 %, mens andelen for psykiske udfordringer/senfalger er 33 % for bade gy-
naekologiske kreeftpatienter og landsgennemsnittet. Til gengeeld har flere i hgj eller nogen grad faet
opfyldt deres behov for hjeelp til problemer med sex-/samliv (56 % mod 37 %). Mange patienter med
kreeft i kvindelige k@nsorganer oplever, at ventetiden pa at pdbegynde genoptraening var for lang (14
% vs. 6 % pa landsplan).

Hoved-/halskraeft
5,2 % af undersggelsens deltagere har hoved-/halskraeft, hvoraf 55 % er maend. Patienter med hoved-
/halskreeft er i gennemsnit fire ar yngre (61,8 ar) end den gennemsnitlige kraeftpatient pa 65,7 ar.

Involvering og kendskab til planen for opfelgningsforigb

64 % af patienter med hoved-/halskraeft kender i hgj grad planen for deres opfalgningsforlgb (lands-
gennemsnit pd 68 %). Samtidig angiver 64 %, at de ikke er blevet involveret tilstraekkeligt i beslutnin-
ger vedragrende deres opfelgningsforlgb, hvilket er hgjere end gennemsnittet pa 51 %.
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Hjeelp til at fa den rette kost og ernaering samt hjalp i hjemmet

Seerligt mange hoved-/halskraeftpatienter har faet opfyldt deres behov for hjalp til at undgd uhen-
sigtsmaessig veegtaendring eller underernaering (59 % mod 37 % pa landsplan), og 50 % angiver, at en
sundhedsprofessionel pad sygehuset talte med dem om deres behov for hjeelp til at fa den rette kost
og ernaring (landsgennemsnittet er 25 %). Herudover har langt flere oplevet at fa den hjeelp, de
havde behov for i forhold til hjemmesygepleje (77 %) og hjemmmehjaelp (40 %) i forhold til gennemsnit-
tet (hhv. 53 % og 27%).

Kreeft i evrigt

2,5 % af undersggelsens deltagere er i kategorien 'kraeft i @vrigt’. Gruppen er lille (79 personer) og ud-
geres hovedsageligt af patienter med mandlig genitalkraeft (testikel og penis) samt darligt define-
rede/uspecificerede kraefttyper. Patienter med kraeft i hjerne/CNS indgar ogsd men udger < 10perso-
ner. 75 % af kreeftpatienter i gruppen er mand og var gennemsnitligt 58,3 &r pad diagnosetidspunktet,
hvilket er knap 7,5 &r yngre end respondenternes gennemsnitsalder.

Kendskab til tegn pa tilbagefald eller senfalger

75 % af patienterne med kraeft i @vrigt ved i hgj eller nogen grad, hvilke symptomer der kan veere
tegn pa tilbagefald, mens 60 % i haj eller nogen grad kender til tegn pa senfalger, hvilket er flere end
gennemsnittet pd hhv. 65 % og 52 %.

Manglende sammenhang og ansvar i opfelgningsforigbet

Flere patienter med kraeft i gvrigt oplever, at de har madt for mange sundhedsprofessionelle i deres
opfalgningsforlab (25 % mod gennemsnittet pd 14 %). Kun 52 % oplever, at én eller flere sundheds-
professionelle har overblik over og ansvar for deres samlede opfalgningsforlab (mod landsgennem-
snit pa 64 %). Flere patienter med kraeft i @vrigt oplever, at de selv har stdet med en del af ansvaret
for deres opfalgningsforlegb, som de mener sundhedsvassenet burde have haft (34 % mod landsgen-
nemsnittet pa 21 %), og feerre angiver, at de i hgj eller nogen grad er blevet involveret i beslutninger
truffet om deres opfalgningsforleb (41 % vs. 49 %).

Behov for hjzlp og stette

70 % af patienterne med kreeft i @vrigt har haft ét eller flere behov for hjeelp og statte (sammenlignet
med 59 % pa landsplan). Heraf har kun 29 % har faet opfyldt alle deres behov (mod 35 %). Seerligt
mange i denne patientgruppe har uopfyldte behov i forhold til genoptraening (36 % mod 25 % pa
landsplan).

Mange patienter med kraeft i @vrigt angiver, at de har haft en samtale om deres behov for hjaelp til
enten fysiske eller psykiske udfordringer/senfalger (55 % og 37 %, hvor tallene pa landsplan er hhv. 36
% 0g 25 %). Dette afspejler sig dog ikke i andelen, der har faet opfyldt deres behov, hvor seerligt
mange ikke har fadet den hjeelp, de havde behov for til psykiske udfordringer eller senfalger (79 % mod
67 % pa landsplan). Dog har 45 % i haj eller nogen grad faet den hjeelp, de havde behov for, til at
handtere problemer med sex-/samliv, hvilket er flere end gennemsnittet pa 37 %.
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Anbefalinger for anvendelse af resultater

| overstdende sammenfatning er fremhaevet saerlige omrader, hvor de enkelte diagnosegrupper kla-
rer sig bedre end darligere end landsgennemsnittet. Det er dog vigtigt at understrege, at for mange
resultater pad tveers af diagnosegrupper ses der ikke markante afvigelser fra de nationale resultater.

At en diagnosegruppe klarer sig bedre end eller lige sa godt som landsgennemsnittet er heller ikke
nedvendigvis ensbetydende med, at resultaterne er tilfredsstillende. Det anbefales sdledes at kigge
pa resultaterne for den enkelte kraeftsygdom/diagnosegruppe og herudfra forholde sig til, om der er
behov for et seerligt fokus eller en saerlig indsats for den pagaeldende patientgruppe.

I mange tilfaelde vil de landsdakkende resultater og konklusioner i hovedrapporten vaere et vaesent-
ligt udgangspunkt for eller supplement til at drafte indsatsomrdder for de enkelte sygdomsgrupper,
da resultaterne for flere diagnosegrupper ikke afviger vasentligt fra de nationale hovedkonklusioner.

Vaesentlige hovedkonklusioner fra de nationale resultater er opsummeret her:

U Hver femte kreeftpatient foler sig alene med ansvaret i opfelgningsforlebet. Det skyldes isaer,
at mange patienter oplever, at de selv har ansvaret for at reagere i tide pa symptomer, der
kan vaere tegn pa tilbagefald eller pd senfaolger, og et ansvar for selv at navigere mellem kom-
munale tilbud, praktiserende laege og sygehus for at fa den rette hjeelp.

U Mange kreeftpatienter foler sig ikke kleedt pa til at reagere ved udfordringer eller bekymringer,
der kan opst3, nar de slipper den teette kontakt med sygehuset. Kun 17 % og 27 % ved i hgj
grad hvilke symptomer, der kan vaere tegn pa hhv. senfglger eller pa tilbagefald, 29 % ved ikke
hvor de skal henvende sig ved tegn pa senfalger, og halvdelen er ikke blevet involveret til-
straekkeligt i beslutninger om deres opfelgning.

i Den praktiserende laage har sjeeldent en rolle i opfelgningsforlebet og sygehuset understotter
ikke involvering af almen praksis, da hele 75 % angiver, at de ikke har talt med en sundheds-
professionel pd sygehuset om, hvordan den praktiserende laege kunne hjeelpe dem.

U 38 % har haft kontakt til kommunen, men hver femte er utilfredse med den kommunale ind-
sats.

U 58 % af har gener efter kraeftsygdommen, som fylder i deres hverdag. Hver tredje kraeftpati-
ent har haft behov for hjeelp til at hdndtere fysiske eller psykiske senfalger samt seksuelle
problemer. Langt over halvdelen af dem med behov har ikke faet hjalp til at handtere ge-
nerne.

0 Langt de fleste, der har haft behov for fysisk genoptreening, har faet et tilbud om genoptrae-
ning, og kun 25 % har ikke faet opfyldt deres behov for fysisk genoptraening.

0 45 % af kreeftpatienterne far ikke den radgivning, de har behov for i forhold til arbejdsmaes-

sige forhold og 20 % falte sig ikke klar til at genoptage arbejdet pa det tidspunkt, de gjorde
det. 16 % har i den forbindelse falt sig presset — saerligt af jobcenter eller arbejdsgiver.
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Barometerundersggelsen, 2019 Barometerundersggeken 2019
hovedrapport ¢ kort fortalt

Om Barometerundersggelsen

Barometerundersagelsen er Kreeftens Bekaampelses tilbbagevendende undersggelse af
kreftpatienters behov og oplevelser i det samlede kraeftforlab. Undersggelsen er en national
populationsbaseret spgrgeskemaundersagelse, hvor personer, som i en given periode

for ferste gang er blevet diagnosticeret med kraeft, inviteres til at deltage. Barometerundersagelsen
er todelt, og patienterne modtager sdledes et spargeskema teet pa diagnosetidspunktet

og felges op med et nyt spargeskema ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen.

Denne rapport preesenterer de diagnosespecifikke resultater fra anden del af undersagelsen, og om-
handler kraeftpatienters oplevelser og behov i opfelgnings- og efterforlagbet.

5.389 kreeftpatienter besvarede i 2017 ferste del af undersagelsen 4-7 maneder efter de fik kreeftdi-
agnosen (svarprocent 52 %)3. 1 2019 var 4.340 af deltagerne stadig i live og blev inviteret til at
deltage i anden del af undersagelsen. Heraf har 3.153 patienter i 1. halvar af 2019 svaret

pa det opfelgende spargeskema (svarprocent 73 %).

For mere information om Barometerundersggelsens metode, datagrundlag og resultater henvises til
hovedrapporten®.

Metode og leesevejledning

De diagnosespecifikke resultater er baseret pa analyse af i alt 97 spargsmal, som belyser patientka-
rakteristika, patientbehov eller sundhedsvaesenets indsats i opfelgningsforigbet. Herudover er de
hyppigste gener, patienterne oplever i hverdagen 2,5 ar efter diagnosen ogsa preesenteret opdelt pa
kreeftsygdom.

8 Kreeftens Bekeempelskraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesemsr udredning og behandlingreeftens Be-
keempelses Barometerundersggelse, 201

4 Kreeftens Bekaempelsiéraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i opfagminefterforlobet, Kraeftens Be-
keempelses Barometerundersggelse, 2019
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Spergsmal vedrgrende patienternes sundhedskompetence, selvvurderede helbred, funktion og livs-
kvalitet er ikke opgjort pa diagnosegrupper. For resultater vedrerende dette henvises til hovedrap-
porten.

Forskellene mellem diagnosegrupper er analyseret ved et chi2-test. For at sikre at chi2-testet giver et
robust/validt resultat, er der ikke foretaget analyser pa spargsmal, hvor celler i krydstabeller indehol-
der feerre end fem personer. | de tilfeelde, hvor der har veeret fem eller faerre personer i en celle, er
svarkategorier — hvis muligt — sammenlagt (i alle tilfaelde de to rede kategorier), og chi*-testet er ef-
terfolgende foretaget baseret pa denne kategorisering.

Analyserne er foretaget med et signifikansniveau pa 5 %, hvilket betyder, at en p-vaerdi over 0,05 in-
dikerer, at der ikke er signifikant forskel mellem grupperne, mens en p-vaerdi under 0,05 indikerer en
signifikant forskel. Disse vil ogsa veere markeret med *.

| kapitel to til fem er samtlige diagnosespecifikke opgerelser praesenteret ukommenteret i enten ta-
beller eller figurer. Resultaterne er praesenteret som procentvise svarfordelinger for hver af i alt 12
diagnosegrupper. De praesenterede resultater og opsamling af resultaterne er baseret pa bade signi-
fikante og insignifikante forskelle i forhold til det nationale resultat/gennemsnit. Den specifikke p-
veerdi for det pageeldende spargsmal er praesenteret i forbindelse med tabellen/figuren i rapportens
kapitel to til fem.
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2. Deltagerne i undersggelsen

Tabel 1: Karakteristik af deltagerne opdelt pa diagnose

: P
c -~ (o]
;¢
) 9 8 S
= o - i
[= & o— o) —
o 8 PR = “' ) %
” & 2 - 5 8 8 = 8
— X 4t ~ -
B g & £ g < £ 8 2 = 2
& s x c 8 ] > > £ 8 £ E g
8 © g 3 E g 8 8 < < < &
o S £ - E 5 § > i - = b —
> 7 e & g 5 w8 ¢ S ® &
3 @ £ o S £ > £ >
> o X g o 2 5§ & = 85 3 8
(3] o - X b w O c = =) ¥ c I X
n=747 n=534 n=386 n=132 n=285 n=168 n=236 n=116 n=143 n=163 n=164 n=79
Alder ved diagnose (%)
(p<0,0001%)
Aldersgennemsnit (ar) 625 69,5 69,5 68,5 62.0 67.3 67.2 66.6 69.1 63.0 61,8 58,3
30-49 15 1 4 2 20 2 8 3 4 17 15 33
50-69 59 49 42 53 47 58 47 62 45 50 61 42
70-99 26 49 53] 45 9 40 45 34 51 33 24 25
Ken (%) (p<0,0001%)
Maend 0 100 56 53 48 68 62 59 73 0 55) 75
Kvinder 100 0 44 47 52 32 38 41 27 100 45 25
Civilstand (%)
(p<0,0001%)
Gift 1 5 1 1 7 7 1 n 1 15 9 8
Enlig 13 8 12 13 14 8 9 14 10 10 12 8
Fraskilt 67 81 72 70 68 77 7S 70 73 61 68 67
Enke 8 6 5 7 n 8 7 5 6 14 12 18
Bopzelsregion (%)
(p=0.0122%)
Hovedstaden 28 25 22 19 34 23 26 25 26 23 25 32
Sjeelland 19 13 15 15 9 17 17 13 17 12 17 1
Syddanmark 24 27 28 27 24 27 31 32 20 28 21 29
Midtjylland 20 25 2] 21 20 18 16 16 26 22 24 19
Nordjylland 9 1 14 17 12 15 10 14 1 15 13 9
Uddannelse (%) n=737 n=529 n=376 n=131 n=283 n=164 n=232 n=115 n=142 n=160 n=164 n=76
(p<0,0001%)
Grundskole 22 22 29 37 19 26 21 25 30 26 27 24
Erhvervsuddan-
nelse/kort viderega-
ende/forberedende ud- 40 43 42 45 43 40 45 42 46 36 43 34
dannelse
Mellemlang videre- 31 24 22 13 26 24 25 26 18 34 23 29
gdende uddannelse
Lang videregaende eller 8 12 7 5 12 10 9 6 6 4 5 13
forskeruddannelse

18



Tabel 1 (fortsat): Karakteristik af deltagerne opdelt pa diagnose

Lo
o
: ]
c - (2]
g s
2 o 8 5
= o - 3
c = — 4 o -
2 8 g & ] o a
- Ke] ; Y= $ 4 = @
& B ° ] 8 £ x £ 3 < 5
= 8 ~ 2 x ] D> E 8 £ < =
8 3 2 3 8 E ©o©g & k- E g s
© 8 £ = £ 5 £ > (S n, = = -
¥ £ 8 & g ? €8 @ > & ? &
2 8 X 8 8 T £ & £ 8 3 8
a o [ X = w ac = =) X I 4
a H -
h’::g;;’;f’fg:?(;‘fte(i/b)e n=688 n=493 n=349  n=121 n=263 n=155 n=217 n=110 n=136 n=152 n=150 n=73
J
(p<0,0001%)
Ja 42 44 45 67 40 40 53 48 58 53 51 41
Nej 58 56 55 33 60 60 47 52 42 47 49 59
/B:;’:::r'\'q';‘s’;tus i20199% | N729 n=520  n=371  n=121 =279 =157 n=228 n=T12 =140 n=153 n=155  n=78
‘0
(p<0,0001%)
Ee":;:gner:ékke leengere 34 34 71 45 62 71 38 56 64 76 75 45
Modtager behandling
Sjgr:‘ea/'“tr:'d’;‘;'géﬁtol o 57 13 16 2 26 13 13 21 19 10 15 24
kreefteniro
Modtager behandling for
32:23?3@2;??;?&@ 9 40 12 31 n 16 32 22 16 1% 8 31
rende)
Eg;:r']ddrl'iig“’dtaget 0 12 1 1 1 0 17 0 1 0 1 0
Modtaget behandling i n=736 n=519 n=379 n=128 n=280 n=165 n=226 n=115 n=140 n=159 n=162 n=77
2017 % (p<0,0001%)
Kun operation 2 33 52 45 95 54 4 27 71 59 30 49
Operation + kemo/strale 90 8 44 18 5 37 19 52 24 33 55 34
Kun kemo/strdle/anden 38 5 37 1 8 53 21 5 8 33 17
medicinsk behandling
lkke behandlet i 2017 21 1 0 0 1 24 0 1 0 1 0
Er/har veeret i opfolg- _ _ _ _ _ _ _ -6 14 -163 —164 -79
ningsforleb (angivet i n=747 n=534 n=386 n=132 n=285 n=168 n=236 n= n=143 n= n=16 n=
2019) % (p<0,0001%)
Ja 75 43 48 61 55 56 55 67 50 56 72 68
Nej/ved ikke/ikke oplyst 25 57 52 39 45 4t 45 33 50 44 28 32
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3. Fra behandling til opfelgning

Figur 1: Var du tryg ved at overga til et opfelgningsforleb, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet?

P=0.1049

Brystkregft (n=533)
Prostatakreeft (n=202)
Tyktarmskreeft (n=170)
Kreeft i lunge/bronkie (n=68)
Modermeerkekraeft (n=147)

Endetarmskraeft (n=87)

Lymfomer/kreeft i blod-
dannende veev (n=118)

Mave-/tarmkraeft
i gvrigt (n=72)

Urinvejskraeft (n=64)

Kreeft i kvindelige
kansorganer (n=85)

Hoved-/halskreeft (n=109)

Kreeft i gvrigt (n=51)

m Jihgigrad 1 J inogengrad
m Imindregrad m Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfaelgningsforlab
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Figur 2: Kender du planen for det opfalgningsforlab, du skal/er i gang med (fx hvornar og hvor ofte du skal til
opfelgning, hvad der skal ske)? P=0.0627
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m Jihgigrad 1 Jinogengrad
m Imindregrad m Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfaelgningsforlab
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Figur 3: Er du tryg ved det opfelgningsforlgb, du er i gang med? P=0.0001*
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Figur 4: Er planen for din opfelgning tilgaengelig for dig i din sundhedsjournal pa sundhed.dk? p<.0001*
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Figur 5: Ved du, hvilke symptomer der kan veere tegn pa at kreeftsygdommen vender tilbage? P<.0001*
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Figur 6: Ved du, hvilke tegn pa senfglger du ber veere opmaerksom pa? p<.0001*
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Figur 7: Ved du, hvem du kan kontakte, hvis du oplever symptomer, der kan vaere tegn p3, at kreeftsygdommen
vender tilbage? P=0.0007*
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Figur 8: Ved du, hvem du kan kontakte, hvis du oplever tegn pa senfalger? P= 0.4829
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Figur 9: Var du med til at traeffe beslutninger om dit opfelgningsforleb i det omfang, du enskede (fx hvornar og
hvor ofte du skal til opfelgende undersegelse/ samtale, om opfaelgningen foregdr pa sygehus/hos praktiserende
leege)? P=0.0120*

Brystkregft (n=526)
Prostatakreeft (n=207)
Tyktarmskreeft (n=168)
Kreeft i lunge/bronkie (n=67)
Modermeerkekraeft (n=150)
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dannende veev (n=117)
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kensorganer (n=88)

Hoved-/ halskraeft (n=107)

Kreeft i gwrigt (n=51)

m Jihgigrad 1 Ja inogengrad
m Imindregrad m Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfaelgningsforlab
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Figur 10: Synes du, at dine pargrende er blevet involveret i dit opfelgningsforlgb pd en god made? P=0.0093*
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Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfaelgningsforlab
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Tabel 2: Hvor finder dine opfelgende undersggelser/samtaler sted?

P& sygehuset P& sygehuset Hos en prak- Andre steder Jeg har ikke
ved en laege ved en syge- tiserende (p<0,000T1%) veeret til op-
(p<0,0001%) plejersker leege falgning
(p<0,0007%) (p<0,0007%) endnu
Brystkreeft -
(n=547) 83 &9 9 &
Prostatakraeft (n=224) 71 28 25 4 -
Tyktarmskraeft (n=186) 81 30 9 3 -
Kraeft i lunge/bronkie -
(n=77) 94 19 5 4
Modermaerkekraeft (n=155) 82 7 8 14 -
Endetarmskraeft (n=91) 89 19 5 4 -
Lymfomer/kraeft i bloddan- -
nende vaev (n=127) e 1o “ 2
Mave-/tarmkraeft i gvrigt 82 35 1% 4 -
(n=74)
Urinvejskraeft (n=70) 84 33 14 3 -
Kraeft i k_vmdehge kensor- 89 13 8 5 -
ganer (n=93)
Hoved-/halskreeft (n=144) 96 n 1 2 -
Kreeft i @vrigt (n=52) 98 15 6 2 -

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforlab
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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Figur 11: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende undersegelser/samtaler tager dine
symptomer alvorligt? P=0.0157*
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'ikke relevant’ er ekskluderet i opggrelsen
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Figur 12: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfalgende undersegelser/samtaler tager
dine bekymringer alvorligt? P=0.1500
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'ikke relevant’ er ekskluderet i opggrelsen
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Figur 13: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende undersegelser/samtaler giver
plads til at | kan tale om emner, der er vigtige for dig? p=0.1512
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Figur 14: Synes duy, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende undersagelser/samtaler har sat
sig ind i dit forlab? p=0.0161*
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Figur 15: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som stér for dine opfelgende undersegelser/samtaler er i stand
til at hjeelpe dig med udfordringer, du matte have i forhold til livet med/efter kreeft? p=0.3032
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Figur 16: Hvordan vurderer du det antal sundhedsprofessionelle, du har madt til opfelgende undersegelser/sam-
taler? P=0.0003*
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Figur 17: Oplever du, at der er én eller flere sundhedsprofessionelle, der har overblik over og ansvar for dit sam-
lede opfelgningsforleb? P<.0001*
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Figur 18: Synes du, at du selv har haft en del af ansvaret for dit opfelgningsforlgb, som sundhedsvaesenet burde

have haft? P=0.0622
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Figur 19: Synes du, at dine pargrende har haft en del af ansvaret i dit opfelgningsforleb, som sundhedsveaesenet
burde have haft (fx praktisk hjeelp i hjemmet, psykisk statte til dig eller andre parerende)? P=0.7451
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4. Behov, hjeelp og stotte

Fysisk gentraening

Tabel 3: Hvornar har du oplevet behov for fysisk genoptrasning?

Jeg har ak- Mens jeg Kort tid ef- Jeg har ikke
tuelt et be- blev be- ter at min oplevet et
hov handlet pa behandling behov for
(p<.0001%) sygehus blev afslut- genoptree-
(p<.0001%) tet ning
(p<.0001%) (p<.0001%)
Brystkreeft (n=695) 16 27 42 39
Prostatakraeft (n=400) n 12 25 63
Tyktarmskreeft (n=295) 6 13 27 64
Kraeft i lunge/bronkie (n=106) 18 14 39 46
Modermeerkekraeft (n=237) 2 3 12 87
Endetarmskraeft (n=142) 8 14 22 66
Lymfomer/ kreeft i bloddannende veev 1% 2% 41 4
(n=175)
Mave-/tarm-kraeft i gvrigt (n=102) 13 18 50 4]
Urinvejskraeft (n=116) 5 9 16 75
Kreeft i kvindelige k@nsorganer (n=146) 8 12 36 59
Hoved-/hals-kraeft (n=146) 8 12 37 58
Kreeft i gvrigt (n=68) 13 15 38 56

Tabel 4: Har faet et tilbud om fysisk genoptraening, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet (fx i et of-
fentligt tilbud, et forlgb betalt af dig selv, treening pd egen hand) (p=0.0011*)

Har faet til- Har ikke
bud om faet tilbud
genoptree- om genop-
ning traening
Brystkreeft (n=438) 93 7
Prostatakraeft (n=161) 88 12
Tyktarmskraeft (n=172) 81 19
Kreeft i lunge/bronkie (n=116) 87 13
Modermeaerkekraeft (n=35) 83 17
Endetarmskreeft (n=48) 81 19
Lymfomer/ kreeft i bloddannende veev
94 6
(n=101)
Mave-/tarm-kraeft i gvrigt (n=64) 91 9
Urinvejskraeft (n=31) 77 23
Kraeft i kvindelige kensorganer (n=61) 89 M
Hoved-/hals-kraeft (n=64) 94 6
Kreeft i gvrigt (n=32) 84 16
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Tabel 5: | hvilken forbindelse blev du tilbudt fysisk genoptraening?

Ved afslutning Under udred- Til planlagt *Jeg kontaktede Andet
af behandling ning/behand-  opfaelgning en praktiserende (p=0,9408)
pa sygehus ling pa syge- (p=0,0102) leege, sygehuset,
(p=0.2497) hus kommunen, en
(p=0.0164) ergo-/fysiotera-
peut eller traenede
selv (p=0,229)

Brystkreeft (n=411) 47 31 8 18 6
Prostatakraeft (n=140) 43 23 15 27 5
Tyktarmskreeft (n=96) 42 20 12 24 7
Kraeft i lunge/bronkie (n=52) 45 24 6 27 6
Modermaerkekraeft (n=29) 37 19 26 31 0
Endetarmskraeft (n=39) 63 18 n 21 5
Lymfomer/ kreeft i bloddannende 42 23 8 27 3
veev (n=96)

Mave-/tarm-kreeft i @vrigt (n=60) 48 16 12 30 5
Urinvejskraeft (n=26) 27 14 5 38 9
Kreeft i kvindelige kansorganer 57 1 6 2% 6
(n=57)

Hoved-/hals-kreeft (n=62) 50 21 21 23 9
Kreeft i gvrigt (n=25) 52 36 8 28 4

*Kategorier, der angiver at patienten pa eget initiativ har segt genoptraening er samlet i denne kategori
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov for genoptrasning.
Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar
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Figur 20: Behov for fysisk genoptraening efter afsluttet behandling? P<.0001*
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Figur 21: Hjeelp til fysisk genoptraening, P<.0001*
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Figur 22: Har en sundhedsprofessionel talt med dig om, hvorvidt du har behov for fysisk genoptraening? P<.0001*
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Figur 23: Har du efter behandlingen pé sygehuset blev afsluttet faet den hjeelp, du har haft behov for i forhold til
fysisk genoptraening? P=0.1332
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45



Figur 24: Hvordan vurderer du ventetiden, fra du talte med en sundhedsprofessionel om dit behov for genop-
traening, til du begyndte pa genoptraeningen? p=0.0153*
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Figur 25: Gennemfegrte du det/de tilbud om fysisk genoptraening, du fik? P=0.0066*
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SENFOLGER

Figur 26: Har du haft behov for hjeelp til fysiske udfordringer eller senfalger (fx lymfedem, traethed, seksuelle pro-
blemer)? P<.0001*
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Figur 27: Har haft behov for hjzelp til psykiske udfordringer eller senfelger (fx angst, tristhed, bekymringer)?
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Figur 28: Hjeelp til hAndtering af fysiske udfordringer/senfelger P<.0001*
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Figur 29: Hjeelp til handtering af psykiske udfordringer/senfelger P<.0001*

Brystkreeft (n=642)
Prostatakreeft (n=374)
Tyktarmskreeft (n=290)
Kraeft i lunge/bronkie (n=99)
Modermeerkekraeft (n=235)

Endetarmskraeft (n=136)

Lymfomer/kreeft i blod-
dannende veev (n=155)

Mave-/tarmkraeft
i gwrigt (n=96)

Urinvejskragft (n=106)

Kreeft i kvindelige
kansorganer (n=136)

Hoved-/ halskraeft (n=143)

Kraeft i awrigt (n=60)

m Har faet hjadp m Har haft behov, men ikke faet hjaelp
= Har ikke haft behov

51




Figur 30: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for falgende: Af-
hjeelpning/lindring af fysiske udfordringer eller senfalger (fx lymfadem, traethed, seksuelle problemer)? P<.0001*
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Figur 31: Har en sundhedsprofessionel pd sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for fglgende: Af-
hjeelpning/lindring af psykiske udfordringer eller senfelger (fx angst, tristhed, bekymringer)? P<.0001*
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Figur 32: Har du efter behandlingen pé sygehuset blev afsluttet faet den hjeelp, du har haft behov for i forhold til
fysiske udfordringer eller senfglger (fx lymfadem, treethed, seksuelle problemer)? P=0.0027*
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Figur 33: Har du efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet faet den hjaelp, du har haft behov for i forhold til
psykiske udfordringer eller senfelger (fx angst, tristhed, bekymringer)? P=0.0812
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Kost og ernaring

Figur 34: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt du har behov for hjzelp til at fa
den rette kost/ernaering? P<.0001*
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Figur 35: Har haft behov for hjeelp til at undgd uhensigtsmaessig vaegteendringer/undererneaering? P<.0001*
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Figur 36: Har du efter behandlingen pa sygehus blev afsluttet faet den hjeelp du har haft behov for til at undgad
uhensigtsmaessig vaegtaendringer/underernaering? p<.0001*
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Sex-og samliv

Figur 37: Behov for hjeelp til at handtere problemer med sex- /samliv? P<.0001*
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Figur 38: Har du efter behandlingen pa sygehus blev afsluttet fdet den hjeselp du har haft behov for til at hand-
tere problemer med sex. <.0007*
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