Kraeftens Bekcempelse




Tak, fordi du tager
dig tid til at besvare
sporgeskemaet

Hvis du gar i std ved enkelte
spergsmal, sd ga blot videre til
naeste spergsmal. Det er meget

vigtigt, at du sender sporge-

skemaet tilbage til os — ogsa
selv om du ikke har svaret pa
alle spgrgsmal.

For de fleste vil det tage
ca. 30 minutter at besvare
spergeskemaet. Du behaver
ikke at udfylde det hele pa

Udfyld venligst spergeskemaet
med sort eller bla kuglepen og
skriv sa tydeligt som muligt.
Hvis du fortryder en
afkrydsning, kan du blot
strege det forkerte ud og
saette et nyt kryds.

Rigtig afkrydsning:
Fortrudt afkrydsning:

]

—

Spargeskemaet kan ogsa
udfyldes elektronisk pa
www.cancer.dk/deldinviden

Har du spergsmal, sa ring til os
pa hverdage fra 9.00-15.00
pa tif.: 28 99 01 84

eller send en e-mail til:
deldinviden@cancer.dk

| spergeskemaet bruger
vi felgende begreber:

Udredning

Udredning er det forlab, du gennemgik, inden
du fik din kraeftdiagnose. Eksempelvis tiden fra
du oplevede det forste symptom eller var til
screening, frem til du fik din diagnose.

Behandling af kraeftsygdommen

Nar vi taler om behandling i spergeskema-
et, mener vi specifikt de(n) behandling(er), du
modtog pa sygehuset, som havde til formal
at fjerne kraeftsygdommen (f.eks. kemoterapi,
stralebehandling, operation).

Afslutning af behandling

Her mener vi afslutningen af de(n) behand-
ling(er), som havde til formal at fjerne kraeftsyg-
dommen. Nar kraeftbehandlingen pa sygehuset
slutter, starter man typisk i et opfelgningsforleb
(tidligere kaldet kontrolforlgb). Her vil der sta-
dig veere nogle, der far medicin eller anden be-
handling, som eksempelvis skal holde kraeften
i ro eller forebygge, at kraeften vender tilbage.

Opfelgningsforigb

Opfolgningsforlabet er et nyt begreb, der kan
daekke over flere forskellige ting og som bla.
rummer det, der tidligere hed kontrolforlgb.
Opfelgningsforlebet begynder typisk, nar be-
handlingen pa sygehuset slutter. Man kan bade
veere i et opfelgningsforlgb, hvis man er erklae-
ret kraeftfri, og hvis man stadig har kraeft.

Et opfelgningsforlgb vil typisk foregda pa sy-
gehuset eller hos praktiserende laege, men din
kommune kan ogsa sta for indsatser i forbin-
delse med din opfelgning.

| opfaelgningsforlgbet bliver man indkaldt til
opfelgende undersegelser/samtaler. Her taler
du typisk med laegen eller sygeplejersken om,
hvordan du har det, og om der er noget, du skal
have seerlig hjzelp til. Du kan ogsa fa taget pre-
ver eller lavet scanninger for at holde gje med,
om kreeftsygdommen kan veere pa vej tilbage.
Nogle vil desuden f& medicin eller anden be-
handling i deres opfaelgningsforlgb, eksempel-
vis for at holde kraeften i ro eller for at forebyg-
ge, at kraeften vender tilbage.

Senfolger

Begrebet senfolger deekker over helbredspro-
blemer, der opstar som felge af kraeftsygdom-
men eller -behandlingen, og som har indvirk-
ning pa hverdagslivet enten fysisk, psykisk eller
socialt. Senfelger kan opstd umiddelbart efter
behandlingen eller ar efter. Nogle oplever, at
senfelgerne gar over igen, mens de for andre
er langvarige.

Sundhedsprofessionel

En sundhedsprofessionel er en sundhedsfaglig
person, som du har veeret i kontakt med under
dit kreeftforlgb. Det kan bade veere pa sygehu-
set, ved praktiserende lsege og i kommunen.
Sundhedsprofessionelle er f.eks. laeger, syge-
plejersker, fysioterapeuter og hjiemmesygeple-
jersker.




SPORGESKEMA

OBS: For du gar i gang

Samtykke til at vi md bruge din besvarelse

For at vi ma bruge din besvarelse, skal vi bruge dit samtykke. Ved at saette kryds her under,
accepterer du, at du har faet tilstraekkelig information om undersagelsens formal, herunder at
du er klar over, at det er frivilligt at deltage.

Kraeftens Bekaempelse er dataansvarlig, og de oplysninger, du giver i forbindelse med besvarelsen,
bruger vi til at belyse kraeftpatienters oplevelser, ansker og behov i kraeftforlgbet bade inden for
forskning og i rapporter, der offentliggeres pa Kraeftens Bekeempelses hjemmeside. Resultaterne
vil blive formidlet bredt i sundhedsvaesenet og bruges til at udpege omrader, som Kraeftens Be-

Spergeskemaet sendes ud til 7000 kraeftpatienter, og dine svar vil blive pseudonymiseret. Det
betyder, at det ikke er muligt for andre at genkende dig eller dine svar. Vi opbevarer som udgangs-
punkt oplysningerne om dig i 5 ar efter sidste publicerede rapport eller artikel. Du vil til enhver tid
kunne treekke dit samtykke tilbage og fa slettet din besvarelse — i sa fald kan du kontakte os pa
tlf.: 28 99 01 84 eller pd e-mail: deldinviden@cancer.dk.

|:| Jeg accepterer, at mine svar ma
benyttes som beskrevet

kaempelse og sundhedsvaesenet ber arbejde pa at forbedre til gavn for fremtidens kraeftpatienter.

1 Hvordan startede det forlgb, som farte til, at du fik din kraeftdiagnose?
Seet venligst kun ét X
Jeg var i kontakt med en praktiserende laege (f.eks. fordi du oplevede symptomer eller var
hos leegen i en anden sammenhaesng)
Jeg var i kontakt med en speciallaege uden for sygehuset (f.eks. gynaekolog eller hudlaege)
Jeg deltog i screening (bryst-, livmoderhals- eller tarmkraeft)
Jeg blev behandlet for en anden sygdom pa sygehuset
Jeg blev akut indlagt pa sygehuset
Jeg var pa skadestuen

Ooodgao o

Andet, beskriv gerne:

2 Havde du symptomer eller ubehag, for du kontaktede en laege/deltog i
screeningsundersggelse?

[ ] Nej, jeg havde ingen symptomer eller ubehag % Ga til spergsmal 4
[ ] Ja => Hvis ja, angiv dine symptomer eller ubehag:

Seet gerne flere X

[]

Smerter
Traethed [l Zndrede modermaerker eller sar, der ikke ville hele
Synkebesvaer L] &ndret affgringsmonster
Uforklarligt veegttab (] Andret vandladningsmenster

[]

[]

Uforklarlige bladninger (f.eks. i affering, urin, saed, opkast, ved hoste)

Nedsat appetit Oppustethed
Hoste eller haeshed

oo

Knuder eller hasvelser Andet, beskriv gerne:

Herunder bedes du angive en dato (f.eks. 17-01-22). Du ma& gerne skrive en cirka-dato, hvis du ikke kan huske
den praecise dato eller nejes med at skrive maned og arstal.
Dag - Maned - Ar
S seti bakspejlet, hvornar oplevede du ferste ’ ‘ ) ’ ‘ ) ’ ‘
gang symptomer pa din kraeftsygdom? ! ! !

Kontakt med praktiserende loege inden du fik din Kreeftdiagnose

4 Har du veeret i kontakt med en praktiserende laege, inden du fik din kraeftdiagnose?

L] Ja
[ ] Nej = Ga til spergsmal 13

Herunder bedes du angive to datoer (feks. 17-01-22). Du ma gerne skrive en cirka-dato, hvis du ikke kan huske
den prascise dato eller nejes med at skrive maned og arstal.
o . Ikke relevant
5 Hvornar kontaktede du ferste gang en praktiserende Dag - Maned - Ar for mig
laege med dine symptomer (dvs. ringede eller gik pa ’ ‘ ) ’ ‘ ) ’ ‘
nettet for at booke en tid)? I | | []

Ikke relevant
6 Hvornar blev du ferste gang set/undersggt af en Dag - Méned - Ar for mig
praktiserende laege? ’ ‘ ] ’ ‘ ] ’ ‘ O
| | |

/ Hvordan vurderer du tiden, der gik: [RRENEIE Vet
Passende For lang For kort for mig

a) Fra du ferste gang kontaktede en
praktiserende laege, til du forste gang blev
set/undersegt af en praktiserende laege”? ] ] ] []

b) Fra du ferste gang blev set/undersegt
af en praktiserende laege, til du blev
undersegt pa sygehuset? ] ] L] L]



+

8 Vardu bekymret for, at du kunne have kraeft, inden du ferste gang talte med en praktiserende
leege?
[ ] Nej slet ikke => Ga til spargsmal 10
(] Lidt
[ ] Endel
[ ] Meget
]

Ved ikke/ikke relevant for mig

O Fortalte du den praktiserende leege om din bekymring?

[] Ja
[ ] Nej

10 Synes du, at du blev taget alvorligt, Ja,ihgj Jainogen |mindre Nej, slet  Ikke relevant
da du henvendte dig med symptomer grad grad grad ikke for mig
hos den praktiserende laege? ] ] ] ] ]

11 Var det klart for dig, hvad der skulle ske efter dit ferste beseg hos den praktiserende laege?
[ ] Nej det var ikke klart for mig, hvad der skulle ske —» G4 til spargsmal 12
[] Ja => Hvis ja, hvad skete der efter dit forste besag?

Saet gerne flere X

[ ] Jeg blev henvist til videre undersagelser (feks. pa sygehuset eller hos en speciallaege)

[ ] Jeg skulle booke en ny tid hos praktiserende laege, hvis symptomerne ikke gik vaek

[ ] Jeg fik med det samme en ny tid til en konsultation

[ ] Den praktiserende laege igangsatte selv yderligere undersggelser

(f.eks. blodprave eller medicinsk behandling)
[ ] Jeg gik hjem uden nogen aftale
[ ] Andet, beskriv gerne:
12 Hvor mange gange var du hos en praktiserende En To-tre  Fire gange Blev ikke

laege, inden du blev henvist til undersegelse gang gange  ellerflere henvist
hos en speciallaege eller pd sygehuset? ] [] ] (]

Kontakt med sygehuset inden du fik din krceftdiagnose

13 Blevdu undersagt pa sygehuset, inden du fik din kraeftdiagnose (f.eks. biopsi, scanning, blodpreve
eller lign.)?

[] Ja
[ ] Nej = Ga til spergsmal 16

14 Var det klart for dig, hvad der skulle ske Ja,ihgj  Jainogen | mindre Nej slet  Ikke relevant
efter dine undersegelser pa sygehuset grad grad grad ikke for mig
(f.eks. hvornar du kunne forvente svar)? ] ] ] ] ]

+

L . Ikke Nej, det har Ja, det
15 Inden du fik din kreeftdiagnose, har du da oplevet relevant jeg ikke har jeg
folgende pa sygehuset? for mig oplevet oplevet
a) Laegerne tog mine symptomer alvorligt, men troede, at jeg

fejlede noget andet end kraeft [] [] []

b) La=gerne tog ikke mine symptomer alvorligt L] ] L]

¢) Jeg blev ikke indkaldt til undersegelse eller samtale som aftalt [] [] []

d) Svar pa prever/undersagelser var forsinkede eller blev vaek [] [] []

Ventetid frem til din diagnose og behandling

Herunder bedes du angive en raskke datoer (f.eks. 17-01-22). Du ma gerne skrive en cirka-dato,
hvis du ikke kan huske den preecise dato, eller najes med at skrive maned og arstal.

16 Hvornar blev du forste gang undersggt pa et sygehus Dag - Maned - Ar Ikkiorrer‘ﬁi\éant
i dit kraeftforlab? ’ ‘ ) ’ ‘ ) ’ ‘
| | | D
o ) Dad - Maned - Ar Ikke relevant
1/ Hvornar fik du at vide, at du havde kraeft? 9 for mig
’ ! ‘ i ’ ! ‘ i ’ ! ‘ []
18 Hvornar modtog du din ferste behandling (f.eks. Dag - Maned - Ar 'kkiorrer‘ﬁi\’a”t
operation, kemo-, hormon- eller strdlebehandling)? ’ ‘ i ’ ‘ i ’ ‘ &
! ! ! L]
) ) Ikke relevant
19 Hvordan vurderer du tiden, der gik: Passende For lang For kort for mig
a) Fra du ferste gang blev undersggt pa sygehuset og
til du fik din kreeftdiagnose? L] ] ] []
b) Fra du fik din kraeftdiagnose og til du modtog din ferste
behandling? L] L] ] ]
20 Oplevede du, at du i tiden op til din Nejslet  Imindre Jainogen  Jaihej 4
diagnose selv blev ngdt til at tage en ikke grad grad grad ved ikke
del af det ansvar, som sundhedsvaesenet [] ] ] ] ]

burde have haft?
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22

23

Besked om din sygdom
og behandling

Hvordan fik du beskeden om, at du havde kraeft?

Ved en personlig samtale (fysisk fremmede)

Pr. telefon/videomede online

Pr. brev (med post eller i e-Boks)

Jeg leeste det i min sundhedsjournal online (f.eks. pa sundhed.dk)
Andet, beskriv gerne:

Dodan

Er der noget, du kunne have gnsket anderledes, i perioden fra du fik din kraeftdiagnose,
til behandlingen blev sat i gang?

Seet gerne flere X

Jeg onsker ikke noget anderledes

Jeg ville gerne have haft, at min diagnose blev overleveret pa en anden made
Jeg ville gerne have veaeret begyndt hurtigere i behandling

Jeg ville gerne have haft én eller flere samtaler med en sundhedsprofessionel
Jeg ville gerne have haft mere information, inden behandlingen gik i gang
Andet

Oodoon

Uddyb gerne dit svar her:

Sundhedsprofessionel

En sundhedsprofessionel er en sundhedsfaglig person, som du har veeret i kontakt med under dit kreeftforlgb. Det kan
bade veere pa sygehuset, ved praktiserende laege og i kommunen. Sundhedsprofessionelle er f.eks. laeger, sygeplejersker,
fysioterapeuter og hjiemmesygeplejersker.

Gav en sundhedsprofessionel dig — Ja, fik Manglede Manglede Fik Ikke relevant
inden du startede i behandling — den ~ nok ~ lide _ meget for meget for mig
information du havde behov for om: information  information  information information

a) Din kraeftsygdom? [] [] [] ] []
b) Sygdommens alvorlighed og

mulighed for at blive kreeftfri? L] [] [] L] []
¢) Din(e) behandlingsmulighed(er)? [] [] [] L] []

d) Hvilke komplikationer efter
operation, der kan forekomme
(f.eks. betaendelse, bledning)?

e) Hvilke bivirkninger af medicin, der kan

forekomme (f.eks. kvalme, faleforstyrrelser

efter kemo- eller hormonbehandling)? [] [] [] [] []
f) Hvilke folger du kan forvente af sygdom

/behandling pa lang sigt (f.eks. traethed,

smerter, psykiske reaktioner)? [] [] [] [] []

Hvis du har veeret gennem flere behandlinger, kan du taenke overordnet pd, hvordan du typisk har oplevet, at
beslutningerne blev taget.

24 Hvilket udsagn beskriver bedst:

a) Hvordan beslutninger om din behandling blev taget?

N

Jeg tager selv beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have
Jeg tager selv beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have, men jeg veegter laegens vurdering
Laegen og jeg tager sammen beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have

Laegen tager beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have, idet han/hun dog neje overvejer
mine tilkendegivelser

Laegen tager beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have uden at involvere mig

b) Hvordan du helst vil have, at beslutninger om din behandling bliver taget?

O oo

Jeg tager selv beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have
Jeg tager selv beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have, men jeg veegter laegens vurdering
Laegen og jeg tager sammen beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have

Laegen tager beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have, idet han/hun dog neje overvejer
mine tilkendegivelser

Laegen tager beslutninger om, hvilken behandling jeg skal have uden at involvere mig

Uddyb gerne dit svar her:
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27

28

Behandling pd sygehuset

Hvilke(n) behandling(er) har du faet i forbindelse med din kraeftsygdom?

Seet gerne flere X

[ ] Operation [ ] (Anti-)hormonbehandling

[] Kemobehandling [ ] Forsegsbehandling, hvor ny behandling afpraves
[] Stralebehandling [ ] Anden behandling, beskriv gerne:

[ ] Immunterapi [ ] Jeg har ikke faet behandling —» Ga til spergsmal 35

Pa hvilke(t) sygehus(e) er du blevet behandlet for din kraeftsygdom?
Seet gerne flere X

Region Hovedstaden Region Syddanmark

[ ] Bispebjerg (Bispebjerg og Frederiksberg Hospital) [] Aabenraa (Sygehus Senderjylland)
[ ] Herlev (Herlev og Gentofte Hospital) [] Esbjerg (Sydvestjysk Sygehus)
[] Hillered (Nordsjeellands Hospital) [] Odense (Odense Universitetshospital)
[] Hvidovre (Amager og Hvidovre Hospital) [ ] Senderborg (Sygehus Senderjylland)
[ ] Rigshospitalet [] Vejle (Sygehus Lillebaelt)
[ ] Ronne (Bornholms Hospital)

Region Midtjylland
Region Sjzelland [] Aarhus (Aarhus Universitetshospital)
[] Kege (Sjeellands Universitetshospital) [ ] Herning (Hospitalsenheden Vest)
[] Neestved (Neestved Sygehus) [] Holstebro (Hospitalsenheden Vest)
[] Ringsted (Ringsted Sygehus) [ ] Horsens (Regionshospitalet Horsens)
[ ] Roskilde (Sjaellands Universitetshospital) [ ] Randers (Regionshospitalet Randers)
[] Slagelse (Slagelse Sygehus) [] Viborg (Hospitalsenheden Midt)
Region Nordjylland [] Andet sygehus:
[ ] Aalborg (Aalborg Universitetshospital)
[] Hjerring (Regionshospitalet Nordjylland)

Ja, i hgj Ja,inogen  Imindre Nej, slet

Oplevede du, at der var en klar plan for dit samlede grad grad grad ikke
behandlingsforlgb? (] ] ] ]
Oplevede du, at du selv blev ngdt til at tage  Nej slet Imindre  Ja,inogen  Ja,ihgj
en del af ansvaret for dit behandlingsforlab, ikke grad grad grad Ved ikke
som sygehuset burde have haft? ] ] ] ] []

Mgdet med loeger og sygeplejersker

29 Hvordan vurderer du det antal laeger, du har veeret i kontakt Tilpas For mange For f&
med under dit behandlingsforlgb pa sygehuset? (] (] (]

Herunder sperger vi til det ansvar lsegerne pa sygehuset har haft i dit udrednings- og behandlingsforleb. Ved ansvar
forstar vi, at laegen koordinerer og sikrer fremdrift i behandlingen og lebende er i dialog med dig som patient.

30 Huvilket af folgende udsagn passer bedst pa dine oplevelser pa sygehuset?
[ ] Enbestemt laege har haft ansvaret for mit samlede forlgb

Ansvaret for mit forlgb er skiftet mellem forskellige laeger, og jeg er altid blevet informeret om, hvilken
laege der har haft ansvaret

hvilken laege der har haft ansvaret

[]
[ ] Ansvaret for mit forlgb er skiftet mellem forskellige laeger, men jeg er ikke altid blevet informeret om,
[ ] Jeg oplever ikke, at nogen bestemt laege har haft ansvaret for mit forlgb

31 Har du pa noget tidspunkt veeret i tvivl om, hvilken laage der havde ansvaret for dit forlgb?
[ ] Nej, jeg har aldrig veeret i tvivl
[ ] Ja jegharveeretitvivl = Huvis ja, hvornar har du vaeret i tvivl?

Saet gerne flere X

| forbindelse med udredningen (fer du fik diagnosen)
| forbindelse med operation

| perioden hvor jeg fik kemobehandling

| perioden hvor jeg fik strdlebehandling

| perioder mellem behandlinger

Pa andre tidspunkter i mit behandlingsforlagb

Oodoon

32 Synes du, at de sundhedsprofessionelle

2 Ja, Ja, de Nogle af Nej, ingen

pa sygehuset: allé fléste dgem a#lde?“n Ved ikke
a) Viste interesse for, hvad der ellers fyldte for

dig og ikke blot fokuserede pa din sygdom? [] L] L] ] []
b) Gik op i at forstd, hvad der var vigtigt for dig? [] [] [] [] []
c) Var godt informerede om dig og din behand-

ling, nar du madte til en samtale/behandling? L] L] L] ] []

33 Har du haft mindst én sundheds- Ja,ihgj Jainogen Imindre Nej, slet

professionel pa sygehuset, du kunne grad grad grad ikke Ved ikke
kontakte, hvis du havde behov? W W W ] ]




+

34 Mens du blev behandlet pa sygehuset, har du da
oplevet foglgende?

a) Der var problemer med min kemobehandling (f.eks. forkert dosis
eller kemo lgb uden for blodaren)

b) Der var problemer med anden medicin (f.eks. at jeg fik forkert
medicin, at jeg fik medicinen for sent eller slet ikke fik medicin)

c) Vigtig information om min sygdom eller behandling manglede,
blev vaek, blev fejlnoteret eller blev ikke bragt videre (f.eks. svar
pa praver eller scanninger)

d) Jeg var ikke tilstreekkeligt smertedaskket

e) Jeg fik betaendelse/infektion (f.eks. i lunge, blaere eller sar)

f) Jeg fik problemer med operationssaret (f.eks. fordi saret sprang op)
g) Jeg fik en blodprop (f.eks. i hjerte eller ben)

h) Jeg fik liggesar/tryksar

i) Underernaering og/eller uhensigtsmaessig vaegtaendring

Ikke relevant
for mig

L]

L]

NN

Nej, det har
jeg ikke
oplevet

[]

[]

Ooogo

35 Har du haft én eller flere af falgende sygdomme/lidelser under dit kreeftforlgb?

Szt gerne flere X
Diabetes (sukkersyge)
Lungesygdom (f.eks. KOL, astma, astmatisk bronkitis)

Psykisk lidelse (f.eks. depression, angst)

Hjertekarsygdom (f.eks. forhgjet blodtryk/kolesterol, hjertekrampe)
Muskel- og skeletlidelser (f.eks. leddegigt, knogleskarhed)
Sygdomme i nervesystemet (f.eks. sclerose, Parkinson)
Stofskiftesygdom (f.eks. hgjt/lavt stofskifte)

Anden sygdom, beskriv gerne hvilken:

Dodaoodon

Nej, jeg har ikke haft en anden sygdom/lidelse end kraeft under mit kraeftforlab

Ja, det
har jeg
oplevet

[]

[]

Ooogo

Hjcelp og statte

Problemer eller gener efter kroeft

36 Du bedes saette kryds i op til tre gener/felger af din kraeftsygdom og/eller -behandling, som

37

fylder mest for dig i din hverdag

Treethed/manglende energi
Angst/bekymringer

Seksuelle problemer

Foleforstyrrelser
Affgrings-/tarmproblemer
Vandladningsproblemer
Smerter/ubehag

Lymfadem

Problemer med hukommelse/kognition
Tristhed/nedtrykthed
Andet, beskriv gerne:

Ooddooodaoon

Har en sundhedsprofessionel pa Ja,ihoj
sygehuset talt med dig om: grad
a) Hvordan den praktiserende laege kan hjaelpe

dig i forbindelse med din kraeftsygdom? []

b) Hvordan kommunen kan hjeelpe dig i

forbindelse med din kraeftsygdom? ]
c) Om du far den kost/ernaering, du har

brug for? []
d) Hvad du selv kan gere for at fa det bedre

(f.eks. motion eller rygestop)? []
e) At du kan fa radgivning og stette hos

Kraeftens Bekaempelse? [

38 Haren sundhedsprofessionel pa

sygehuset talt med dig om, hvorvidt Ja, i hej
du har behov for felgende: grad
a) Fysisk genoptraening? L]

b) Afhjaelpning/lindring af fysiske udfordringer
eller senfalger (feks. lymfadem, traethed)?
c) Afhjeelpning/lindring af psykiske udfordringer
eller senfalger (feks. angst, tristhed, bekymringer)?
d) Hjeelp til at handtere problemer med sex- og/eller
samliv?
e) Hjeelp til at fa den rette kost og ernaering?
f) Hjemmesygepleje (f.eks. til medicin, sarpleje)?
g) Hjemmehjaelp (f.eks. til indkeb, rengering)?

I N e

Ja, inogen
grad

[
[
[
[
[

Ja, inogen
grad

[

I N e

| mindre
grad

[
[
[
[
[

| mindre
grad

[

I N e

Nej, slet
ikke

[
[
[
[
[

Nej, slet
ikke

[

I N e

Jeg har ingen gener/folger af kraeftsygdommen og/eller -behandlingen, som fylder i min hverdag

Ikke relevant
for mig

L]

0 o o g

Ikke relevant
for mig

L]

I N e




+ + + +

39 Hardu fra sundhedsvaesenet/kommunen

faet den hjeslp, du har haft behov for til Hjcelp og stotte fra praktiserende lcege under sygdom og behandling

Hyvis du ikke har haft behov for hjaelp, saet da kryds i

"Har ikke haft behov" h;?rblgr%v JZrlaTj@J = ‘g?aodge” | rglrgire Nii’kselet 442 Har du under din behandling for kraeft vaeret i kontakt med en praktiserende laege om
din kreeftsygdom?
a) Fysisk genoptraening? ] ] ] ] ] Saet gerne flere X
b) Afhjeelpning/lindring af fysiske udfordringer [] Ja den praktiserende laege har kontaktet mig eller indkaldt mig til en konsultation
eller senfglger (f.eAks. Iymfede'm, traethed?? L] H H [ ] Ja jeg har kontaktet en praktiserende laege
et sontotger (feks anget tritned bekymnger)? O O O 0O O ) Nej = Gatilspargsmal 45
d) At h&ndtere problemer med sex- og/eller samliv? ] L] ] ] L]
e) At fa den rette kost og ernaering? ] ] ] ] ]
f) Hjemmesygepleje (f.eks. til medicin, sérpleje)? [] [] ] ] ] 4 3 Hvad talte du med den praktiserende laege om?
g) Hjemmehjaelp (feks. til indkeb, rengering)? ] L] ] ] L] Seet gerne flere X
[ ] Fysiske problemer relateret til kreeftsygdommen (f.eks. lymfedem, traethed, seksuelle problemer)
Uddyb gerne dine oplevelser med at fa hjeelp og stette her: L] Psykiske problemer relateret til kraeftsygdommen (f.eks. angst, tristhed, bekymringer)
[ ] Spergsmal vedrerende jobforhold eller gkonomi
[ ] Spergsmal vedrgrende anden sygdom end kraeft (f.eks. diabetes, hjerteproblemer, influenza)
[ ] Hvad jeg selv kan gere for at f& det bedre (feks. motion, rygestop)
[ ] Mulighed for at fa hjzelp eller statte (feks. genoptraening, hjemmehjaelp, hjemmesygepleje)
[ ] Spergsmal vedrgrende mine pargrende (f.eks. hvordan jeg kan tale med mine parerende om
kraeftsygdommen, mine pargrendes bekymringer og velvaere)
[ ] Andet, beskriv gerne:
Ja,ihgj Ja inogen Imindre  Nej slet Ikke relevant
44 Synes du, at den praktiserende laege: grad grad grad ikke for mig
1 a) Seetter sig ind i dit kreeftforlgb, nar du meder
Genoptroemng ) op til kongsultation vedrerende din kraeftsygdom? L] L] L] L] ]
b) Sperger ind til, hvordan du har det? [] [] [] [] ]
Genoptreening er mé/rettet traeaning, der aska/ hjeelpe d(g med dine eventge{/e udfordr/'ngeri forbindelse med djt kraeft ¢) Lytter til dine bekymringer? [] [] [] [] D
forleb. Genoptraeningen kan bade forega mens du er indlagt, undervejs i din behandling og efter din behandling er ) ) . ) )
afsluttet d) Hjeelper dig med udfordringer i forhold til
livet med eller efter kraeft (eller henviser dig videre
40 Har du faet nogen af falgende former for fysisk genoptraening? tilanden relevant hjeelp)? 0 0 0 0 U
Saet gerne flere X e) Tager hand om dine andre sygdomme? [] [] [] [] ]
[ ] Vejledning om gvelser/traening, jeg selv kan lave (selvtraening) f) Tager hand om din samlede situation? [ [ [ [ [
[ ] Individuelt forlgb hos en ergo- eller fysioterapeut
[ ] Gruppetrasning/holdtraening saerligt tilpasset personer, der har haft en kraeftsygdom
[ ] Gruppetrasning/holdtraening, som ikke var saerligt tilpasset personer, der har haft en krasftsygdom .
[ ] Andet, beskriv gerne: Hjcelp fra kommunen
[] Nej jeg har ikke faet genoptraening = Ga til spargsmal 42
45 Synes du, at de personer, du har veeret Ja,ihgj Ja inogen |mindre Nej, slet  Ikke relevant
i kontakt med hos kommunen har: grad grad grad tkke for mig
- - a) Sat sig ind i dine individuelle behov vedrgrende
471 Hvordan kom du i gang med genoptraening? ) genogtraemng/rehabi”termg? u u u u ]
St gerne flere X ) ) o i b) Sat sig ind i dine individuelle behov vedrgrende
[ ] Ensundhedsprofessionel henviste mig til genoptraening hjemmehjaelp? L] L] ] ] L]
[] Jeg kontaktede selv sygehuset for at fa genoptraening c) Sat sig ind i dine individuelle behov vedrarende
[ ] Jeg kontaktede selv en praktiserende laege for at f& genoptraening hjemmesygepleje? ] ] ] ] UJ
[ ] Jeg kontaktede selv kommunen for at f& genoptraening d) Hjulpet dig med radgivning i forhold til din
[ ] Jeg fik genoptraening, som jeg selv betalte (f.eks. hos en privat ergo- eller fysioterapeut) jobsituation? [ [ [ [ L
[ ] Andet, beskriv gerne: e) Hjulpet dig med radgivning i forhold til din
° ) @Jkogomisie situatio%]? ° u u u u L
+ + + +
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Pdrerende: Familie, venner og bekendte

@ Hvis du ikke har/har haft parerende involveret i dit forleb, seet da kryds i "lkke relevant for mig”

46 Haren sundhedsprofessionel pa sygehuset Ja,ihgj Jainogen |mindre
talt med dig eller dine pargrende om, hvorvidt grad grad grad
dine pargrende har behov for hjeelp og stotte i (] (] (]

forbindelse med din kraeftsygdom?

47 Synes du, at dine pargrende er blevet involveret [] [] []
i din behandling og/eller pleje pa en god made?

48 Synes du, at dine pargrende har faet den hjzelp ] ] ]
og stotte i forbindelse med din kraeftsygdom,
som de har haft behov for?

Ja,ihgj Ja inogen [|mindre

49 Har du pargrende, som hjaelper dig med felgende:  9rad grad grad
a) Taler med dig om din sygdom, og hvordan du har det? [ ] [] []
b) Praktisk hjaelp i hjemmet (f.eks. rengering, indkab)? L]
c) Personlig pleje i hjemmet (f.eks. bad, paklaedning,
sarpleje)? [] []

d) Hjeelp i forbindelse med din sygdom/opfalgning
(f.eks. koordinere aftaler, hjaelpe med medicin)?

e) At fa viden om din sygdom, muligheder og rettig-
heder (f.eks. fra en person med seerlig viden i din

[]
[]
[]

[]
[]
[]

omgangskreds)?

50 Oplevede du, at dine paregrende blev Nej slet  Imindre Ja,inogen Ja ihej
nadt til at tage en del af ansvaret under  ikke grad grad grad
din udredning eller behandling, som
sundhedsvaesenet burde have haft? [] [] L] L]

@vrig hjcelp og stotte

51 Hardu benyttet dig af Kraeftens Bekaempelses tilbud om gratis Ja
radgivning og stette?
a) Kreeftlinjen (telefonradgivning)

b) Kraeftradgivningerne (hvor du f.eks. kan fa en radgivningssamtale
og deltage i samtalegrupper eller andre aktiviteter)

c) Cancerforum.dk (laest eller skrevet indlaeg)

00 O

O 0O 0O dd
b o o gy

NAar din behandling slutter

Afslutning af behandling hvis man er erkleeret kreeftfri, og hvis man stadig har
Her mener vi afslutningen af de(n) behandling(er), kraeft. Et opfelgningsforlgb vil typisk forega pa syge-
som havde til formal at fjerne kreeftsygdommen. huset eller hos praktiserende laege, men din kommu-
Nar kraeftbehandlingen pa sygehuset slutter, starter ne kan ogsa sta for dele af din opfaelgning.
man typisk i et opfelgningsforleb (tidligere kaldet
kontrolforlgb). Her vil der stadig vaere nogle, der far | opfelgningsforlgbet bliver man indkaldt til opfelgen-
medicin eller anden behandling, som eksempelvis de undersogelser/samtaler. Her taler du typisk med
skal holde kraeften i ro eller forebygge, at kraeften laegen eller sygeplejersken om, hvordan du har det,
vender tilbage. og om der er noget, du skal have szerlig hjeelp til. Du
kan ogsa fa taget prever eller lavet scanninger for at
Opfelgningsforleb er et nyt begreb, der kan daekke holde gje med, om kraeftsygdommen kan vaere pa
over flere forskellige ting og som bl.a. rummer det, vej tilbage. Nogle vil desuden fa medicin eller anden
der tidligere hed kontrolforlgb. Opfelgningsforiagbet behandling i deres opfelgningsforlab, eksempelvis for
begynder typisk, nar behandlingen pa sygehuset at holde kraeften i ro eller for at forebygge, at kraef-
slutter. Man kan bade veere i et opfelgningsforlab, ten vender tilbage.

52 Har du afsluttet din behandling pa sygehuset (dvs. du er faerdig med din operation for kraeft,
kemo- og/eller stradlebehandling og er overgaet til et opfelgningsforlab)?

L[] Ja

[ ] Nej = Ga til spergsmal 58

[ ] Jeg har ikke faet behandling = Ga til spergsmal 55
[ ] Vedikke

53 Haren sundhedsprofessionel pa sygehuset Ja,ihej Jainogen Imindre  Nejslet Ikke relevant
talt med dig om, hvad der skal ske, efter at grad grad grad ikke for mig
i 4 5
din behandling er afsluttet® ] ] ] ] []

54 var du tryg ved at afslutte din behandling pa sygehuset? Jaihg] Jainogen Imindre  Nej slet

grad grad grad ikke
L] L] L] L]

55Erdu tryg ved de opfelgende undersagelser/samtaler, Ja,ihgj Jainogen Imindre  Nej slet
du skal/er i gang med (f.eks. hvad der skal ske, hvor, grad grad grad ikke
hvornar og hvor ofte du skal til opfelgning)? ] ] ] ]

Uddyb gerne dit svar her:




+

56 ved du, hvad der skal ske i det opfelgningsforleb, Ja,ihgj Jainogen Imindre Nej slet Ikke relevant
du skal/er i gang med (f.eks. fremtidige aftaler, grad grad grad ikke for mig
A 5
undersggelser, henvisninger mv.)~ [ [ [ [ ]

57 ved du, hvor du kan finde oplysninger om fremtidige aftaler,
undersagelser, henvisninger mv. for dit opfelgningsforlab
(f.eks. pa papirer, du har faet udleveret, eller digitalt, f.eks. pa L] L]
sundhed.dk, i e-Boks eller en app)?

Ja Nej

Overordnet vurdering af sundhedsvcesenets indsats

58 Alt i alt hvordan vurderer du: Saerdeles Overvejende Overvejende Saerdeles Ikke relevant

god(t) god(t) darlig(t) darlig(t) for mig
a) Dit forlgb frem til, at du fik din kreeftdiagnose
(udredningsforlgbet)? ] ] L] L] L]
b) Dit samlede behandlingsforleb pa sygehuset? [] [] [] [] ]
c) Samarbejdet mellem forskellige sygehuse/
sygehusafdelinger? L] L] L] L] ]

d) Samarbejdet mellem forskellige dele af
sundhedsvaesenet (f.eks. mellem sygehuset,
praktiserende laege og kommune)? [] [] L] L] L]

e) Den hjeelp, du har faet fra kommunen (f.eks.

genoptraening, hjemmehjeelp, hjemmesygepleje)? [ ] L] L] L] ]
f) Den hjeelp, du har faet fra din praktiserende laage? [ ] [] [] [] []
59 Synes du, at de sundhedsprofessionelle har lkke relevant Ja,ihej Ja,inogen Imindre  Nej slet
taget ansvar for eventuelle fejl, der er sket for mig grad grad grad ikke
i ?
under dit kraeftforlgb® ] 0 0 0 0

Afsluttende spargsmal

60 Kender du til muligheden for at se din personlige sundhedsjournal online (f.eks. pa sundhed.dk)?

[] Ja
[] Nej = Ga til spergsmal 61

—> Hvis ja: Ja Nej
a) Har du set din journal online? L] []
b) Har du oplevet fejl i din journal online? [] L]

18

Nogle patienter vil under deres forleb blive bedt om at svare pa ét eller flere spergeskemaer i forbindelse med en
samtale eller en undersegelse pa sygehuset, enten hjiemmefra eller nar de mader op. Det kan eksempelvis vaere
spargsmal om dit helbred, symptomer, gener/falger af krasftsygdommen mm. Formalet er bl.a. at sikre fokus pa
det, der betyder noget for dig som patient, i samtalen med laegen.

61 Hardu oplevet at skulle udfylde et skema med spergsmal vedrgrende dit helbred eller
symptomer i forbindelse med en samtale eller undersggelse pa sygehuset?

L] Ja

[ Nej
[ ] Vedikke
—> Hvis ja, hvor enig eller uenig er du i falgende udsagn? Meget Delvis  Delvis Meget
) o ) enig enig uenig uenig Ved ikke
a) Skemaet hjalp mig til at forberede, hvad jeg
gerne ville tale om ] ] L] ] D
b) Skemaet hjalp til, at vi i konsultationen fik talt
om de ting, der var vigtige for mig [] [] L] ] L]

Du er nu feerdig med spargeskemaet.
Tusind tak for din tid og dine svar
— de er meget veerdifuldel!l

Har du husket at give samtykke til, at vi
ma bruge din besvarelse? Det ger du ved at
saette kryds i boksen everst pa side 4

Hvis du er blevet pavirket af at besvare spergeskemaet, har brug for rddgivning
eller stotte i relation til din kreeftsygdom eller bare har brug for at tale med nogen, er
du meget velkommen til at ringe til Kraeftlinjen pa 80 30 10 30. Det er anonymt og gratis.
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