000
o00
MOLECULE

Om at leve med
kreeft i underlivet

Undersggelse blandt
patienter og pargrende




MOLECULE

WE DO LIFE SCIENCE

Indhold

Baggrund og udgangspunkt for undersggelsen

Patientbesvarelser — hvad viser undersggelsen

Pargrendebesvarelser — hvad viser undersggelsen

Konklusioner og temaer at ga videre med

moleculeconsultancy.com




Om patient- og pargrendeundersggelsen

* Formalet med undersggelsen var at fa indblik i, hvordan det er at leve med kreaeft i
underlivet, og hvordan det er at vaere pargrende til én med kraeft i underlivet.

* Spgrgerammen blev udarbejdet i samarbejde mellem KIU (patientforeningen Kreaeft
i Underlivet), GSK og Aalborg Universitetshospital.

* Undersggelsen var aktiv fra 1. juni til 1. september 2022. Den var digitalt
tilgeengelig via platformen SurveyXact og blev Igbende monitoreret af Molecule
Consultancy. Undersggelsen var finansieret af GSK.

* |nvitation til undersggelsen blev udsendt via:

- E-mail med link til undersggelsen udsendt til KIU’s medlemmer

- KIU’s hjemmeside, www.kiuonline.dk, med information og direkte link til undersggelsen.

- Tre danske hospitaler: Aalborg Universitetshospital, Herlev Hospital og Odense
Universitetshospital, som bidrog til undersggelsen ved at haenge informationsmaterialet
i deres venteveaerelser for patienter og pargrende, hvorfra undersggelsen kunne tilgas
direkte via QR-kode eller via information om aktivt link pa KIU’s hjemmeside.

KIU(

Kraeft i underlivet

Patient- og pargrendeunderspgelse

Deltagi patient- og parerendeundersegelsen her:

B Eler scan QR-kod




Om deltagerne i undersggelsen

* | alt blev spgrgeskemaet dbnet af 145 personer fra hele
Danmark fordelt mellem de fem regioner.

* Hver 3. deltager var fra Region Hovedstaden (33 %).

* Der blev observeret et mindre frafald af respondenter i Igbet
af undersggelsen:
- 89 % (129 personer) gennemfgrte alle spgrgsmal i undersggelsen.

- Patienter: | alt 129 personer med kraeft i underlivet dbnede
undersggelsen, hvoraf 115 gennemfgrte alle spgrgsmal i
undersggelsen.

- Pargrende: | alt 18 pargrende abnede undersggelsen, hvoraf 14
gennemfgrte alle spgrgsmal i undersggelsen.

* | denne afrapportering praesenteres resultaterne med det
fulde antal besvarelser for det enkelte spgrgsmal.




Praesentation af resultater

Flere steder i afrapporteringen summerer resultatet ikke til 100 %. _
4%

* Dette skyldes afrundingen af data for det enkelte spgrgsmal.

75% 100%

* Resultaterne praesenteres flere steder med farveskalaer.

* Den grgnne nuance repraesenterer den mest positive
svarmulighed, og den rgde nuance repraesenterer den mest

. . B Meget uenig Uenig Hverken eller Enig ® Meget enig Ved ikke
negative svarmulighed.

* Retningen for farveskalaen vil variere afhaengigt af det enkelte D —
spgrgsmal, svarmuligheder og maden spgrgsmalet er stillet pa.

moleculeconsultar Icy.com
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Om patienterne

| alt 129 personer med kraeft i underlivet abnede undersggelsen, hvoraf 115 besvarede alle
spgrgsmal i undersggelsen.

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.




Om patienterne

Demografi

3 ud af 4 patienter, som har

00 o
besvaret denne undersggelse, .
er mellem 50 og 69 ar.

Hvilken aldersgruppe tilhgrer du?
50%

9 39%
40% 36%

30%
10,
20% 15%
10% 7%
1% 0% 0% .
O% —

<20ar 20-29ar 30-39ar 40-49ar 50-59ar 60-69ar 70-79ar
(n=1) (n=0) (n=0) (n=9) (n=46) (n=50) (n=19)

Baseret pa besvarelser fra i alt 126 patienter

2%
-
80+ ar
(n=2)

Hver 3. patient arbejder enten fuldtid (17 %), deltid
(12 %) eller er i flexjob (6 %)

13 % af patienterne er sygemeldt

Knap halvdelen af patienterne (47 %) er enten
pensioneret, pa efterlgn eller pa fgrtidspension

Baseret pa besvarelser fra i alt 126 patienter

Stgrstedelen af patienterne bor sammen med
partner/aegtefaelle (60 %) eller sammen med
partner/agtefaelle og hjiemmeboende bgrn (13 %)

Hver 4. patient bor alene (25 %) eller alene sammen
med hjemmeboende bgrn (2 %)

Baseret pa besvarelser fra i alt 125 patienter
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Om patienterne

Kraeftdiagnose

7 ud af 10 patienter i denne undersggelse
har/har haft kreeft i aeggestokkene.

FRRAARTA

56 % af patienterne har faet
konstateret deres kreeftsygdom
inden for de seneste 5 ar

(i perioden 2018-2022)

Hvilken kraeftsygdom har du/har du haft? (Angiv venligst alle relevante svar)

(rft i wggestokkene (n-c5) N 70

Livmoderhalskraeft (n=18) - 15%
Kreeft i livmoderen (n=14) [l 11%
Vulcacancer (n=5) . 4%

Anden kreeft* (n=10) - 8%
0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 125 patienter. Fordelingen summerer til mere end 100 %
(n=125), da det var muligt at angive flere kraeftformer.

*Under "Anden kraeft” er der blevet angivet: Brystkraeft, BRCA 1, BRCA 2, lymfekraeft,
granulosetumor og sarkomkraeft i livmoderen.

p
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Om patienterne

Behandlingsforligb

38 % er i aktivt behandlingsforlgb

21 % er i vedligeholdelsesforlgb

38 % modtager ingen behandling

It

A

L

Hvad er din behandlingsstatus?

Jeg modtager lindrende/smertestillende behandling
for symptomerne pa sygehuset eller hos egen lzege,
da kreeftsygdommen ikke kan kureres (n=6)

. -
Jeg modtager behandling pa sygehuset for at undga, _ 22%

at kreeften udvikler sig yderligere (n=26)
Jeg modtager behandling pa sygehuset, som har _ 11%
til formal at fjerne kraeftsygdommen (n=13)
Jeg modtager vedligeholdelsesbehandling for _ 21%
at undgd/udsaette tiden til tilbagefald (n=24)

Jeg modtager ingen behandling, da kraeft-
sygdommen er vaek (n=45)

Jeg modtager ingen behandling (n=0) 0%

Ved ikke/@nsker ikke at svare (n=4) 3%

0% 25% 50%

Baseret pa besvarelser frai alt 118 patienter
moleculeconsultancy.com
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Patienter i aktiv behandling

Dette afsnit er baseret pa besvarelser fra de 38 % af patienterne (n=45), som svarer, at de er i et
aktivt behandlingsforlgb:

- Jeg modtager lindrende/smertestillende behandling for symptomerne pd sygehuset eller hos egen
leege, da kraeftsygdommen ikke kan kureres (5 %, n=6).

- Jeg modtager behandling pd sygehuset for at undgd, at kraeften udvikler sig yderligere (22 %, n=26)

- Jeg modtager behandling pd sygehuset, som har til formdl at fjerne kreeftsygdommen (11 %, n=13)

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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Hovedpointer

* 67 % fgler, at sundhedspersonalet tager hand om dem pa en god made, men der bliver ogsa
beskrevet mange modsatrettede fglelser (f.eks. taknemmelighed, vrede, livsmod og sorg).

* Patienterne fgler, at sundhedspersonalet overordnet tager sig tid og udviser forstaelse.

Ligeledes fgler de sig generelt godt informeret om deres kraeftbehandling — og har tillid til, at de
far den rette behandling.

* Forbedringspotentiale: Sundhedspersonalet skal afdaekke patienters behov for hjaelp og stgtte
(31 % af patienterne svarer, at sundhedspersonalet ikke har talt med dem om behov for hjzlp
og stgtte ifm. deres kraeftsygdom).




Patienterne fgler sig godt taget hand om og lever
deres liv uden at lade kraeften fylde for meget

Hvordan fgles det for dig at veere i behandlingsforlgbet?
(Angiv venligst alle relevante svar)

Jeg fgler mig godt taget hand om af sundhedspersonalet (n=30) _ 67%
Jeg forspger ikke at lade kraeften fylde for meget (n=28) _ 62%
Jeg lever mit liv sd normalt som muligt pa trods af kraeften (n=25) _ 56%
Jeg fgler mig bange og bekymret (n=11) _ 24%

Jeg fgler mig handlingslammet (n=1) I 1%

Andre fglelser eller tanker* (n=6) _ 13%

0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 45 patienter.
Fordelingen summerer til mere end 100 % (n=45), da det var muligt at angive flere svar.
*Se fritekstbesvarelser pa naeste side

moleculeconsultancy.com O



Patienter i aktiv behandling oplever ogsa mange
modsatrettede folelser om deres behandlingsforlgb:

Andre tanker og fglelser til spgrgsmalet: ”"Hvordan fgles det for dig at veere i behandlingsforlgbet?”

Jeg fgler ogsa taknemmelighed Jeg er bange for at dg.
og meget livsglaede og livsmod.

Jeg kan fgle mig vred, rastlgs og afventende.

Sorg over at skulle forlade mine keere.

Y
moleculeconsultancy.com f =
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Jeg er bange for, at der ikke “

styr pa min behandling.




Patienterne foler sig generelt godt informeret om deres
kraeftbehandling, men der kan vzere et mindre
forbedringspotentiale i at sundhedspersonalet bedre
kan informere patienterne om deres kraeftsygdom

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?

jeg har brug for, om min kraeftsygdom

jeg har brug for, om min kraeftbehandling

spgrgsmal om min kraeftsygdom
e e s
spgrgsmal om min kraeftbehandling e
0% 25% 50% 75% 100%
W Meget uenig M Uenig Hverken eller ®Enig M Megetenig ™ Ved ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 45 patienter




Patienterne foler overordnet, at sundhedspersonalet
tager sig tid til dem og udviser forstaelse, og
patienterne har tillid til, at de far den rette behandling

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Laegen/sundhedspersonalet tager sig tid til at
tale om de ting, der er vigtige for mig e

for min livssituation

0% 25% 50% 75% 100%

B Meget uenig M Uenig Hverken eller ®Enig M Megetenig ™ Ved ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 45 patienter




Der kan veere et forbedringspotentiale for sundheds-
personalet i at afdaekke patienternes behov for hjalp
og stotte i forbindelse med deres kraeftsygdom

Har leegen/sundhedspersonalet talt med dig om, hvorvidt du har behov for hjzelp og stgtte i
) o forbindelse med din kraeftsygdom?
* 31 % af patienterne svarer nej til, at

laegen eller sundhedspersonalet har Nej (n=14) - I, 1%

talt med dem om, hvorvidt de har Ja(n=20) | /%

behov for hjeelp og stgtte i forbindelse Ved ikke (n=2) [ 4%

med deres kraeftsygdom. o . o e oo

Baseret pa besvarelser fra i alt 45 patienter

. . . . Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
* 7% af patienterne er uenige 1, at de far Jeg far den hjaelp og stette, jeg har behov for i forbindelse med min kraeftsygdom

den hjzelp og stgtte, de har behov for i
forbindelse med deres kraeftsygdom, e 1% I
mens 16 % svarer hverken eller. 0% 25% 50% 75% 100%

B Meget uenig M Uenig Hverken eller Enig M Meget enig Ved ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 45 patienter i _
moleculeconsultancy.com
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Vedligeholdelsesforlgb

Dette afsnit er baseret pa besvarelser fra de 21 % af patienterne (n=24), der svarer, at de er i et
vedligeholdelsesforlgb:

- Jeg modtager vedligeholdelsesbehandling for at undgd/udseette tiden til tilbagefald

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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Hovedpointer

* 79 % har afsluttet deres behandling pa sygehuset. Vedligeholdelsesforlgbet bestar i hgj grad af
blodprgver (95 %), skanninger (90 %), opfelgning hos onkolog (60 %) og/eller hos egen laege (40
%).

* 65 % fpler sig trygge ved overgangen fra behandlings- til vedligeholdelsesforlgb. Stgrstedelen af
patienterne har et godt kendskab til, hvordan deres videre forlgb bliver.




79 % af patienterne i opfolgnings- eller vedligeholdelses-
forlgb har afsluttet deres behandling pa sygehuset (dvs.
har gennemfgrt operation, kemo- og/eller
stralebehandling)

Er du overgaet til et opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb efter afsluttet behandling pa sygehuset
(dvs. efter at du er faerdig med operation for kreeft, kemo- og/eller stralebehandling)?

Ja(n=19) I 9%
Nej (n=4) I 2%
Ved ikke/@nsker ikke at svare (n=1) | 1%

0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 24 patienter.



50 % af patienterne i opfalgnings- eller vedligeholdelses-

forlgb efter afsluttet behandling gar til kontrol hver 3. maned

Udover den halvdel af patienterne, der gar til kontrol hver 3. maned, svarer den anden halvdel af
patienterne forskellige tidspunkter for deres kontrol, hvornar de far taget blodprgver og foretaget
skanninger.

Hvilken type opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb er du overgaet til?

. *Under "Andet” angives bl.a.:
Kontrol hver 3. maned (n=10) _ 50% Af forlob
. venter forlg

Kontrol hver maned
Kontrol hver 6. maned 0% Kontrol hver maned + scanning og samtale hver 3. maned
Blodprgver hver maned + scanning/blodprgver hver 3. méned
. Blodprgver og samtale hver 6. uge + scanning hver 3. maned
Andet* (n=10) _ 50% «  Arligkontrol
. Overgaet til protokol
0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 20 patienter, der svarer ja eller ved ikke/@nsker ikke at svare til at vaere overgaet til et opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb efter
afsluttet behandling pa sygehuset (dvs. efter at de er feerdige med operation for kreaeft, kemo- og/eller stralebehandling).

moleculeconsultar Icy.com



Blodprgver og skanninger er en stor del af de fleste
patienters opfalgnings- eller vedligeholdelsesforlgb

Patienterne svarer, at deres opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb i hgj grad bestar af
blodprgvetagning (95 %), skanninger (90 %), og desuden opfglgninger hos en onkolog (60 %)
og/eller hos laegen (40 %).

Hvilke af nedenstaende er en del af dit opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb? (Angiv venligst alle relevante svar)

Jeg far taget blodprgver (n=19) I 05%
Jeg bliver skannet (n=18) | EEE N ©0%
Jeg gar til opfglgning hos en onkolog (n=12) NG 0%
Jeg er til samtale hos lzegen (n=8) NGNS /0%
Laegen ringer til mig med svar pa undersggelse/blodprgver/skanning (n=7) | NN 5%
Jeg er til samtale hos sygeplejersken (n=6) | NNIIINIGEGEEEEE 30%
Jeg bliver undersggt af en gynaekolog (n=0) = 0%
Andet* (n=3) NN 15%
0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 20 patienter, der svarer ja eller ved ikke/@nsker ikke at svare til at veere overgaet til et opfglgnings- eller vedligeholdelsesforlgb efter
afsluttet behandling pa sygehuset (dvs. efter at de er faerdige med operation for kreaeft, kemo- og/eller stralebehandling).

*Andet: Normalt vil jeg fa svar ved fysisk tilstedevaerelse; Grundet travlihed fik jeg mit sidste blodprgvesvar over telefonen; Det er ikke fastlagt endnu.
moleculeconsultancy.com (@



Patienterne er trygge ved overgangen til deres vedlige-
holdelsesforlgb og har et godt kendskab til deres

opfolgningsforlpb

* 65 % af patienterne svarer, at de i hgj grad fgler sig trygge ved at overga fra behandling til opfglgnings-
forlgb, og der er overordnet tryghed blandt patienterne ved deres igangveerende opfglgning.

* Der er 10 % af patienterne, der i mindre grad fgler, at de kender til planen for deres forlgb.

Var du tryg ved at overga til opfglgnings- eller —
vedligeholdelsesforlgb efter afsluttet behandling?

Er du tryg ved det forlgb, du skal/er i gang med? 40%
Kender du planen for det forlgb, du skal/er i gang med? - 45%
0% 25% 50% 75% 100%
M Nej, slet ikke ~ ® | mindre grad Ja,inogengrad MJa,ihgjgrad  mVed ikke/@nsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser fra i alt 20 patienter, der svarer ja eller ved ikke/gnsker ikke at svare til at veere overgaet til et opfelgnings- eller vedligeholdelsesforlgb efter
afsluttet behandling pa sygehuset (dvs. efter at de er faerdige med operation for kreaeft, kemo- og/eller stralebehandling).

moleculeconsultancy.com ‘
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Patienter, der ikke er i behandling

Dette afsnit er baseret pa besvarelser fra de 38 % af patienterne (n=45), som svarer, at de ikke
modtager nogen form for behandling:

Jeg modtager ingen behandling, da kraeftsygdommen er vaek
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Hovedpointer

* Patienterne svarer overordnet, at de har det fint med ikke at modtage behandling.

* Flere patienter udtrykker ogsa en utryghed om, hvorvidt kraeften vil vende tilbage.




Patienterne svarer overordnet, at de har det fint med, at
de ikke modtager behandling. Flere patienter udtrykker
dog en utryghed om det uvisse og “hvad nu hvis”:

Hvordan har du det med ikke at modtage behandling?

Maerkeligt. Jeg taenker, at selvom kraeften “er i

Jeg vil gerne en gang imellem have
et tjek om alt er ok, men det afviser
min laege, da alt er blevet fjernet.

hvile”, kan den komme igen nar som helst.

Jeg er “dgmt” kraeftfri indtil videre, men er
dog stadigvaek sikker pa, at kraeften lurer.

Jeg er glad og tilfreds for at kraeften er vaek, men jeg
har gener og symptomer, der kan give spekulationer
over, om det mon er noget ny kreeft.

Jeg hviler godt i det, fordi jeg ved, at
hvis jeg skulle fa tilbagefald, sa er

der fortsat behandlingsmuligheder.
moleculeconsultancy.com f“}




00
o0
o0

MOLECULE

WE DO LIFE SCIENCE

Fremtidsperspektiv

Spgrgsmal om fremtidsperspektiv er stillet til alle patienter.

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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» Mere end hver 3. patient er bekymret over, hvordan kraeften pavirker forholdet til
partner/eegtefeelle og hver 4. er bekymret over, hvordan kraeften pavirker sexlivet.

» 49 % af de patienter, der har bgrn, er bekymrede over, hvordan kreaeften pavirker deres
forhold.

* 53 % af patienterne, som er pa arbejdsmarkedet, er bekymrede over, hvordan kreeften
pavirker deres arbejdsliv.




Patienterne har bekymringer over, hvordan kraeften
pavirker deres sex- og samliv

* Mere end hver 3. patient svarer, at de er enige (18 %) eller meget enige (17 %) i, at de er
bekymrede over, hvordan kraeften pavirker deres forhold til deres partner/aegtefelle.

* Derudover er der 25 % af patienterne, der er enige og 18 %, af patienterne, der er meget enige
i, at de er bekymrede over, hvordan kraeften pavirker deres sexliv.

- Omkring hver 6. person svarer ved ikke, hvilket kan indikere, at bekymringer vedrgrende sex- og samliv
kan vaere en fglsomt og/eller svaert emne at tage op.

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
leg er bekymret over, hvordan kraeften pavirker:

Mit forhold til min partner/zegtefaelle 13% 32% 18% % 16%
0% 25% 50% 75% 100%

B Meget uenig Uenig Hverken eller Enig M Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser fraialt 117 patienter
FlH_\|ELLl|r'_‘<_()ﬂ$u!lillU._\f‘U)HW



Ca. halvdelen af patienterne med bgrn er bekymrede
over, hvordan kraeften pavirker deres forhold til dem

* Knap halvdelen af patienterne, der har bgrn, svarer at de er enten enige (29 %) eller meget
enige (20 %) i, at de er bekymrede over, hvordan kraeften pavirker deres forhold til deres bgrn.

* 21 % er uenige og 11 % er meget uenige, mens 4 % svarer ved ikke.

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
Jeg er bekymret over, hvordan kraeften pavirker:

vittornaa i mine b [ I

0% 25% 50% 75% 100%

W Meget uenig Uenig Hverken eller Enig M Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser fra i alt 98 patienter, der indledningsvis har angivet, at de har bgrn

moleculeconsultancy.com



Over halvdelen af patienterne, der er pa arbejds-
markedet, er bekymrede over, hvordan krezeften
pavirker deres arbejdsliv

* Over halvdelen af patienterne, der enten arbejder fuldtid, deltid eller i flexjob svarer, at de er
enige (33 %) eller meget enige (20 %) i, at de er bekymrede over, hvordan kraeften pavirker
deres arbejdsliv.

* 8 % er meget uenige, mens 40 % svarer hverken eller.

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
Jeg er bekymret over, hvordan kraeften pavirker:

0% 25% 50% 75% 100%

W Meget uenig Uenig Hverken eller Enig W Megetenig M Ved ikke/@nsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser fra i alt 40 patienter, der indledningsvis har angivet, at de enten
arbejder fuldtid, har deltidsarbejde eller er i flexjob.

moleculeconsultancy.com



Patienternes bekymringer over, hvordan kraeften
pavirker forhold til gvrig familie eller venner/bekendte
fylder en smule mindre sammenlignet med den nezere
familie (partner og bgrn)

* Ca. 4 ud af 10 patienter er enige (27 %) eller meget enige (12 %) i, at de er bekymrede over,
hvordan kraeften pavirker deres forhold til deres venner og/eller bekendte.

* 32 % af patienterne er enige og 12 % er meget enige i, at de er bekymrede over, hvordan
kraeften pavirker deres forhold til gvrig familie (udover partner og bgrn).

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg er bekymret over, hvordan kraeften pavirker:

Mit forhold til venner/bekendte 23% 26% 27% _ 3%
Mit forhold til gvrig familie 21% 23% 32% _ 4%
0% 25% 50% 75% 100%

W Meget uenig Uenig Hverken eller Enig W Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser fraialt 117 patienter

molecul
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Senfglger hos patienter

Spergsmal om senfglger er kun stillet til feerdigbehandlede patienter eller patienter i
vedligeholdelsesbehandling (i alt 68 patienter).

Dette afsnit er baseret pa besvarelser fra de 90 % af patienterne (n=61) , der svarer ja
til spgrgsmalet:

- Oplever du senfglger, f.eks. fysiske, psykiske eller sociale udfordringer?

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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* 84 % svarer, at de oplever fysiske udfordringer (seerligt treethed og udfordringer med hardere
fysisk aktivitet).

* 52 % af patienterne svarer, at de oplever psykiske udfordringer (saerligt koncentrations- og
spvnbesvaer).

* 49 % svarer, at de oplever seksuelle udfordringer, og det kunne tyde p3, at dette er et fglsomt
emne for patienterne.

* Hver 3. patient (34 %) svarer, at de oplever sociale udfordringer og undgar f.eks. sociale
arrangementer eller kan ikke rumme at ses med familie og venner.




Det er saerligt fysiske udfordringer og senfglger, som
patienterne oplever

 Blandt patienter, der siger ja til at opleve senfglger, svarer 84 %, at de oplever fysiske
udfordringer og/eller senfglger.

* Ca. halvdelen af patienterne angiver bade psykiske — (52 %) og seksuelle udfordringer/senfglger
(49 %), mens hver 3. patient (34 %) svarer, at de har sociale udfordringer/senfglger.

Hvilke senfglger oplever du?
(Angiv venligst alle relevante svar)

Fysiske udfordringer/senfglger (n=51)
f.eks. smerter, treethed eller uplanlagt veegteendring

84%

psykiske udfordringer/senfolger (n=32) | <
f.eks. ensomhed, angst eller koncentrationsbesvaer
seksuelle udfordringer/senfolger (v=30) |
f.eks. mindre lyst
Sociale udfordringer/senfglger (n=21) _ 34%
f.eks. undgdr sociale arrangementer
0% 25% 50% 75%

Baseret pa besvarelser fraialt 61 patienter
Fordelingen summerer til mere end 100 % (n=61), da det var muligt at angive flere senfglger.

100%
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84 % oplever fysiske senfglger — og det er saerligt
treethed og udfordringer med hardere fysisk aktivitet

* | alt blev patienterne praesenteret for 14* praespecificerede fysiske udfordringer/senfglger og
nedenfor er praesenteret de fem, som flest patienter svarede at opleve en del eller meget.

I hvilken grad har du oplevet nedenstaende fysiske udfordringer i den seneste maned?

Treethed 20% 39%

Udfordringer med at udfgre hardere
fysisk aktivitet, f.eks. Igbe en tur

18% 45% 2

Maveproblemer, f.eks. éendret affgringsmanster

Ister 37% 29%
oppustethed, forstoppelse og/eller diarré

Snurren/fglelseslgshed og/eller nedsat

felsomhed i haender eller fgdder 29% 25%

| I I I

0 25% 50% 75% 100%
M Slet ikke Lidt ®Endel ®m Meget mVed ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 51 patienter, der svarer ja til at opleve fysiske udfordringer/senfglger.
*Se de resterende fysiske udfordringer/senfglger pa naeste side.
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Patienterne svarer ogsa, at andre fysiske senfglger
pavirker dem i forskellig grad

* Patienterne svarer, at de har mindst udfordringer ved lettere fysisk aktivitet og madlavning.

I hvilken grad har du oplevet nedenstaende fysiske udfordringer i den seneste maned?

Hedeture 20%
Uplanlagt vesgtzendring (tabt die c!lor - | 20%
taget pa, uden det var meningen)

Smerter i baskken og lzend RN 27%
Lettilgrac 31%
Pget fglsomhed i haender/fingre eller fpdder e s% 24%
Haevede arme eller ben (iymfeodern) I 20%
. 35%

(ufrivillig vandladning)

e e o e e G 6%

aktivitet, f.eks. ga en kort tur

Udfordringer med selv at lave mad e % 16%

0% 25% 50% 75% 100%
M Slet ikke Lidt ®mEndel ®mMeget mVed ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 51 patienter, der svarer ja til at opleve fysiske udfordringer/senfglger.
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Andre perspektiver fra patienter med
fysiske udfordringer/senfglger

Fysiske udfordringer/senfglger — Andet, angiv venligst:

Jeg er blevet enormt fglsom i ‘ ‘
huden, sd den mindste bergring kan

Jeg har smerteri led.
‘ ‘ Jeg far ofte kramper.

Jeg har nu faet konstateret slidgigt i det meste af

foles meget voldsom.

Jeg har faet vedvarende stomi.

kroppen og er meget begraenset i min mobilitet.

Y
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Psykiske senfglger opleves af 52 % af patienterne

* Det er isaer koncentrations- og sgvnbesveer, som opleves blandt patienter med psykiske senfglger.

| hvilken grad har du oplevet nedenstaende psykiske udfordringer i den seneste maned?

Koncentrationsbesveer NN 35%
Sovnbesveer |G 32%

Angst [N 48%

Irritabilitet | 48%

Apati* [ 35%

Let til vrede | 48%
Ensomhed | 39%
0% 25% 50% 75% 100%

M Slet ikke Lidt ®mEndel ®mMeget mVed ikke

Baseret pa besvarelser frai alt 31 patienter, der svarer ja til at opleve psykiske udfordringer/senfglger.
*Blev i spgrgeskemaet defineret som: Manglende initiativ og motivation, ligeglad.

Note: Blandt de personer, der svarer, at de oplever angst lidt, en del eller meget (n=27), angiver 96 % (n=26), at de har oplevet en &ndring i deres angst efter de fik kraeftdiagnosen.
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Andre perspektiver fra patienter med
psykiske udfordringer/senfglger

Psykiske udfordringer/senfglger — Andet, angiv venligst:

Jeg er meget pavirket af, at jeg har mistet
spskende og en foraelder til kraeften.

Der er sa meget andet, der er interessant, end at
skulle ga pa arbejde og veere en god kollega og
samfundsborger. Jeg vil meget hellere bare vaere
hjemme, og veere der for mine bgrn.
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Seksuelle senfglger opleves af 49 % af patienterne

* Blandt de patienterne, der oplever seksuelle udfordringer/senfglger, har 76 % svaret, at de har
oplevet mindre lyst til seksuelt samvaer en del (24 %) eller meget (52 %) i den seneste maned.

* Der er en stgrre andel af patienterne, der svarer ved ikke til spgrgsmalene om seksuelle
senfglger/udfordringer, hvilket kan indikere, at dette er et fglsomt emne.

| hvilken grad har du oplevet nedenstaende seksuelle udfordringer i den seneste maned?

Problemer i forbindelse med seksuelt samveer, f.eks. 28% 10% 28%

grundet tgrhed i skede eller smerte ved samleje
0% 25% 50% 75% 100%

M Slet ikke Lidt En del ®W Meget Ved ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 29 patienter, der svarer ja til at opleve seksuelle udfordringer/senfglger.
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Andre perspektiver fra patienter med
seksuelle udfordringer/senfglger

Seksuelle udfordringer/senfglger — Andet, angiv venligst:

Jeg er bange for at have sex, fordi jeg
frygter at kreeften kan komme igen.

Vi har kun forsggt meget fa gange.

Jeg har slet ikke haft samleje
efter min kraeftdiagnose.

Samleje er slet ikke muligt for mig pga.

Jeg skammer mig over min
smerter, sammenvoksninger og arveav.

forandrede krop efter kreeften.

Y
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Sociale senfglger opleves af 34 % af patienterne

* Knap halvdelen af de patienter, der oplever sociale udfordringer/senfglger svarer, at de har
undgdet sociale arrangementer en del (29 %) eller meget (19 %) i den seneste maned.

* 62 % af patienterne svarer, at de har haft sveert ved at rumme at ses med deres familie og/eller
venner en del (48 %) eller meget (14 %) i den seneste maned.

I hvilken grad har du oplevet nedenstaende sociale udfordringer i den seneste maned?

Har undgdet sociale arrangementer - 48% 19%

Sveert at rumme at ses med familie og/eller venner - 33% 14%

Behov for pauser i Igbet af dagen - 43% 14%

Udfordringer med at dyrke fritidsaktiviteter _ 38% 10%

0% 25% 50% 75% 100%
M Slet ikke Lidt mEndel ®mMeget mVed ikke

Baseret pa besvarelser fra i alt 21 patienter, der svarer ja til at opleve sociale udfordringer/senfglger.
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Andre perspektiver fra patienter med
sociale udfordringer/senfglger

Sociale udfordringer/senfglger — Andet, angiv venligst:

Jeg var tidligere meget kreativ og laeste mange
beger, men jeg har ikke lzest en eneste bog
siden jeg fik konstateret kraeft.

Jeg prgver at tvinge mig selv til
at veere mere social.

Efter operation fgler jeg mig klar
til nye oplevelser, sa det er ikke
rart at veere dgdtreet, have
smerter og ikke vaere mobil.

Jeg kan ikke leengere male, sy, brodere
eller tegne, som jeg kunne far.

Y
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Livskvalitet

Spergsmal om livskvalitet er stillet til alle patienter.

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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* 42 % af patienterne svarer, at deres kraeftsygdom i hgj grad eller i meget hgj grad pavirker deres
evne til at leve det liv, de gerne vil leve. Tendensen er mere udtalt for patienter i aktiv
behandling end patienter i vedligeholdelses- eller afsluttet behandling.

* 76 % af patienterne svarer, at de har et godt liv, og 94 % svarer, at de szetter pris pa de positive
ting i livet. Samtidig svarer halvdelen af patienterne, at de fgler afmagt ved deres kraeftsygdom
og, at de har sveert ved at spgrge om hjzelp.

 Patienterne vurderer, at deres samlede helbred og overordnede livskvalitet er god — dette gg@r
sig seerligt geeldende for patienter i vedligeholdelses- og i afsluttet behandling.




42 % af patienterne svarer, at deres kraeftsygdom i
hgj grad eller i meget hgj grad pavirker deres evne
til at leve det liv, de gerne vil leve

e Hver3 patient (34 %) svarer. at I hvor hgj grad pavirker kraeftsygdommen din evne til at leve det liv, du gerne vil leve?
. V4
kreeftsygdommen i nogen grad pavirker 0% .
deres evne til at leve det liv, de gerne vil
leve o 7
. 20%
* Knap hver 4. patient svarer, at kraeft- 15% 1%
sygdommen kun pavirker dem i lav grad 10% o%
(15 %) eller i meget lav grad (9 %). I »
0%

I meget lav grad |lavgrad (n=17) Inogengrad |hgjgrad (n=31) | meget hgjgrad Ved ikke (n=1)
(n=11) (n=39) (n=17)

Baseret pa besvarelser fraialt 116 patienter.
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Patienter i aktiv behandling svarer i hgjere grad, at
kreeften pavirker deres evne til at leve det liv, de
gerne vil leve sammenlignet med patienter i hhv.
vedligeholdelsesforlgb eller afsluttet behandling

I hvor hgj grad pavirker kraeftsygdommen din evne til at leve det liv, du gerne vil leve?

50%

40% . 38%
34% 339, %

30%

30% 27%
25%
20% o
20% 17% 17% 18% 179%
15% 15%
13%
11% 11%
9%

10% 7%

4% 2%

% 0% o%
O% —
| meget lav grad I lav grad I nogen grad | hgj grad | meget hgj grad Ved ikke
H Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=20) Patienter i afsluttet forlgb (n=45)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

Y
moleculeconsultancy.com f =
.



Patienterne mener overordnet, at de har et godt liv,
og det er seerligt patienter i vedligeholdelses-
behandling, som er meget enige i dette

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg har et godt liv

70%
60%
60%
52% 52%
50%
43%
40% 39%
0
30% 9
23% 25%
20% 16%
11% 13% o 13% 13%

10% &% 7% % 4%

o, 3% 400 400

1% 2% 0% 0% . 0% - 0%
0% —
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
H Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fraialt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

moleculeconsultancy.com D



Starstedelen af patienterne svarer, at de saetter pris

pa de positive ting i livet

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg saetter pris pa de positive ting i livet

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

14%

10% o,
6 6% 4%

0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% - 0%
0%
Meget uenig Uenig Hverken eller

m Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

40%

33% 32%

17%

Enig

78%

61% 60%
55%

0% 0% 0% 0%
Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

Patienter i afsluttet forlgb (n=44)
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Halvdelen af patienterne er enige eller meget enige i,
at det kan veere sveert at spgrge om hjalp, omend der
er meget blandede besvarelser til dette

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg synes, det kan vaere svaert at spgrge om hjzelp

50%
4% 3%
40% 38%
35%
30% 27%
25% o
23% 22% 22%

20% 18%

20% 16% 6%
13%
11%
10% 9% 9%
0
4% 0 o, 0,
2% 2% % op 0% 2%
O% —
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
m Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fraialt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

Y
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Patienterne er overordnet enige eller meget enige i,
at deres liv blev vendt pa hovedet, da de fik
kraeftdiagnosen

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Mit liv blev vendt pa hovedet, da jeg fik kraeftdiagnosen

80%
73%

70% 65% 66%

60%
52%

50%
40%

30% 26% 27%
22% 22%

20% 17%

9%
10% 6% 5%
3% 0, 0 0,
0% 0% 0% 0% = 2% 2% . 2% 0% 0% 0% 0%
0%
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

m Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser frai alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.
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Halvdelen af patienterne svarer, at de fgler afmagt
omkring deres kraeftsygdom, omend dette er mindre
udtalt for patienter i vedligeholdelsesforigb

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg fgler afmagt omkring min kraeftsygdom

40%
3% 3%
200, 30% 29% 29%
0
24%
" I 3% 22% 22% 23%
20% 17% 169
14%
11% .
0, 0, 9/)
10% 7%
4%
- 0% : 0% 2% 0% 0%
0 0 0 (]
0% [ |
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
m Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.
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Over halvdelen af patienterne svarer, at de er enige
eller meget enige i, at de fgler sig som en anden
person, efter de fik stillet deres kraeftdiagnose

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg feler mig som en anden person, efter jeg fik kraeftdiagnosen

50%

41%
40% 36% 36%
30%
30% 27% 27%
23%
21% 22% 22% e 2%
20% 18%
14% 14%
10% . 7%
5% 4% 4% 4%
2%
. 0% 0% 0%
0%
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
H Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.
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Det er saerligt patienter, som har afsluttet deres
behandlingsforlgb, der savner anerkendelse fra
omverdenen om deres livssituation

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg savner anerkendelse fra omverdenen omkring min livssituation

50%
40% 399 39%
40%
34%
30%
’ 25% 26% 25%
22%

’ 2% 20%

20% 16% 18% 17%
13% 13%
11%
10%
4% 4%
3% 7T g% 2% 2% 2%
0% [ | - ’
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
H Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fraialt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.
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Det er saerligt patienter i aktiv behandling, der
udviser mest bekymring for deres behandlings-
muligheder, hvis kraeftsygdommen udvikler sig

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg er bekymret for, om jeg kan fa den rette behandling, hvis min kraeftsygdom udvikler sig

50%

40%

30%

20%

10%

0%

35% 34%
31%
26%
23% 24%
17% 18%
11% 11% 12%
7% %
(]
4% 4%
2%
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig

H Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23)

40%
31%
26%
20%
4% 4% 5%
K
Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare

Patienter i afsluttet forlgb (n=44)
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Patienterne handterer bekymringer forskelligt, men ca.
halvdelen af patienterne holder deres bekymringer for
dem selv for at skane deres pargrende

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?
Jeg holder mine bekymringer for mig selv, for at skane mine pargrende

50%

40% 39%
0
34%
31% 32% 31% 300,
30%
25%
23% 22%
o 20%
20% 17% 18% 17%
11% 11%
10% 9% . 9%
6 % 7% 59
[
0% 0% 0%
Meget uenig Uenig Hverken eller Enig Meget enig Ved ikke/@nsker ikke at svare
m Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45) Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=23) Patienter i afsluttet forlgb (n=44)

Baseret pa besvarelser fra i alt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.
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Patienterne vurderer deres samlede helbred til at
vaere godt og deres overordnede livskvalitet som god

* 25 % vurderer deres samlede helbred som minimum 6 pa en skala fra 1-7, hvor 7 er bedst.

* 39 % vurderer deres samlede livskvalitet som minimum 6 pa samme skala.

Hvordan vil du vurdere dit samlede helbred den forlgbne uge (de sidste 7 dage)? Hvordan vil du vurdere din samlede livskvalitet den forlgbne uge (de sidste 7 dage)?
(Pa en skala fra 1til 7, hvor 1 er "Meget darlig" og 7 er "Seerdeles god") (Pa en skala fra 1til 7, hvor 1 er "Meget darlig" og 7 er "Saerdeles god")
35% 35%
0, 0,
0% 28% 29% 0% - 29%
25%

0 0
25% 21% 25%

0, 0,
20% 6% 20%
15% 15%

10%
10% 10% 6%
0, [
o - 4% s 4%
0% . 0%
0% 0%
1 Meget 2 (n=2) 3 (n=19) 4 (n=32) 5 (n=34) 6 (n=24) 7 Seerdeles 1 Meget 2 (n=4) 3 (n=7) 4 (n=30) 5(n=28) 6 (n=33) 7 Seerdeles
darligt (n=0) godt (n=5) darlig (n=0) god (n=11)

Baseret pa besvarelser frai alt 116 patienter Baseret pa besvarelser fra i alt 113 patienter
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Det samlede helbred vurderes szerligt godt af

patienter i bade vedligeholdelsesforlgb og i afsluttet

behandlingsforlgb

Hvordan vil du vurdere dit samlede helbred den forlgbne uge (de sidste 7 dage)?
(P4 en skala fra 1til 7, hvor 1 er "Meget darlig" og 7 er "Seerdeles god")

40%
35%
33%
31%
0,
30% 28% 29%
22% 23% 23%
20%
20% 18%
16%
10% 9%
4%
2%
0% 0% 0% 0% 0% 0%
0% |
1 Meget darligt 2 3 4 5
M Alle (n=116) Patienter i aktiv behandling (n=45)

Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=20)

Baseret pa besvarelser fraialt 116 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

32%
30%

21%

7%
0,
4% 4% 4% °%
6 7 Seerdeles godt

Patienter i afsluttet forlgb (n=45)
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Livskvaliteten vurderes saerligt hgj blandt de
patienter, som er i et vedligeholdelsesforlgb

Hvordan vil du vurdere din samlede livskvalitet den forlgbne uge (de sidste 7 dage)?
(Pa en skala fra 1til 7, hvor 1 er "Meget darlig" og 7 er "Saerdeles god")

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

0% 0% 0% 0%

1 Meget darlig

m Alle (n=113)

35%
27%
23%

17%

10%
7%
4% o o% [ gy 5%

mo-= N

2 3 4

Patienter i aktiv behandling (n=45)

Baseret pa besvarelser fraialt 113 patienter (alle) og opdelt efter behandlingsstatus.

29%
25% 25%

13%

5

Patienter i vedligeholdelsesbehandling (n=20)

52%

29% 30%

7% 16%
13%
10%

2%

6 7 Saerdeles god

Patienter i afsluttet forlgb (n=45)
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Andre perspektiver fra patienterne

Mine svar er baseret pa, hvordan jeg har det her og nu. Som
kronisk syg kan tingene andre sig pa fa dage. Sadan taenker
jeg mange har det. Sa her er der tale om et gjebliksbillede.

For mig har det betydet alverden at have en fast onkolog, som har fulgt mig fra
starten. Han har leert mig at kende og har formaet at danne en relation til mig.
Jeg er tryg ved ham og stoler pa hans vurderinger. Jeg kan udfordre ham, og han
ved, hvordan man giver de sveaere beskeder. Pa trods af alvorlig, uhelbredelig
kraeft giver han mig hab, men uden at love noget, han ikke kan holde.
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Pargrende

| dette afsnit praesenteres resultater fra spgrgsmal, der kun er stillet til de pargrende.

Resultaterne er baseret pa det totale antal besvarelser til det enkelte spgrgsmal.
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* Hver 3. pargrende har ikke veeret med til samtale ved laegen og knap hver 5. fgler ikke, de far
den information de har behov for som pargrende.

* 9 ud af 10 pargrende mener, at de kan tale abent med deres kreeftsyge

familiemedlem/pargrende om kraeftsygdommen — men der er meget forskellig handtering af
bekymringer blandt pargrende.

* Der ses en tendens til, at pargrende gnsker mere information og har behov for mere hjlp og
stgtte i forbindelse med deres pargrendes kraeftsygdom.

* De pargrende gnsker at blive set og hgrt af sundhedspersonalet som en medspiller i stedet for
som en konkurrent.




Hver 3. pargrende har ikke vaeret med til samtale
ved leegen og knap hver 5. fgler ikke, de far den
information, de har behov for som pargrende

Har du veeret med til samtale ved laegen om din pargrendes kraeftsygdom?

* 33 % af de pargrende har ikke vaeret nejio-c) | —
med til samtale ved laegen omkring

deres pargrendes kraeftsygdom. e T

Ved ikke (n=0) = 0%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Baseret pa besvarelser frai alt 18 pargrende

° 0 2 ; Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
19% af de pa r¢rende er enten uenige Jeg far den information, jeg har brug for om min pargrendes kraeftsygdom, fra

eller meget uenige i, at de som lzegen/sundhedspersonalet
pargrende far den information de har
behov for om deres pargrendes

kraeftsygdom, mens 13 % svarer R AR SR A0n s0%
hverken e//er W Meget uenig M Uenig Hverken eller Enig W Meget enig Ved ikke

6% 13% 31% T

60% 70% 80% 90% 100%

Baseret pa besvarelser frai alt 16 pargrende
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De pargrende kan generelt tale abent og har en god
dialog omkring kraeftsygdommen

* 9 ud af 10 pargrende er enige (33 %) eller meget enige (60 %) i, at de kan tale dbent med deres
kraeftsyge familiemedlem/pargrende om kraeftsygdommen, og kun 13 % er enige i, at de synes,
det er sveert at tale med dem om kraeftsygdommen.

* Der er meget forskellig handtering af bekymringer blandt pargrende, hvor 27 % holder deres
bekymringer for dem selv, for at skane deres kraeftsyge familiemedlem/pargrende, mens 30 %
er uenige eller meget uenige i, at de holder deres bekymringer for dem selv.

Hvor enig eller uenig er du i fglgende udsagn?

Jeg kan tale abent med min pargrende

om kraeftsygdommen 33% e R 7w
Jeg synes, det er sveert at tale med min 339% 13% 13% 7%
pargrende om kraeftsygdommen
Jeg holder mine bekymringer om min pargrendes 27% 33% 7% _ 7%
kraeftsygdom for mig selv for at skane min pargrende
0% 25% 50% 75% 100%

B Meget uenig Uenig Hverken eller Enig M Meget enig Ved ikke/gnsker ikke at svare

Baseret pa besvarelser frai alt 15 pargrende
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De pargrende spgrger primaert deres kraeftsyge
familiemedlem/pargrende, hvis de har spgrgsmal om
kraeftsygdommen

* Udover, at de pargrende spgrger deres kraeftsyge familiemedlem/pargrende direkte, sgger de
desuden svar hos leegen/sundhedspersonalet eller pa internettet.

Hvem spgrger du, hvis du har spgrgsmal om din pargrendes kraeftsygdom?
(Angiv venligst alle relevante svar)

Jeg sparger min pargrende direkte (n=11) | IEEEE S 73%
Jeg spgrger laegen/sundhedspersonalet (n=8) | NG 53
Jleg spger selv svar pa internettet (n=8) | NNNGNGNININGNGIGNGNGEGEGEEEEEGEEEEEEEEEEE 532
Jeg spgrger anden familie/venner/bekendte (n=2) | NI 13%
Jeg sperger ikke nogen (n=1) | N 7%
Jeg tager kontakt til KIU, da jeg er stpttemedlem (n=1) | N 7%

0% 25% 50% 75% 100%

Baseret pa besvarelser fraialt 15 pargrende
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Der kan veere et forbedringspotentiale for sundheds-
personalet i at blive bedre til at inkludere de pargrende
og afdaekke deres behov for hjeelp og stgtte

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn?
e 33% af de pér(zsrende er uenige eller Jeg far den hj=lp og stotte, jeg har behov for i forbindelse med min pargrendes kraeftsygdom
meget uenige i, at de far den hjaelp og
stgtte, de har behov for i forbindelse
med deres pargrendes kraeftsygdom,

mens 33 % svarer hverken eller.

13% 33% 13% 20%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Meget uenig M Uenig Hverken eller Enig M Meget enig Ved ikke

Baseret pa besvarelser fraialt 15 pargrende

Har la2gen/sundhedspersonalet talt med dig om, hvorvidt du har behov for hjzlp og stgtte i
o forbindelse med din pargrendes kreeftsygdom?
* 86 % af de pargrende svarer nej til, at

lzgen eller sundhedspersonalet har Nej (n=12) - N 55
talt med dem om, hvorvidt de har Ja(n=1) N 7%
behov for hjelp og stgtte i forbindelse Ved ikke (n=1) 7%

med deres pa r¢ rendes kr&ftsygdom * 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Baseret pa besvarelser fra i alt 14 pargrende
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De pargrende gnsker at blive set og hgrt af
sundhedspersonalet som en medspiller i stedet for
som en konkurrent

Har du forslag til, hvordan man bedre kan hjzelpe og stgtte pargrende til mennesker med kreefti underlivet?

Jeg manglede, at sundhedspersonalet sa os som en Jeg har den fglelse af, at hvis en patient
“enhed” og spurgte ind til, hvordan de kunne hjaelpe ikke har en pargrende til stede under
min far og mor bedst muligt igennem harde konsultationerne, sa star patienten
indlaeggelser. Jeg oplevede, at nogle leger og rigtig, rigtig darligt.

sygeplejerske sa os som en konkurrent i stedet for

en medspiller. Jeg tror mange af misforstaelserne
havde veeret undgaet, hvis laeger og sygeplejersker

havde vaeret nysgerrige pa os som en helhed. Der er ikke rigtig fokus pa de pargrende,
selvom de lider lige sd meget.
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Andre perspektiver fra pargrende

Man skal starte med at have fokus hos de praktiserende laeger. Ikke alle men rigtig
mange sover i timen, og alt for mange kvinder far opdaget kraeft i hgje stadier. Det er
uhyggeligt, hvor mange inkompetente praktiserenede lager, der findes...

Det handler virkelig om, hvem der banker hardest i bordet og hvem, der kan haeve
stemmen, f@r laegen gider at henvise videre til en kraeftpakke eller anden
undersggelse. Sddan burde det ikke vaere.
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Konklusioner

Temaer og vinkler at arbejde videre med




Kreeftforlpb er fyldt med
komplekse folelser

67 % af patienterne i aktiv behandling
foler, at sundhedspersonalet tager hand
om dem pa en god made, men der bliver

ogsa beskrevet mange modsatrettede

folelser om behandlingsforlgbet:
taknemmelighed og livsmod pa den ene
side, rastlgshed, dgdsangst og sorg pa
den anden.

| tilleeg udtrykker flere patienter, som har
afsluttet behandling, en utryghed om det
uvisse: “hvad nu hvis kraeften vender
tilbage”

Spejling i andre

* De mange fglelser, der fglger med en
kreeftdiagnose, skaber et behov for at
spejle sig i andre i samme situation.

* Patient til patient kommunikation — zerlig
og uden filter — kan klaede patienter pa til
at tale om fglelser med deres pargrende

og med sundhedspersonalet.
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Sex som tabu

Mere end hver 3. patient er bekymret
over, hvordan kreeftsygdommen pavirker
deres forhold til partneren/aegtefallen.

Og hver 4. patient er bekymret over,
hvordan kraeftsygdommen pavirker
sexlivet. | besvarelserne ses en tendens
til, at sexlivet netop er et feplsomt emne,
mange har sveert ved at tage op.

Bring tabuet op

* Klaed sundhedspersonalet pa til at bringe

de sveere, tabubelagte emner op.

* Et samtaleveerktgj kan hjzelpe dialogen pa

vej.
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Hver 2. kreeftpatient har sveert
ved at spgrge om hjeelp

Mens patienterne overordnet fgler, at
sundhedspersonalet er gode til at
informere om selve kraeftbehandlingen,
svarer hver 3. patient, at sundheds-
personalet ikke har talt med dem om
behov for hjzlp og stgtte ifm. deres
kraeftsygdom. Samtidig svarer hver 2.
patient, at de fgler afmagt ved deres
kraeftsygdom og, at de har sveert ved at
spgrge om hjezlp.

Behovsdefineret stgtte

 Patienter har forskellige behov, og alt

efter, hvor de er i forlgbet, eendrer deres
behov sig ogsa.

* En guide til sundhedspersonalet, der tager
afseet i patientens rejse, kan hjaelpe til en
afdaekning af den enkelte patients behov
for stgtte.

moleculeconsultancy.com



Faerdigbehandlet — men stadig
udfordret

90 % af patienter, som har afsluttet aktiv
behandling, oplever senfglger.
Stgrstedelen af patienterne (84 %)
oplever fysiske udfordringer som traethed,
og de har sveert ved hardere fysisk
aktivitet. Men halvdelen af patienterne
oplever ogsa psykiske udfordringer som
sgvn- eller koncentrationsbesvaer og/eller
seksuelle udfordringer. Hver 3. patient
kan ikke rumme for meget social aktivitet.

Hjzelp til ‘efter-livet’

* Livet fgr og efter et kraeftforlgb bliver

aldrig det samme. Man er forandret for
altid og mange vil i lang tid — maske for
altid — sleebe rundt pa en bagage af
fglgevirkninger.

Anerkendelse af fglgerne og hjeelp til at
handtere dem er afggrende, men det er
meget individuelt, hvor meget hjaelp der
er at hente. Initiativer, der saetter fokus pa
senfglger, kan bidrage til et |gft af
omradet.
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Det gar ud over livskvaliteten

Mere end hver 4. kraeftpatient i
undersg@gelsen svarer, at kreeftsygdom i
hgj — eller meget hgj grad pavirker deres
evne til at leve det liv, de gerne vil leve.
Tendensen er mere udtalt for patienter i
aktiv behandling end patienter i
vedligeholdelses- eller afsluttet
behandling.

Forventningsafstemning

* Indblik i, hvad der kan forventes i de

forskellige stadier og af de forskellige
behandlinger, og hjeelp til at tale om det
vil ggre det lettere at acceptere de
begraensninger, der evt. medfglger — og
sammen med ens narmeste finde veje til
at overkomme dem.

Livskvalitet kan ogsa handle om ikke at
ville skuffe andre, ikke veere det man
plejede at veere for andre. Derfor er det
vigtigt med hjzelp til at involvere og
inddrage ens pargrende.
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Pargrende har ogsa behov for
hjeelp og stotte

Der ses en tendens til, at pargrende
gnsker mere information og har behov for
mere hjelp og stgtte i forbindelse med
deres pargrendes kreeftsygdom

Saerskilt fokus

* En kreeftdiagnose rammer i hgj grad ogsa
de pargrende, men fokus samler sig ofte
om den syge og tilbage star den
pargrende med spgrgsmal, behov, sorg og
frustrationer — ofte alene og uden et sted
at gd hen med dem.

* Malrettet materiale og tilbud til pargrende
til kvinder med kraeft i underlivet kan ggre
det lettere at navigere i og vaere en stgtte
uden at glemme sig selv.

Til inspiration se PROPAs pargrendetilbud
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