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Forord

Det er vedvarende nedvendigt at forbedre forholdene for de 33.300 mennesker, der hvert ar rammes af kreeft
i Danmark. Kraeftens Bekaempelse arbejder for, at stadig flere overlever sygdommen, og at flere far et bedre liv
med denne. 225.500 lever i dag med en kraeftdiagnose eller er overlevere af en kraftsygdom, og antallet er
stigende.

Det er vigtigt, at alle, uanset bopael, sygdom, ken og uddannelse, modtager og oplever hgj faglig kvalitet,
patientcentreret praksis og en sammenhaengende indsats i hele behandlingsforlgbet. Ligesa vigtigt er det, at
de, der overlever sygdommen, modtager den relevante statte og hjaelp som grundlag for det bedst mulige liv.

Kraftens Bekeempelses Barometerundersegelser er tilbagevendende landsdaekkende
spergeskemaundersggelser blandt de, som rammes af kraeftsygdommen. Denne rapport prasenterer
hovedresultaterne fra en undersggelse gennemfert i 2012, der saetter fokus pa kraeftramtes behov og
oplevelser gennem behandlingen og forlebet herefter.

Rapporten hviler pd besvarelser fra 4.401 personer, hvilket er 64 % af de borgere, der gennem en fem
maneders periode i 2010 blev registeret med en ferstegangsdiagnose i Landspatientregisteret. Rapporten
bidrager med vigtig ny viden, da kendskabet til kraeftramtes behov, oplevelser og kontakter i efterforlabet
hidtil har vaeret beskedent. Den praesenterer undersegelsens hovedresultater og indeholder ikke
sygdomsspecifikke eller tvaergaende analyser. Disse vil efterfglgende blive gennemfart og gerne i et bredt
samarbejde med interesserede klinikere, forskere og andre, som har interesse heri, for bedst muligt at gere
brug af disse unikke data.

Undersagelsen viser, at en del heldigvis far et godt liv efter kreeftbehandlingen er afsluttet. Men resultaterne
peger ogsa pa, at der for nogle kraeftramte falger vaesentlige fysiske, psykiske og sociale problemer med
sygdommen, som sundhedsvasenet og samfundet i sin helhed ikke hjaelper godt nok med at handtere. Der er
pa flere omrader behov for at styrke indsatsen, men ogsa i langt hgjere grad behov for at involvere den
kreeftramte og de parerende for at sikre kvaliteten og fundamentet for et godt liv.

Vihaber, at rapporten vil blive godt modtaget og aktivt taget i anvendelse af de kliniske miljger,
beslutningstagere og forskere.

De kreeftramte takkes for deres aktive deltagelse og referencegruppen for deres konstruktive bidrag til
udvikling og gennemfersel af undersegelsen. Center for Kraeftdiagnostik i Praksis, Aarhus Universitet, der har
forestaet dataudtraek, takkes for et godt samarbejde.

Kebenhavn, marts 2013

Leif Vestergaard Pedersen Janne Lehmann Knudsen
Direkter Kvalitetschef
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Sammenfatning og vurdering

Denne Barometerundersggelse satter fokus pa nuveaerende og tidligere kreaeftpatienters behov, oplevelser og
vurderinger i forlebet under og efter behandling. Den bidrager med ny og vigtig viden om, hvad det betyder
at blive ramt af en kreeftsygdom, og hvad det indebaerer i forhold til kontakten med sundhedsvaesenet og det
sociale system. Den giver et indtryk af, hvor den enkelte eller dennes pargrende selv ma patage sig ansvaret
og fa opgaven lgst, og pa udvalgte omrader belyser den de kreaeftramtes prioriteringer.

Undersagelsen er en landsdaekkende spergeskemaundersegelse blandt alle de mennesker, der i perioden 16.
april til 15. september 2010 var registreret med en forstegangs kraeftdiagnose i Landspatientregisteret. 6.914
personer modtog i lebet af sommeren 2012 et spergeskema, og 64 % returnerede et udfyldt skema.

| 2010 gennemferte Kraeftens Bekeempelse en Barometerundersegelse blandt nydiagnosticerede
kreeftpatienter, som satte fokus pa deres oplevelser gennem udredning og behandling. 2.568 af de, der deltog
i denne, returnerede ogsa et udfyldt skema i nervarende undersegelse.

Personer med bryst-, prostata- og tyktarmskraeft er steerkest repraesenteret. Denne fordeling er forventelig og
afspejler - udover forskelle i forekomst - den relativt hejere overlevelse for iszer de to ferstnavnte
kreeftsygdomme. Der er en lille overvaegt af kvinder (52 %) i undersegelsen, og en mindre andel enlige.
Gennemsnitsalderen er 65 ar. Resultaterne vurderes generelt at give et retvisende billede af behovene blandt
kreeftramte, og hvilken hjaelp de modtager med et tilbageblik pa de to til to et halvt ar, der er gaet siden deres
sygdom blev erkendt. Det kan dog ikke udelukkes, at der kan veere betydende forskelle i demografiske og
psykosociale faktorer (eksempelvis indkomstniveau eller socialt netveerk), end de, der er undersegt i denne
rapport.

Denne rapport dokumenterer undersggelsens kvalitative og kvantitative resultater, som i evrigt fremstar
relativt ukommenterede. Resultaterne praesenteres i forhold til baggrundsvariablene kgn, uddannelse og
behandlende region. Bag disse oplysninger gemmer sig en betydelig maengde viden, som efterfelgende vil
blive afdaekket i uddybende analyser.

Overordnet vurdering

"Tillid skaber tryghed i behandlingen. Pd hver afdeling ber der vaere kontinuitet blandt de lzger
og sygeplejersker, man mader. Det er patienten, der skal bevare overblikket, sikre koordinering i
behandling. Det kraever overskud og en solid familie. Ikke smart, nar vi taler om sd alvorlige
sygdomme!” (Patientcitat)

Resultaterne viser i hovedtraek, at mange af de mennesker, som rammes af kraft og er i live to til to et halvt ar
efter diagnosen, har en positiv opfattelse af egen livssituation og gode erfaringer med sundhedsvaesenet. Men
undersegelsen viser ogsa, at sygdommen for en del mennesker er forbundet med langvarige fysiske, psykiske
og sociale problemer, som kan og ber afhjeelpes bedre gennem en malrettet indsats i regionerne og
kommunerne.

Kreeft er ikke én, men mange sygdomme i flere stadier, hvilket indebaerer forskellige afledte behov.
Resultaterne viser, at ken og uddannelsesbaggrund ogsa har indflydelse pa behov og oplevelser.
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Undersagelsen bekraefter, at det er vigtigt at erkende og vaegte, at der er individuelle behov og praeferencer,
hvis der i sundhedsvaesenet skal sikres ens kvalitet for de, som har de samme behov. Det geelder i forhold til at
sikre savel faglig kvalitet som en patientcentreret indsats, men ogsa i forhold til sundhedsvaesenets
organisering, hvor iseer den manglende sammenhang udger en risiko.

| forhold til sundhedsvasenets indsats viser undersegelsen, at forlgbet pa sygehus vurderes bedst, mens
udredningsforlebet, de praktiserende lzegers rolle i efterforlebet og den tilbudte genoptraening vurderes
darligst. Undersegelsen viser tydelige regionale forskelle i indsatser og oplevet kvalitet, som kalder pa
opmaerksomhed i forhold til at sikre, at behandlende region ikke er af betydning for kvaliteten i
sundhedsvasenet.

Kreeftpatienter i behandling ensker i hejere grad at blive inddraget i beslutninger om eget forlgb, end det er
tilfeeldet i dag. Tilsvarende eftersperger de kreaeftramte, at sundhedsvaesenet i hgjere grad inddrager og tager
hensyn til de pargrende. De pargrende er en vaesentlig ressource for den kraeftramte i hele forlgbet, og
sammen med den kraeftramte seger de at sikre sammenhaeng i behandlingen, nar sundhedsvaesenet svigter.
Undersagelsen viser, at patientinddragelse og opmaerksomhed pé parerendes rolle og behov ber styrkes, og
resultaterne indikerer, at dette er en udfordring i forhold til daglig klinisk praksis og den nuvarende
organisering af sundhedsvaesenet.

| det felgende preaesenteres oplysninger om kontaktmenster, behandling og sygdomssituation samt oplevede
felger af sygdommen og den sociale konsekvens. Herefter sattes der fokus pa de omrader, som pa
nuvarende tidspunkt kalder pa en szerlig opmaerksomhed.

Behandling og sygdomssituation

96 % oplyser at vaere blevet behandlet for kreeft, hvoraf en lille andel har vaeret deltagere i forskningsforseg (5
%). Flere end hver tredje er blevet behandlet pa to eller flere sygehuse.

Langt de fleste er blevet opereret (83 %), hvoraf halvdelen har faet supplerende kemoterapi eller straleterapi.
Hver fjerde, som er blevet opereret, har oplevet komplikationer.

Hver femte oplyser at vere blevet akut indlagt som felge af kraeftsygdommen. Problemer, som knytter sig til
operation og kemoterapi, angives som de hyppigste, hvor iseer feber, infektion og smerter fremhaves.

To til to et halvt ar efter diagnosetidspunktet har hovedparten (64 %) faet at vide, at de er fri for
kreeftsygdommen. Hver fjerde oplyser, at de fortsat er i behandling. Hver ottende har ensket at fa en anden
leeges vurdering.

42 % oplyser, at de ogsa havde en anden sygdom i perioden, hvor de blev behandlet for kreeft.
Hjertekarsygdom, lidelser i muskler og led samt diabetes fremstar som de hyppigste, dernaest lungesygdom og
psykisk lidelse. Blandt de, som har en anden sygdom, svarer flere end hver tredje, at der ikke blev taget
optimalt hensyn til denne sygdom.

Inden for det seneste halve ar har over 80 % haft en eller flere kontakter med sygehus. Godt hver fjerde
oplyser at have modtaget behandling inden for de seneste tre maneder. Inden for de seneste seks maneder
har halvdelen haft kontakt med praktiserende lzege, og 15 % har besegt en specialleege uden for sygehus.
Omkring hver tiende har veeret i kontakt med hjemmesygeplejersken og psykolog. Cirka 3 % har haft kontakt
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med en smerteklinik eller et palliativt team. Hver femte har benyttet en eller flere former for alternativ
behandling, som langt overvejende handler om vitaminer og kosttilskud.

Folger, livskvalitet og social konsekvens

En del har haft og har fortsat felger og helbredsproblemer, der skyldes kraeftsygdommen og eller
behandlingen. | tiden efter diagnosen blev stillet, fremstar traethed og seksuelle problemer som de mest
gennemgdende, idet knap hver anden har vaeret belastet en del eller meget, men ogsa smerter og nedsat kraft
i muskler og led er hyppigt angivne generelle folger.

To til to et halvt ar efter diagnosetidspunktet er det nogenlunde samme problemer som traeder frem. Nar
kreeftsygdomme anskues under et drejer det sig om treethed, vanskeligheder ved at sove, smerter, svaghed,
begransninger i de daglige ggremal samt bekymringer. Omkring 5 % oplever at vaere meget belastet, og 10 %
at vaere en del belastet, mens 20-30 % oplyser at veere lidt belastet af problemerne. Dertil kommer en lang
reekke mere sygdomsspecifikke felger.

Der er pa nuvaerende tidspunkt kun gennemfart specifikke analyser i forhold til brystkraeft, prostatakraeft og
hovedhalskraft. Disse indikerer betydelige forskelle i funktion, livskvalitet og symptombyrde imellem
sygdommene. Mand med prostatakraft har den bedste funktion vurderet i forhold til livskvalitet, fysiske,
psykiske og sociale funktioner samt den laveste symptombyrde. Personer med hovedhalskraft har den
darligste funktion og er generelt mest belastede af symptomer pa naer smerter og sevnbesvaer, som i
seerdeleshed er belastende for kvinder, der er behandlet for brystkraft.

At en kraeftsygdom har sociale og skonomiske konsekvenser er virkeligheden for en del. Halvdelen af de
erhvervsaktive har oplevet arbejdsmassige forandringer, som for hver fjerde har veeret ugnskede.

Sygdommen og dens fysiske, psykiske og sociale felger efterlader et behov for hjelp og stette fra samfundet.
Herunder er sasmmenfattet den andel, der oplever et behov for hjaelp med angivelse af, hvor stor en andel der
har faet den hjeelp og stette, som de oplevede at have behov for.

49 % svarer at de har haft behov for hjalp i forhold til fysiske problemer
33 % svarer, at de i hajeste grad har faet den hjzelp, de har haft behov for

36 % har haft behov for hjalp i forhold til seksuelle problemer
19 % har i hojeste grad faet den hjzlp, de har haft behov for

45 % har haft behov for hjalp i forhold til felelsesmaessige reaktioner
20 % har i hajeste grad faet den hjzelp, de har haft behov for

41 % har haft behov for genoptraning
38 % har i hajeste grad fdet den genoptraening, de har haft behov for

28 % har haft behov for hjalp i forhold til livsstilsendringer
19 % har i hajeste grad fdet den hjzelp, de har haft behov for

20 % har haft behov for hjemmehjaelp
23 % har i hajeste grad fdet den hjaelp, de har haft behov for
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21 % har haft behov for hjemmesygepleje
44 % i hojeste grad fdet den hjzlp, de har haft behov for

28 % har haft behov for radgivning i forhold til arbejdsliv
35 % har i hgjeste grad faet den rddgivning, de har haft behov for

30 % svarer, at de har haft behov for radgivning i forhold ekonomiske forhold
33 % svarer, at de | hajeste grad har fdet den rddgivning, de har haft behov for

Omrader hvor szrlig opmarksomhed er pakraevet
| det felgende er fremhavet temaer, som pa nuvaerende tidspunkt treeder frem som saerligt kritiske:

e Patientoplevede fejl

¢ Information og inddragelse i eget forlob

¢ Ansvar og sammenhang

e Stotte og hjalp til styrket egenomsorg

e Stotte og hjalp til psykiske og seksuelle problemer
e Den fysiske genoptraning

¢ Den praktiserende lzeges rolle

¢ Kontrol efter behandling

¢ Hjemmepleje og den sociale indsats

e De pargrendes rolle og situation

Patientoplevede fejl

"Kommunikationen mellem sygehus og hjemmepleje var generelt meget ringe. Jeg har selv i tre tilfeelde
vaeret nedt til at ringe til hiemmeplejen og lave en aftale, fordi beskeden fra sygehuset ikke var noteret
korrekt” (patientcitat)

Undersagelsen viser, at kreeftpatienter oplever fejl i alle faser af forlebet. Hvor den ferste
Barometerundersggelse fokuserede pa forekomsten af fejl under udredning og behandling, viser denne
underseggelse, at flere end hver tiende har oplevet fejl hos egen lege i perioden efter kraeftdiagnosen er stillet,
hver fjerde har oplevet fejl i kontrolforlgbet pa hospital, 6 % har oplevet fejl i relation til genoptreening, og hver
femte har oplevet fejl i kontakten med hjemmesygeplejen.

Undersagelsen bekraefter forekomsten af kendte fejl, som i vid udstraekning helt kan undgas gennem en bedre
organisering og praksis. Utilstraekkelig overdragelse af information mellem sundhedsprofessionelle, forsinkede
prevesvar, bortkomne notater og mangelfuld opfelgning er blot nogle af disse. Resultaterne afdakker ogsa ny
viden i forhold patienternes oplevelse af fejl i relation til den faglige indsats, sa som fejlvurdering, utilstraekkelig
undersegelse og manglende faglig indsigt. En malrettet indsats er pakraevet, da fejlene kan fa konsekvenser
for patienten, og forebyggeligheden er hg;.
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Information og inddragelse i eget forlob

"Laegen pd sygehus gav sig ikke tid til at drefte sygdommen og behandlingsmulighederne med mig”
(patientcitat)

Kraftpatienters oplevelse af at vaere relevant inddraget er afgerende for oplevelsen af kvalitet i
behandlingsforlebet, og det er fundamentet for, at patienter oplever, at indsatsen er centreret om at
imadekomme deres behov. Hver tredje oplevede ikke, at leegerne lyttede til deres bekymringer, og en
tilsvarende andel oplevede ikke at blive tilstraeekkeligt involveret i beslutninger vedrerende behandling.

Undersagelsen viser, at det er nedvendigt at afdeekke og tage hensyn til den enkeltes situation og
praeferencer, ogsa i valget af behandling. Tre ud af fire ensker, at beslutning om behandlingsvalg traeffes i
overensstemmelse med principperne i faelles beslutningstagen, det vil sige i samarbejde med laegen efter en
dreftelse af fordele og ulemper ved de mulige behandlinger. 3 % ensker helt at overlade beslutningen til
leegen. Hver tiende ensker at traeffe valget selv pa baggrund af laegens oplysninger om fordele og ulemper.
Dette gealder isaer for meend og for personer med lang videregaende uddannelse. En sterre andel personer
med lavt uddannelsesniveau ensker, at legen tager beslutningen om behandlingsvalg.

"Forbered en noget mere pd komplikationer og senfolger, og gor en klar til at tackle de reaktioner, som
opstar efter endt behandling” (patientcitat)

God og fyldestggrende information er vigtig for den kraeftramte gennem alle faser af forlgbet. Lovgivningen
slar fast, at forud for behandling skal patienten veere oplyst om alternativer samt relevante risici.
Undersagelsen viser, at dette langt fra altid er tilfzeldet. Hver anden af de, der har oplevet komplikationer,
svarer, at de ikke pa forhand var blevet informeret om risikoen herfor.

12 % feler sig ladt i stikken af sundhedsvaesenet efter udskrivelsen. Hovedparten oplever, at de fik god og
fyldestgerende information om, hvordan den videre kontakt med sygehuset skulle forlabe, mens
informationen om mulige konsekvenser, hvad de selv kunne gare, om egen laeges rolle og andre stette
muligheder - herunder Krzeftens Bekaeempelses - var mangelfuld.

Ansvar og sammenhang

"Jeg fik konstateret hajt blodtryk umiddelbart for operation. Jeg skulle gd til egen lzege og blive behandlet.
Jeg synes godt at sygehuset kunne opstarte en behandlling, sd jeg ikke i det akutte forlob skulle flere
steder” (patientcitat)

Et kreeftforleb indebzrer en lang raekke skift pa tveers af sektorer og specialer. Risikoen for kvalitetssvigt er
betydelig, nar ansvaret skifter. En opgerelse fra Dansk Patientsikkerhedsdatabase viser, at 43 % af de
kreeftspecifikke utilsigtede handelser, vedrerer svigt i forbindelse med overgange (1). Dette bekreeftes af
resultaterne fra denne undersggelse, hvor overgangsproblemer betinget af savel administrative fejl, darlig
kommunikation og mangelfuld ansvarsoverdragelse anferes som de hyppigste patientoplevede fejl i
efterforlabet.

| forbindelse med behandling pa sygehuset oplever 43 % ikke, at der var én bestemt laege, der havde ansvaret
for den samlede behandling, og mere end hver fjerde oplevede, at de havde vaeret i kontakt med for mange
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leeger. Nasten hver fjerde oplever, at de selv eller deres parerende i en eller anden grad har stdet med en del
af ansvaret for at holde styr pa, at indkaldelser og henvisninger er foregaet korrekt.

"Jeg styrede de andre sygdomme selv” (patientcitat)

Personer med anden sygdom vurderer behandlingsforlabet, kontrolforlgbet samt afslutningen pa sygehus

signifikant darligere. Af fritekstkommentarerne fremgar det, at de isaer oplever problemer, der knytter sig til
manglende samarbejde mellem specialer og felelsen af selv at matte tage ansvaret for behandlingen af den

anden sygdom.

Stotte og hjzlp til styrket egenomsorg

"Mere hjzelp og rddgivning om hdndltering af et liv efter cancer-dom. lkke bare sendt hjem med morfin og
piller og til et liv kun i treethed og ensomhed” (patientcitat)

God information og patientuddannelse samt hjzelp til eventuelle livsstilseendringer er vigtige elementer i
forhold til at forebygge yderligere sygdom, reducere angst og sikre tilbagevenden til et tilfredsstillende
hverdagsliv. Undersagelsen viser, at der er et stort udaekket behov for at understette den kraeftramtes
egenomsorg via god information samt patientuddannelsestilbud.

Hver femte svarer, at de ikke har modtaget information om, hvad de selv kan gere for at fa det bedre
eksempelvis i relation til kost og motion, og hver tredje af de, der har modtaget informationen, finder den
utilstraekkelig. En betydelig andel har pa sygehuset enten ikke modtaget information om, hvilke symptomer de
skal reagere pa, eller finder den modtagne information utilstraekkelig. Dette er tankevaekkende set i lyset af, at
naesten hver fjerde, som oplever symptomer, der bekymrer dem, veelger ikke at gere noget, men blot venter til
naeste kontrolundersggelse.

43 % oplever ikke, at de har faet den hjaelp, de har behov for i forhold til selv at kunne handtere deres sygdom
og dens felger. 61 % af de, der har haft behov for hjaelp og radgivning i forhold til livsstilsaendringer, oplever,
at de i mindre grad eller slet ikke har modtaget den nadvendige hjzelp.

Kun 16 % er blevet tilbudt undervisning eller et kursus i, hvordan de bedst muligt handterer det at leve med og
efter en kraeftsygdom. Halvdelen af tilbuddene foregar pa sygehuset, og kun en lille andel af tilbuddene
foregar i kommunen. Dette indikerer, at der her er tale om et sarligt indsatsomrade, hvor kraeftpatienter i langt
hejere grad ma geres opmarksom pa eksisterende tilbud herunder "Leer at leve med kronisk sygdom”, som
udbydes i langt de fleste danske kommuner.

Stotte og hjzlp til psykiske og seksuelle problemer

"Mere fokus pd, hvordan man har det folelsesmaessigt efter sddan en diagnose, og hjzlp til at komme
ovenpd [gen” (patientcitat)

En kraeftdiagnose er for de fleste forbundet med angst og usikkerhed. Det er vist, at fysisk og psykosocial
stette har positive effekter for den kraftramte (2). En andel vil udvikle behandlingskraevende depression i
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forbindelse med kraftsygdommen (3). Andre har allerede en psykisk lidelse, fer kraeftsygdommen erkendes,
som skal handteres korrekt.

Undersagelsen viser, at 17 % har haft en psykisk lidelse, mens de blev behandlet for kreeft, og to til to et halvt
ar efter kraeftdiagnosen feler en del sig i sterre eller mindre grad deprimerede. Naesten hver anden oplyser, at
de har haft behov for hjalp og stette til at handtere fglelsesmaessige reaktioner. Halvdelen af de, der har haft
behov for hjaelp og radgivning i forhold til felelsesmaessige reaktioner, oplever, at de ikke har modtaget den
nedvendige hjalp.

"Ked af. at mit sexliv er odelagt. Taenker pa, om det kunne have vaeret anderledes” (patientcitat)

Seksuelle problemer som felge af kraeftsygdommen fremstar som et helt centralt problem, der kraever eget
opmaerksomhed. Flere end hver tredje svarer, at de har haft behov for hjeelp i forhold til at handtere seksuelle
problemer, og 62 % af de, der har haft behov for hjalp, svarer, at de ikke far den relevante hjelp.

Den fysiske genoptraning

"Jeg har savnet en genoptraeningsplan allerede under kemo- og stralebehandling. Jeg skulle selv presse pd
og finde frem til forskellige genoptraningsmuligheder. Hverken kommune eller region var i stand til at
levere en sammenhaengende plan” (patientcitat)

Fysisk genoptraening vil for mange kraeftramte have en gavnlig effekt pa den fysiske og psykiske funktion samt
mindske effekten af senfalger (4,5). Den kommunale og regionale genoptraeningsindsats skal sikre, at de
fysiske gener, som mange kreaeftramte oplever som falge af et sygdoms- eller behandlingsforleb, begranses.
Flere end hver tredje af de, der oplever et behov for fysisk genoptraening, svarer, at de i mindre grad eller slet
ikke har modtaget den relevante genoptreaening.

Sundhedsloven foreskriver, at der skal foretages en sundhedsfaglig vurdering af behovet for fysisk
genoptreening fer udskrivelse fra sygehus. Faerre end en tredjedel angiver, at de har oplevet, at en sddan
vurdering har fundet sted. Resultaterne indikerer, at vurderingen af genoptraeningsbehovet for hovedparten
enten ikke finder sted eller sker i en ikke synlig proces for patienterne. 19 % svarer, at de har modtaget en
skriftlig genoptraeningsplan.

68 % svarer, at behovet for genoptraening optraeder kort tid efter, at de er blevet udskrevet fra sygehuset,
hvilket betyder, at patienterne selv ma opsage egen lzege eller pa eget initiativ finde et genoptraeningstilbud.
Cirka en tredjedel af de kraftramte har pa eget initiativ opsegt genoptraening.

Med undtagelse af genoptraening, som man selv har betalt for, sa svarer faerre end halvdelen, at det modtagne
genoptraningstilbud var szerdeles godt.

Den praktiserende lzges rolle

"Synes egentligt ikke, at min egen lzge er inddraget i forlobet — det hdndterer hospitalet” (patientcitat)
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Den praktiserende leege har en central rolle i sundhedsvaesenet og er for mange borgere den gennemgdende
sundhedsperson i et sygdomsforlgb. Dette gaelder imidlertid ikke for de, som rammes af kreeft, hvor
specialafdelinger pa sygehuset er patientens primare kontakt under behandling og i efterforlebet. Det
bekraeftes i denne undersogelse. Mange kreaftramte udtrykker imidlertid behov for, at praktiserende leege
udviser sterre interesse og i hgjere grad bistar dem undervejs. De efterlyser hjeelp til at handtere fysiske,
psykiske og sociale problemer.

Naesten en tredjedel svarer, at de fra sygehuset ikke har modtaget information om, hvordan den praktiserende
leege kan hjaelpe i det videre forleb. Blandt de, der har faet informationen, finder 41 %, at denne ikke er
tilstreekkelig. Kun sjaeldent har den praktiserende laege pataget sig en opsegende rolle i efterforlabet.

"Mere inddragelse af praktiserende lzege, som f.eks. kan hjzlpe med info om kost, rygestop og andet”
(patientcitat)

Resultaterne viser, at kraeftramte gnsker den praktiserende laeges hjalp pa flere omrader. Omkring hver anden
har haft behov for hjelp fra praktiserende laege i forhold til fysiske problemer og felelsesmassige reaktioner,
og nasten hver tredje i forhold til sociale problemer. En betydelig andel svarer imidlertid, at de i mindre grad
eller slet ikke har faet den hjalp, de har haft behov for fra praktiserende laege i forhold til at handtere fysiske
(31 %), psykiske (43 %) og sociale (60 %) felger af kraeftsygdommen. Samtidig oplever flere end hver tredje, at
lzegen mangler viden om deres behandling eller sygdom.

| fritekstkommentarerne beskriver flere, at praktiserende lzege ikke spiller en central rolle i deres kraeftforleb -
for en dels vedkommende fordi den kraftramte selv ensker det sidan. Andre gnsker praktiserende laege mere
involveret. Det fremhaves som positivt, ndr leegen viser interesse for den kraeftramte og dennes situation, og
nar leegen selv er opsegende.

Resultaterne understreger behovet for et teettere sammenspil mellem sygehus og praktiserende laege omkring
indsatsen for den enkelte patient. En forudsatning for dette er, at den praktiserende leege holdes lebende
orienteret fra sygehuset, hvilket patienterne ikke oplever, er tilfeeldet i dag.

Kontrol efter behandling

"De fleste kontrolbesag har virket ligegyldige, da lzegen flere gange har vaeret forsinket og givet udtryk for,
at han/hun ikke har tid til at lytte” (patientcitat)

Efter endt kraeftbehandling vil naesten alle blive tilbudt regelmaessige kontroller pa sygehuset med det primare
formadl at belyse sygdomsstatus. 94 % svarer, at de har veret til én eller flere kontrolundersegelser.

Sigtet med kontrolprogrammet er at afhjeelpe symptomer og bidrage til tryghed hos den kraeftramte. 29 %
svarer, at de kun i nogen grad eller slet ikke har veaeret trygge ved undersagelserne. Mange eftersperger hjalp
til handtering af fysiske problemer (64 %) og felelsesmaessige reaktioner (59 %), men flere end halvdelen har
ikke oplevet at fa den hjeelp, de har haft behov for.

Omkring hver fjerde vurderer, at de har vaeret i kontakt med for mange sundhedsfaglige personer i forbindelse
med kontrolundersegelserne, og knap hver tredje oplever ikke, at der er én sundhedsfaglig person, der har
overblik og ansvar over det samlede kontrolforlgb.
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Undersagelsen viser, at langt hovedparten af de kraeftramte (93 %) ensker at bibeholde den nuvaerende
organisering med fastlagte kontrolbeseg, som gennemferes med jeevne mellemrum til trods for de naevnte
svagheder. Flest ensker, at kontrolundersegelserne finder sted hos leege pa sygehus (85 %), mens en mindre
andel (8 %) ensker de finder sted hos praktiserende laege. Feerre ensker opgaven varetaget af sygeplejersker.
De, der foretraekker lege pa sygehus, vaegter legens faglige dygtighed og mener, at laegen har den starste
viden om dem og deres situation. De, der foretraekker praktiserende laege, begrunder det oftere med lettere
transport og mulighed for let at fa kontakt. Resultaterne understreger behovet for en individuel
tilretteleeggelse og en forventningsafstemning.

Hjemmepleje og den sociale indsats

"Bedre samarbejde og opfalgning fra sagsbehandler og socialrddgiver i kommunen til hjzelp for pdrarende
og mig selv i given situation” (patientcitat)

Med en kreaftsygdom skal den kraeftramte ikke blot handtere selve sygdommen og dens falger, men ogsa de
konsekvenser, som sygdommen har for livet - praktisk og arbejdsmaessigt.

Over halvdelen af de, der oplever behov, svarer, at de ikke har faet relevant hjemmehjeelp, og 39 % angiver det
samme i forhold til hiemmesygepleje. Det tyder pa, at kommunerne ikke formar at opfylde de saerlige behov
for hjeelp, som en gruppe af de kraeftramte har.

At vende tilbage til arbejdsmarkedet er en vigtig del af det at genvinde sit liv efter en kraeftsygdom.
Sammenlignet med andre sygdomsgrupper vender en stor andel af sygemeldte kreeftpatienter tilbage til
arbejdsmarkedet igen (6). Men det kraever hjaelp og radgivning, hvis man vil sikre, at flest muligt vender
tilbage til et velfungerende hverdagsliv. Blandt de, der har haft behov for rddgivning i forhold til arbejdsliv og
gkonomiske forhold, har kun omkring en tredjedel faet den radgivning, de havde behov for.

De pdrorendes rolle og situation

"Kunne godt have tzenkt mig, at mine udeboende born kunne have fiet oplysninger/bjzelp til, hvordan de
eventuelt kunne hjzelpe, hindtere, samtale og stotte i forlobet. De har stdet lidt pd en ode o” (patientcitat)

De pérerende er en betydelig statte og ressource for den kraeftramte bade i forhold til felelsesmaessige og
praktiske forhold. Men det at vaere parerende til en kraeftpatient kan ogsa vaere forbundet med bade
folelsesmaessige, fysiske og sociale konsekvenser (7). Konsekvenser som i et vist omfang kan imgdegés ved
inddragelse og @get opmaerksomhed fra sygehusenes og kommunernes side.

30 % oplever, at leeger og sygeplejersker i mindre grad eller slet ikke har vist tilstraekkelig interesse for,
hvordan deres parerende har det, og knapt hver fjerde, at de er blevet tilstraekkeligt involveret i behandlingen.
47 % af de, der har haft hjemmesygepleje, oplever, at hiemmesygeplejen i mindre grad eller slet ikke har
inddraget de parerende tilstraekkeligt.

En stor del af de kraeftramte vurderer, at deres partner (52 %), udeboende bern (34 %) og hjiemmeboende
bern (29 %) har haft brug for hjelp og stette fra sundhedsvaesenet eller kommunen. Mange vurderer ikke, at
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de pargrende har faet den hjaelp, de har haft behov for. Den kreaeftramtes partner synes at vaere den, der far
bedst hjaelp, mens der synes at vere saerligt behov for opmaerksomhed omkring hjemmeboende barns behov
for statte. | fritekstkommentarerne beskrives det tillige, at det at statte de parerende, er en indirekte stette for
den kreeftramte.

Undersagelsen viser, at det er vigtigt at veere opmaerksom pa, om den kraftramte har parerende, der er i stand

til at hjeelpe den kraeftramte med felelsesmaessige og praktiske forhold, samt om de pérarende selv har behov
for statte og hjeelp fra sundhedspersonalets side.
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English summary

Each year 33.300 Danes are diagnosed with cancer and presently 225.500 live with cancer or are cancer
survivors. Knowledge about cancer survivors' needs and experiences are scarce. The Danish Cancer Society
conducts recurring studies which provide insight into these needs and cancer patients' experiences with
Danish health care.

In 2010 the first nationwide survey among newly diagnosed cancer patients was conducted with a special
focus on diagnosis and treatment. In the summer of 2012 this survey was followed up by a survey focusing on
experiences during and after treatment among cancer patients diagnosed with cancer from two to two and a
half years ago. The survey contains items about needs, experiences, attitudes and assessments as well as
pathway related items and quality of life score (EORTC QLQ-C30). This report describes the methods and the
main results from this second study.

6,419 Danish citizens who were registered with a first time cancer diagnosis in The National Patient Registry
between the 16" of April and the 15" of September 2010 received a questionnaire. 64 % of the patients
returned the questionnaire. 2,568 respondents from the first survey also participate in this follow-up survey.

The results provide us with new and important knowledge about issues and needs among cancer patients and
how well the health care system supports their needs. The results show potential for improvement in the
following areas:

e Patient experienced errors: A significant proportion of patients experience errors during follow-up,
physical rehabilitation, home nursing and at their GP

¢ Information and involvement of cancer patients: A significant proportion did not feel adequately
involved in decisions about their treatment. Three out of four prefer decisions about their treatment to be
made in partnership with a doctor

e Responsibility and continuity: Patients experience lack of continuity when transferring between
different health care units and sectors. One of every four patients think they have been in contact with too
many doctors during their treatment

e Self-management: Patients experience inadequate information about which problems to expect and
how to handle their disease and its effects themselves

e Help and support for emotional reactions and sexual problems: A significant proportion of those in
need of help and support regarding emotional reactions and sexual problems indicate that they have not
received the help they needed

e Physical rehabilitation: More than one third of those reporting a need for physical rehabilitation have
not received the necessary help. Only few patients received a written plan regarding physical
rehabilitation

e Follow-up: A large proportion experienced unmet needs regarding help to handle physical problems and
emotional reactions during follow-up

e The role of the general practitioner: Every third patient has not received any information about how
their GP can help them. A significant proportion reports unmet needs for GP's support with regard to
physical, psychological and social consequences of the cancer disease

e Home care and social services: Half of the respondents expressing a need for home nursing have not
received relevant help. A great proportion report unmet needs for financial and work related counseling

¢ The role and position of relatives: Many find that doctors and nurses did not show adequate interest
in their relatives and that the relatives had not been adequately involved
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1 Introduktion

1.1 Om Barometerundersggelserne generelt

Kreeftens Bekaeempelse arbejder for at sikre den bedst mulige overlevelse og livskvalitet blandt kraftramte.
Kraftpatienters forleb er hgjt specialiseret og komplekst samt praeget af mange overgange og derved
forbundet med en relativ hgj risiko for kvalitetsbrist og patientskade. Kendskab til kraeftramtes problemer, og
hvorledes de oplever madet med sundhedsvasenet, er en forudsaetning for at sikre hej kvalitet i
patientforlebet og kvalitet i livet, som felger bagefter. Kraftpatienter er en unik kilde til viden. Ud over at have
den konkrete indsigt i egen sygdom og situation, har de alene erfaringerne med den samlede indsats, som
ydes af praktiserende (special-)leeger, flere specialer pa typisk mere end et sygehus og ofte med en
opfelgende indsats i kommunalt regi.

Som falge af en beslutning truffet af Hovedbestyrelsen arbejder Kraeftens Bekeempelse systematisk pa at
indsamle viden om kraeftramtes perspektiv pa den indsats, som samfundet yder i udrednings-, behandlings-
samt efterforlebet. Undersggelserne gar under navnet Barometerundersegelser. De har overordnet til formal
at tilvejebringe landsdaekkende data om kraftpatienters perspektiv pa kvaliteten af den danske
kreeftbehandling og samfundets bredere stette i efterforlebet. Undersegelserne afdeekker patientadfaerd,
kontaktmenster, prioriteringer samt behov, og hvorledes disse behov vurderes at blive tilgodeset.

Denne rapport redeger for resultaterne af den anden spergeskemaundersegelse, der satter fokus pa
overgangen fra behandling til det at leve efter eller med en kraeftsygdom. Undersegelsen felger op pa den
forste landsdeaekkende spargeskemaundersggelse ‘Kraftpatienters oplevelser med sundhedsvaesenet gennem
udredning og behandling’, som blev gennemfert i 2010 og afrapportereti 2011. Den farste
Barometerundersegelse belyser ny-diagnosticerede kraftpatienters forleb og oplevelser fra farste symptom
pa kraeft opstar til primar behandling er afsluttet, og resultaterne baserer sig pa besvarelse fra 4.346 patienter,
hvilket svarer til 65 % af de adspurgte (8).

Den samme gruppe kraftramte, der deltog i den ferste Barometerundersagelse har igen i 2012 faet tilsendt et
spergeskema. Undersggelsen satter dermed fokus pa behov, oplevelser og den aktuelle livssituation blandt
personer, der blev diagnosticeret med en kraeftsygdom for cirka to til to et halvt ar siden. Nedenstaende
forlebsdiagram skitserer de primaere fokusomrader for underseggelserne.
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Figur 1: Oversigt over fokusomrader for Kraeftens Bekaempelses Barometerundersogelser

Farste undersggelse: Kraeftpatienters oplevelse af Anden undersggelse: Kraeftpatienters
forlgbet fra fgrste symptom til endt primaer oplevelse af kontrol- og efterforlgbet
behandling
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Denne rapport formidler de overordnede resultater. | rapporten praesenteres desuden en oversigt over
signifikante forskelle i uddannelsesniveau, ken og behandlende region. Yderligere koblinger med
baggrundsvariable eller tvaergaende analyser er ikke prasenteret. Dette arbejde vil efterfelgende bliver
gennemfert, ligesom resultaterne pa relevante omrader vil blive perspektiveret i forhold til eksisterende
praksis og viden.

Barometerundersegelsen er forankret i afdeling for Kvalitet & Patientsikkerhed, Kreeftens Bekaempelse.
Udtraek fra Landspatientregisteret og bortfaldsanalyse forestds af Center for Forskning i Cancerdiagnostik i
Praksis (CaP), Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet.

Kvalitet & Patientsikkerhed far stette fra en referencegruppe, hvis sammensaetning tilpasses i forhold til
temaerne i den enkelte undersegelse.

1.2 Om denne Barometerundersogelse

Sommeren 2012 gennemferte Kraftens Bekempelse en spargeskemaundersagelse blandt 6.720 mennesker,
der i perioden 16. april til 15. september 2010 var registreret med en kraeftdiagnose i Landspatientregisteret.

En del af de, der blev inkluderet var ogsa deltagere i den forste Barometerundersegelse i 2010. P4 grund af
frafald fra den oprindelige population blev inklusionsperioden i denne anden barometerundersegelse udvidet
fra1. majtil 1. august 2010 for at sikre et tilstraekkeligt stort datamateriale. 64 % returnerede et udfyldt
spergeskema. 2.568 personer har udfyldt et spergeskema fra bade den farste og anden
Barometerundersogelse.

Spergeskemaet anvender en kombination af afkrydsning og mulighed for fritekstkommentarer, hvor det har
veeret muligt for deltagere at uddybe svaret.

Undersagelsen er den ferste store nationale undersegelse, som saetter fokus pa efterforlebet blandt en
velafgraenset gruppe af personer, der er diagnosticeret med en farstegangskraftdiagnose i sommeren 2010.
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Denne rapport redeger for hovedresultaterne og metoden bag den landsdakkende
spergeskemaundersegelse, der har til formal at:

belyse danske kraeftramtes behov, oplevelser og vurdering af sundhedsvaesenets og
soclalvaesenets indsats under og efter behandlling.

Yderligere afdaekkes kontaktmenster, patientadfaerd og prioriteringer. Spergeskemaet indeholder 121
spergsmal og er udviklet med bidrag fra patienter, klinikere og forskere med afsaet i foreliggende viden.
Temaerne i undersggelsen omhandler blandt andet et tilbageblik pa behandlingen, second opinion,
kontrolundersagelser, felger af kraeftsygdommen, livskvalitet, genoptraening, sammenhaeng, inddragelse,
parerende, patientsikkerhed, information og psykosocial hjaelp og stette.

| rapporten praesenteres en oversigt over signifikante forskelle i uddannelsesniveau, ken og behandlende
region. Yderligere koblinger med baggrundsvariable eller tvaergdende analyser er ikke praesenteret. Dette
arbejde vil efterfelgende bliver gennemfart, ligesom resultaterne pa relevante omrader vil blive perspektiveret
i forhold til eksisterende praksis og viden.

En referencegruppe med nedenstdende sammensatning har fungeret som sparringspart i forbindelse med
udvikling af spergeskemaet og analyse af resultaterne:

- Marianne Nord Hansen. Patientrepraesentant. Formand for Foreningen for Kraeftoverlevere med Senfelger

- Niels Bonde. Patientrepraesentant

- Lis Adamsen. Professor, ph.d., mag.scient.soc., sygeplejerske, Universitetshospitalernes Center for
Sundhedsfaglig Forskning

- Anders Bonde Jensen. Professor, overlege, ph.d., Formand Dansk Selskab for Klinisk Onkologi, Overlege,
Onkologisk Afdeling, Aarhus Universitetssygehus

- Birgitte T. Espersen. Klinisk sygeplejespecialist, cand.cur., Onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital

- Mogens Gregnvold. Professor, overlaege, dr.med., Forskningsenheden ved Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital. Lektor ved Kgbehavns Universitet

- Claus Hegdall. Professor, overlaege, dr.med., Gynaekologisk Klinik, Rigshospitalet. Formand for Dansk
Gynakologisk Cancer Database

- Torben Palshof. Overlaege, dr.med. Tidligere formand for Danske Multidisciplinaere Cancer Grupper og tidligere
formand for Dansk Lunge Cancer Gruppe.

- Dorte Gilsa Hansen. Centerleder, ph.d., dr.med., Forskningsenheden for Almen Praksis, Syddansk Universitet

- Jens Sendergaard. Professor, praktiserende laege, klinisk farmakolog, ph.d., Forskningsleder,
Forskningsenheden for almen praksis, Odense Universitet

- Peter Vedsted. Professor, ph.d., Leder af Center for Forskning i Cancerdiagnostik i Praksis (CaP),
Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet

- Janne Lehmann Knudsen (formand). Kvalitetschef, overlaege, ph.d., MHM, Leder af afdeling Kvalitet &
Patientsikkerhed, Kraftens Bekaempelse

- Bo Andreassen Rix. Chef for Dokumentation & Udvikling, dr.med. psykolog, ph.d., Patientstette & Lokal
Indsats, Kraeftens Bekeempelse

- Sidse Hertz Larsen. Psykosocial webskribent, sygeplejerske, Patientstatte & Lokal Indsats, Faglig
Sammenslutning af Onkologiske Sygeplejersker, Kraeftens Bekeempelse

- Susanne Oksbjerg Dalton. Seniorforsker, dr.med., ph.d., Livet efter kraeft, Center for kraeftforskning, Kraeftens
Bekampelse

Fagligt sekretariat: sundhedsfaglig konsulent Mette Thennings Sandager og sundhedsfaglig konsulent Cecilie
Sperling, Kvalitet & Patientsikkerhed, Kraeftens Bekaeempelse.
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1.3 Laesevejledning

| kapitel 2 praesenteres deltagerne i undersegelsen i forhold til en reekke sociodemografiske faktorer,
kreeftsygdom og behandlingssted.

Kapitel 3 indeholder resultaterne fra undersggelsen. Kapitlet indledes med en kort beskrives af, hvordan
resultaterne skal leeses, og hvad der er vigtigt at vaere opmarksom pa i fortolkningen af resultaterne. Herefter
folger en praesentation af hovedresultaterne under en raekke relevante overskrifter (3.2-3.11).

| 3.12 redegeres for forskelle i deltagernes besvarelser i forhold til behandlende region, uddannelsesniveau
og ken. Afslutningsvis indeholder kapitlet en analyse af deltagernes kommentarer i fritekst, som dels rummer
deres afsluttende kommentarer og dels rad til sundhedsvaesenet (3.13).

Kapitel 4 indeholder en uddybet beskrivelse af materiale og metode, hvor der bl.a. redegeres for, hvordan
spergeskemaet er udviklet, identifikationen af deltagerne, databehandlingen samt frafaldsanalysen.

| Kapitel 5 praesenteres alle undersggelsens resultater i en samlet tabel.
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2 Deltagerne i undersogelsen

Dette kapitel indeholder en beskrivelse af de personer, der deltog i undersggelsen samt relaterede
sociodemografiske faktorer, kraeftsygdom og behandlingssted.

Ken og alder
Der deltog 2.282 kvinder (51,9 %) 0g 2.119 maend (48,2 %)

Figur 2.1: Alder (n=4.388)

36,7%

233%

19,6%
8.4% 8.2%

18-404r  41-50ar 51-604r 61-70ar  71-804r >81ar

Deltagerne har en gennemsnitsalder pa 65 ar. Der er flest deltagere i aldersgruppen 61-70 ar.

Civilstand og uddannelse
Hovedparten er enten gift eller har en samlever (67 %). 20 % er enlige, og 13 % er enker/enkemand.

Figur 2.2: Civilstand (n=4.401)

| Gift/samlevende
m Enke/enkemand
W Enlig
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Figur 2.3: Udeboende eller hjemmeboende born

Hjemmeboende bern (n=2.842)

Udeboende bgrn (n=4.092)

HJa [ Ngj

85 % har barn (tal ikke vist i figur). Flest har udeboende (81 %), mens 18 % har hjemmeboende bern.

Figur 2.4: Uddannelsesniveau (n=4.289)

Folkeskole
Studentereksamen/HF
Fagleert 349%

Mellemlang videregaende udd.

Lang videregaende udd.

Ved ikke/ikke relevant

Knap en tredjedel har folkeskole eller gymnasial uddannelse som hgjeste uddannelsesniveau. Omkring en
tredjedel er fagleerte, og den sidste tredjedel har en mellemlang eller lang videregdende uddannelse.
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Kraeftsygdom

Figur 2.5: Kraftsygdom (n=4.401)

Brystkraeft

Prostatakraeft
Tyktarmskraeft
Lymfomer og blodkraeft
Melanom

Kreeft i ovrigt
Urinvejskraeft
Endetarmskreeft

Kreeft i bronkie oglunge
Hovedhalskreeft
Livmoderkraeft

Kreeft i kvindelige kensorganer i evrigt

Mavetarmkraeft i gvrigt

25,4%

Brystkreeft (25 %), prostatakraeft (19 %), tyktarmskraeft (10 %) og lymfomer og blodkreeft (8 %) er de hyppigst

forekommende sygdomme blandt de, der svarede.

En uddybende beskrivelse af sygdomsinddelingen og andelen af deltagere inden for de forskellige kategorier

er beskrevet i kapitel 4 (tabel 4.3.7).

Behandlende region

Figur 2.6: Behandlende region (n=4.283)

Hovedstaden
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Sjeelland
Flere

Udlandet

28,4%
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Flest oplyser at veare blevet behandlet i Region Hovedstaden (28 %), Region Syddanmark (23 %) og Region
Midtjylland (22 %). 5 % har modtaget behandling i flere end én region.

Sammenligning med den forste Barometerundersogelse

Deltagerne i den ferste Barometerundersagelse blev spurgt kort tid efter, at de havde modtaget en
kreeftdiagnose, mens de i denne anden Barometerundersegelse er spurgt cirka to til to et halvt ar fra
diagnosetidspunktet.

Andelen af mand og kvinder er stort set ens i de to Barometerundersegelser. Aldersfordelingen er ligeledes
nogenlunde ens. Der er en mindre andel gifte/samboende i denne undersegelse sammenlignet med den
forste Barometerundersggelse, hvor enlige udgjorde 14 %, og enker/enkemaend udgjorde 12 %.

Der var en mindre andel personer med brystkraeft (23 %) og prostatakraeft (17 %) i den ferste
Barometerundersegelse sammenlignet med denne undersggelse. Omvendt var der en starre andel personer
med kraeft i lunge og bronkier (7 %) blandt deltagerne i den farste Barometerundersagelse. Forskelle i
fordelingen af kraeftformer kan vaere udtryk for, at visse kraeftsygdomme har en hgjere dedelighed.
Forskellene kan saledes vaere udtryk for, at deltagerne i den anden Barometerundersegelse i hgjere grad
bestar af kraeftoverlevere.
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3 Resultater

Indledningsvist i dette kapitel redegeres for, hvordan resultaterne skal lzeses, og hvad det er vigtigt at veere
opmaerksom pa i fortolkningen af resultaterne. Herefter praesenteres undersegelsens hovedresultater.

3.1 Sadan laeses resultaterne

De praesenterede spargsmal er forskelligartede, og seger at belyse savel faktuelle oplevelser, vurderinger samt
prioriteringer blandt kreeftramte. Der er desuden gjort brug af validerede skalaer til maling af livskvalitet. Dette
indebaerer, at der ikke er en ensartet praesentation af resultater.

For hvert spargsmal beskrives den procentvise svarfordeling, dvs. andelen af svar, som de fordeler sig inden
for de enkelte svarkategorier. Desuden praesenteres ved et 'n' det antal deltagere, som har svaret pa
spergsmalet, og som er brugt i udregningen af procentsatserne. Dette tal kan variere fra spergsmal til
spergsmal, idet ikke alle har svaret pa alle spergsmal.

Det var flere steder i spargeskemaet muligt at kommentere et emne i fritekst. Kommentarerne praesenteres i
de relevante kapitler. Deltagerne blev desuden bedt om at komme med forslag til, hvorledes deres forlgb
kunne vere blevet bedre, og blev opfordret til at kommentere bredt pa spergeskemaets sidste side. En
analyse af disse to abne spergsmal praesenteres i afsnit 3.13. De kvalitative kommentarer skal laeses som et
supplement til de gvrige resultater, idet de giver en mere detaljeret beskrivelse af de adspurgtes oplevelser og
en dybere forstaelse af, hvad der ligger bag undersegelsens kvantitative resultater.

En raekke af spergsmaélene i undersegelsen er gentagelser af spergsmal fra den ferste Barometerundersegelse.
Spergsmal fra den farste Barometerundersegelse, der er identiske eller taet pa identiske med spergsmal fra
denne undersegelser, prasenteres lebende i resultatafsnittene.

Fortolkning af bla, grenne, gule og roade svar

Svar, som er et udtryk for en faktuel oplysning, preesenteres med en bla farveskala eller med en tabel. Svar
som udtrykker en vurdering praesenteres med farverne gren, gul og red, som skitseret herunder. Gra
beskriver andelen, der svarer "ved ikke" eller "ikke relevant”.

Fortolkningsmaessigt beskriver den grenne farve andelen af kraeftramte, hvis oplevelse eller vurdering
udtrykker den optimale situation. Den gule farve beskriver en oplevelse, der ikke er optimal, og den rede farve
er udtryk for en negativ oplevelse.

Udgangspunktet er, at kraeftramte skal have den bedst mulige oplevelse. Derfor er kun den mest positive
svarkategori tildelt den grenne farve. De to mest negative kategorier i spergeskemaet er slaet sammen under
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den rede farve, da de for de fleste spargsmal viste sig at indeholde relativt fa svar, og da validering af skemaet
viste, at de, der har sat et kryds i én af disse kategorier, har oplevet et klart problem.

| gennemgangen af resultaterne er der ofte fokuseret pa den mindre andel, som har sat kryds i den gule eller
rede kategori, frem for den — ofte starre — gruppe, som har svaret i denne grenne kategori. Dette valg er taget,
da det er blandt de negative svar, at omrader med forbedringsmulighed identificeres. Dette er i trad med
litteraturen, der viser, at en negativ vurdering altid er et udtryk for et oplevet problem, mens en positiv
vurdering kan vaere pavirket af en raekke faktorer, der kan resultere i, at en negativ oplevelse vurderes positivt
(9,10). Saledes ligger den starste informationsvaerdi i de negative svarandele.

Ved nogle spergsmal er der store grupper, der svarer 'ved ikke/ikke relevant' (gra andel). Fortolkningen af
disse spargsmal skal geres med forsigtighed og med overvejelse om, hvad der kan ligge bag et kryds i 'ved
ikke/ikke relevant'. Et eksempel pa et sddant spergsmal findes i figur 3.5.4, hvor der sparges om, hvorvidt
praktiserende lzege har tilstraekkelig viden om kraeftsygdommen og behandlingen, hvortil 31 % svarer 'ved
ikke/ikke relevant'. Dette kan vaere et udtryk for, at de adspurgte ikke forstar spergsmalet, ikke finder
spergsmalet relevant i forhold til deres situation ( “min praktiserende lzge har slet ikke veeret involveret i mit
kraeftforlob ") eller fordi, der sperges til en skjult proces ( jeg ved ikke, om han har tilstraekkelig viden").

Udregninger

Procentsatserne er generelt beregnet ud fra det antal personer, der har besvaret det enkelte spargsmal.
Steder, hvor der var mulighed for at sette flere kryds, er procentsatsen enten beregnet ud fra det samlede
antal svar, patienterne har sat, eller ud fra det antal personer, der har sat ét eller flere kryds. Enkelte steder er
procentsatsen beregnet ud fra det samlede antal personer i undersegelsen, dvs. 4.401. Hvis beregningen af
procentsatserne ikke er baseret pa antal personer, der har besvaret det enkelte spergsmal er der gjort
opmaerksom herpa i figurteksten.

| enkelte tilfelde er det valgt at udarbejde svarfordelingen ud fra en delmaengde af de, der har svaret.
Eksempelvis er det i figur 3.5.1 opgjort, hvor stor en andel patienter, der har et behov for hjaelp til fysiske
problemer. Kun patienter med et behov er inkluderet i den efterfalgende opgerelse af, om de har faet den
hjeelp, de har haft behov for (figur 3.5.2) Ved at frasortere de, der svarer, at de ikke har behov, opnas et
skarpere billede af, om de relevante mennesker har faet den relevante hjaelp. De steder, hvor resultaterne er
praesenteret med en sadan selekteret gruppe, er det pointeret bade i figurtekst og i beskrivelsen af
resultaterne.

Patientoplevede fejl i forbindelse med praktiserende laege, kontrolundersegelser og hjemmesygeplejerske er
belyst ved at sperge:

1. Hvorvidt de adspurgte har oplevet udvalgte kendte sikkerhedsproblemer

2. Hvorvidt de adspurgte har oplevet andre fejl end de navnte.

For at give et samlet indtryk af patientoplevede fejl afrapporteres endvidere summen af de, der har oplevet
enten kendte ellerandre sikkerhedsproblemer, dvs. andelen der har svaret ja til enten 1) eller 2).
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3.2 Sygdomsstatus og folger af kreftsygdommen

Kraft er en betegnelse for en lang reekke sygdomme, der indebarer vidt forskellige sygdomsforlab med
varierende fysiske, psykiske og sociale konsekvenser for den ramte. Felgerne af en kraeftsygdom kan veere
forbigdende eller vedvarende.

| dette afsnit praesenteres sygdomsstatus blandt deltagerne i undersegelsen. Det beskrives, hvilke felger af
kreeftsygdommen og behandlingen de adspurgte har oplevet gennem deres forlgb, samt hvilke felger de
oplever to til to et halvt ar efter diagnosetidspunktet, hvor spergeskemaet er udsendt.

Sygdomsstatus

Sterstedelen har faet at vide, at de er helbredte for deres kraeftsygdom, mens hver femte stadig har kraeft i
kroppen.

Figur 3.2.1: Hvilken af folgende beskrivelser passer bedst pa din situation nu? (n=4.163)

Jeg har faet at vide, at der ikke er mere kraeft i min krop 64,1%
Jeg har faet at vide, at der stadig er kreeft i min krop

Ved ikke/ikke relevant

Andet

Anden sygdom

42 % svarer, at de har haft en eller flere andre sygdomme i tilleg til deres kreeftsygdom.

Figur 3.2.2: Har du haft anden sygdom i perioden, hvor du blev behandlet for din kraftsygdom? (n=3.933)

s 58.1%

Hla Nej

Blandt de med @vrige sygdomme har 524 en hjertekarsygdom i tillaeg til kraeftsygdommen. Muskel- og
skeletlidelser er den naesthyppigste anden sygdom blandt deltagerne.
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Tabel 3.2.1: Har du haft én eller flere af folgende sygdomme i perioden, hvor du blev behandlet for din
kraeftsygdom? Sat gerne flere x (n=1.650)*

Diabetes (361 svar) 219%
Muskel- og skeletlidelser (f.eks. leddegigt, knogleskarhed) (432 svar) 262 %
Hjertekarsygdom (f.eks. blodprop, forhgjet blodtryk, hjertekrampe) (524 svar) 31.8%
Lungesygdom (f.eks. KOL, astma, kronisk bronkitis) (284 svar) 17.2%
Psykisk lidelse (f.eks. depression) (281 svar) 17.0%
@Dvrige sygdomme (362 svar) 21.9%

*Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at satte flere kryds.

22 % har angivet at have haft gvrige sygdomme ud over de, der er defineret i spergeskemaet. 329 har i fritekst
beskrevet andre sygdomme end de definerede. De sygdomme, som bliver beskrevet, rummer bade kroniske
og ikke kroniske sygdomme. Hyppigste andre sygdomme er:

- Neurologiske sygdomme (f.eks. sklerose, Parkinson's sygdom og lammelser)

- Stofskiftesygdomme (f.eks. forhgjet kolesterol, for hajt/lavt stofskifte)

- Nyresygdomme (f.eks. nyresten, nedsat nyrefunktion)

- @jensygdomme (f.eks. gren og gra staer)

- Brok

- Betaendelsestilstande og infektioner (f.eks. lungebetendelse, helvedesild)

- Mavetarmsygdomme (f.eks. mavesar, tarmslyng)

- Psykiske gener (f.eks. sarbarhed, stress)
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Folger af kraeftsygdommen

| tabel 3.2.2 praesenteres et overblik over, hvilke falger og problemer de adspurgte har oplevet i forbindelse
med deres kraeftsygdom og behandling. Der er ikke spurgt til, hvornar felgerne optradte. Opggarelsen giver
saledes et samlet overblik over, hvilke problemer de adspurgte har oplevet i perioden fra afsluttet behandling
og frem til cirka to til to et halvt ar efter diagnosetidspunktet.

Tabel 3.2.2: Har du som felge af din kraftsygdom eller behandling oplevet én eller flere af folgende?

Slet ikke Lidt En del Meget
Generende traeethed (n=3.923) 281% 31.9% 24,6 % 15,4 %
Sjeeldnere seksuelt samveer end for diagnosen (n=3.365) 38,7 % 17.9% 16,5 % 26,8%
Mindre lyst til seksuelt samveer (n=3.451) 41,5 % 20.5% 179 % 303 %
Nedsat muskelkraft (n=3.770) 45,4 % 30,1 % 16,6 % 79 %
Sevnbesvar (n=3.772) 47,2 % 289 % 16,8 % 7.1%
Muskel/ledsmerter (n=3.715) 50,2% 25.8% 153 % 8.8%
Taorre slimhinder (n=3.758) 56,6 % 21.2% 13.9% 84%
(S::;;z%e)ller manglende felesans i fingre og/eller fedder 57.9% 21.6% 12.6% 79%
Koncentrationsbesvar (n=3.670) 58,3 % 27.8% 10,8 % 3.1%
Hukommelsesbesvaer (n=3.688) 59,7 % 263 % 10,2 % 3.8%
Svimmelhed (n=3.697) 64,7 % 23.8% 8.8% 2,7 %
Vaegtstigning (n=3.663) 66,2 % 20,7 % 9.9 % 32%
Lymfedem (havede arme og ben) (n=3.699) 69,1 % 185% 8.2% 42%
Forstoppelse (n=3.734) 70,3 % 17.9% 83% 3.4%
Andret smags- eller lugtesans (n=3.725) 70,5% 15.4% 82% 58%
Kvalme (n=3.707) 72.2% 171 % 7.2% 3.5%
Inkontinens (ufrivillig vandladning) (n=3.700) 73.5% 17.9% 55% 31%
Vagttab (n=3.721) 73.5% 14,4 % 7.6% 4.5%
Diarré (n=3.654) 749 % 16,2 % 59% 3%
Synkebesvaer (n=3.692) 82,8 % 10,7 % 3.8% 2,8%
Skade pa teender (n=3.661) 832% 9.9 % 4,0% 29%

De hyppigste problemer er generende traethed, seksuelle problemer i form af mindre lyst og sjeeldnere
seksuelt samveer, nedsat muskelkraft og sevnbesveer. Flere end halvdelen har oplevet treethed samt seksuelle
problemer.

| det fglgende praesenteres de fem hyppigst oplevede fglger blandt patienter med bryst-, prostata- og
hovedhalskraeft (3.2.3, 3.2.4, 3.2.5). Figurerne illustrerer, at der er betydelig variation i de oplevede
konsekvenser kraeftsygdommene imellem. P4 tveers af de udvalgte sygdomsgrupper er generende traethed
og mindre lyst til seksuelt samvar de mest gennemgaende problemer. Andre problemer er seerligt udtalte for
bestemte sygdomsgrupper. Det geaelder eksempelvis seksuelle problemer i gruppen med prostatakraft, og
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endret smags- og lugtesans for personer med hovedhalskreft. For personer med brystkraeft er

muskel/ledsmerter et udtalt problem.

Figur 3.2.3: De hyppigst oplevede folger efter brystkraeft

Brystkraeft
Generende traethed (n=1.031) 18,4% 34.9% o 277% [ 189%
Muskel/ledsmerter (n=996) 29,7% 28,7% o 240% | 176%
Sevnbesvar (n=956) 34,4% 30,4% _
Mindre lyst til seksuelt samvaer (n=879) 37.3% 27.2% O 212%  [143%
Tarre slimhinder (n=981) 38.2% 27.5% _
Sletikke Lidt WMEndel M Meget
Figur 3.2.4: De hyppigst oplevede folger efter prostatakraft
Prostatakraeft
Sjeeldnere seksuelt samver end fer diagnosen (n=693) | 173% 13.0% [EEIEEEEEEEEEE
Mindre lyst til seksuelt samveer (n=712) 25,0% 17.7% IR
Generende traethed (n=725) 40,0% 341% _
Inkontinens (ufrivillig vandladning) (n=722) 48.3% 33.2% 13,0%5,4%
Nedsat muskelkraft (n=709) 56.7% 262% NG0B »
Sletikke Lidt EMEndel M Meget
Figur 3.2.5: De hyppigst oplevede folger efter hovedhalskraft
Hovedhalskraeft
Generende traethed (n=161) 29.8% 29,8% o 2610% [ 143%
AEndret smags- eller lugtesans (n=161) 39.8% 19.9% —
Synkebesvzr (n=161) 42,9% 17.4% RO
Nedsat muskelkraft (n=155) 46,5% 25.2% ©200% 184%
Sevnbesvaer (n=160) 481% 238%  INOENEEa
Sletikke " Lidt MEndel M Meget
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Nuvarende helbredsstatus og livskvalitet

Med henblik pa at belyse nuveerende helbredstilstand og livskvalitet to til to et halv ar efter
diagnosetidspunktet er spargsmal, som indgar i det internationalt anerkendte EORTC QLQ-C30 skema,
anvendt.

EORTC QLQ-C30 er et spergeskema, der bestar af 30 spargsmal, som kan fortolkes enkeltvis (tabel 3.2.3),
men som ogsa kan anvendes til at udregne et overordnet mal for livskvalitet samt en raekke funktions- og
symptommal (tabel 3.2.4).

Tabel 3.2.3: | den forlebne uge:

Slet ikke Lidt En del Meget
)j/:\;ﬁ;ezi%rvair;:; l(,lrﬁi:;rgljs;)n af enten dit arbejde eller andre 65.7 % 20.5 % 9.1% 47%
xilrddsl;kbtiﬁtr:;l:ft(;igdgzr;? dine hobbyer eller andre 65.4% 19.8% 8.6% 62%
Havde du dndened? (n=3.973) 72,7 % 183 % 6,0% 30%
Har du haft smerter? (n=3.960) 62,1% 25.0% 9.2% 3.7%
Havde du brug for at hvile dig? (n=4.003) 40,8 % 40,5 % 12,8% 59%
Har du haft besvaer med at sove? (n=4.004) 58,0 % 28,0 % 10,0 % 41 %
Har du felt dig svag? (n=3.972) 56,2 % 31.2% 87% 39%
Har du savnet appetit? (n=4.004) 83,0% 11,2% 3,4% 25%
Har du haft kvalme? (n=3.991) 86,3 % 10,2% 26% 09%
Har du kastet op? (n=3.970) 95.5% 3.2% 09% 0,5%
Har du haft forstoppelse? (n=3.989) 80,6 % 13.8% 4,0% 1.6%
Har du haft diarré (tynd mave)? (n=3.992) 812% 13,6 % 39% 1,4%
Vanskeliggjorde smerter dine daglige geremal? (n=3.886) 71.9% 18.5% 59% 3.7%
Felte du dig anspaendt? (n=3.898) 717 % 21.8% 49% 1.6%
Var du bekymret? (n=3.910) 61,5 % 284 % 7.0% 3.0%
Felte du dig irritabel? (n=3.900) 69.2 % 24,0% 4.8% 20%
Felte du dig deprimeret? (n=3.906) 68,5 % 23,6% 52% 27 %
Har du haft sveert ved at huske? (n=3.896) 62,6 % 28,6 % 6,3% 25%
Har din fysiske tilstand vanskeliggjort dit familieliv? (n=3.845) 742 % 17.5% 55% 2,8%
vankelggjortcn omgang med ndre memesker? (r3soa)  799%  M0%  42%  20%
Har din fysisk tilstand eller medicinske behandling medfert 89.2% 6.8% 21% 1.9%

gkonomiske vanskeligheder for dig? (n=3.881)

Resultaterne viser, at en betydelig andel inden for den seneste uge har oplevet svaghedsfelelse, besvaer med
at sove, bekymring, smerter, hukommelsesbesvaer samt behov for at hvile.

Ved at sammenszette en raekke spargsmal fra EORTC spargeskemaet opnas et kvantitativt mal for komplekse
begreber som livskvalitet og fysisk funktion. | tabel 3.2.4 praesenteres middelveerdierne for en raekke skalaer
udregnet pa baggrund af spergsmalene i tabel 3.2.3. Skalaen gar fra 1-100.
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Tabel 3.2.4: Middelvardier for EORTC QLQ

Funktion

Livskvalitet (n=3.981)
Fysisk funktion (n=3.905)

Emotionel funktion (n=3.787)

Rollefunktion (arbejde, husarbejde, fritidsaktiviteter)
(n=3.862)

Kogpnitiv funktion (n=3.838)

Social funktion (n=3801)

Middelvardi (95 % CI)

(hgj = godt)
749(74,2-75,7)
83,6 (83,0-84,3)
86,3 (85,7-86,9)

82,2(81,3-83,0)

87,2(86,5-87,8)
89,3 (88,6 -89,9)

Middelvardi (95 % Cl)
(lav = godt)
39(3,6-43)

15,8 (15,1 -16,6)
13,1(12,3-13,9)
20,1 (19,2-20,9)

Symptomer/problemer
Kvalme/opkastning (n=3.941)
Smerter (n=3.793)

Andengd (n=3.973)
Sevnbesvar (n=4.004)

Appetitlashed (n=4.004) 84(7,8-9,1)
Forstoppelse (n=3989) 89(8,2-95)
Diarré (n=3.992) 85(79-91)
@konomiske vanskeligheder (n=3.881) 55(5,0-6,1)

Herunder praesenteres resultaterne for personer med bryst-, prostata- og hovedhalskraeft. Tabellen giver et
billede af, at forskellige kraeftsygdomme medferer forskellige problematikker for de kraeftramte — ogsa ar efter,
at diagnosen er stillet.

Tabel 3.2.5: Middelvardier for EORTC QLQ for bryst-, prostata- og hovedhalskraeft

Funktion Bryst (n=1.120) Prostata (n=853) Hovedhals (n=177)
Middelvaerdi (95 % CI) Middelvaerdi (95 % CI) Middelvaerdi (95 % CI)
(hgj = godt) (hgj = godt) (hgj = godt)

Livskvalitet
Fysisk funktion
Emotionel funktion

Rollefunktion (arbejde,
husarbejde, fritidsaktiviteter)
Kognitiv funktion

Social funktion

758(74,4-77.1)
84,7(83,6 - 85,9)
84,9 (83,6-86,1)
83,4 (81,8 -84,9)

85,9 (84,7 -87,2)
90,2 (89,0-91,4)

77,6 (76,0-79,1)
86,4 (84,9 -87,8)
89,7 (88,5-91,0)
86,5 (84,8 -88,3)

89,9 (88,6-91,1)
90,0 (88,7 -91,4)

74,8(71,2-78.5)
85,5(82,4-88,7)
81,4(77,4-85,3)
83,9 (79,6 - 88,2)

84,8 (81,1-88,5)
88,9 (85,1-92,7)
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Symptomer/problemer

Kvalme/opkastning
Smerter

Andengd
Sevnbesvaer
Appetitlgshed
Forstoppelse
Diarré

@konomiske vanskeligheder

Bryst (n=1.120)
Middelvaerdi (95 % CI)
(lav = godt)
29(123-3,6)

19.3 (17,7 -20,9)
10,6 (9,4-11,9)
243 (22,5 -26,0)
63(53-7.3)
8.1(6,9-9,3)
52(4,2-61)
6,0(48-72)

Prostata (n=853)
Middelvaerdi (95 % Cl)
(lav = godt)
2,8(2,0-3,5)

10,8 (9,3-12,3)
11,0(9.4-12,6)
16,0 (14,1 -17,8)
6.1(48-7.3)
79(6,5-9.3)
7.2(59-84)
3.7(2,7-47)

Hovedhals (n=177)
Middelvaerdi (95 % CI)
(lav = godt)
3,6(1,8-5,3)

16,1 (11,9-20.4
14,2(10,0-18,4
22,2(173-27,2
15,4(10,6-20.3
9.4(6,1-12,8)
7.9(4,9-10,9)
8,6(5,0-123)

= - = =

Generelt set er personer med prostatakraeft de, der har den bedste funktion og den laveste symptombyrde pa
tidspunktet to til to et halvt ar efter kraeftdiagnosen. Personer, som har haft hovedhalskraeft, har gennemsnitligt
en lavere funktion, iser i forhold til emotionel og kognitiv funktion, og de oplever i hgjere grad specifikke
problemer sasom andened, appetitleshed og skonomiske vanskeligheder. Personer med brystkreeft er de
mest belastede med hensyn til smerter og savnbesveer.

Brugen af sporgeskemaer som hjalp til afdakning af problemer og behov

EORTC QLQ-C30, som blev praesenteret i foregaende afsnit, er et eksempel pa et spargeskema, personer i
stigende omfanges bedes om at udfylde, nar de mader op til undersggelse og/eller samtale, hvor skemaet
anvendes som redskab til vurdering af problemer og behov. | denne undersegelse sperges der ind til
udbredelsen, anvendelsen og veerdien af denne type skemaer, som i stigende grad vinder udbredelse i

sundhedsvasenet.

| alt har 19 % af adspurgte prevet at udfylde et lignende spergeskema enten pa sygehus, hos praktiserende

lege eller i kommunen (tal ikke vist i figur). Hovedparten har udfyldt skemaet pa sygehuset (19 %). Meget fa
har udfyldt et spargeskema hos praktiserende lzege (1 %) eller i kommunen (1 %).

Tabel 3.2.6: Har du provet at udfylde et lignende skema?

Ja Nej Ved ikke/ikke
relevant
Pa sygehus (n=3.925) 18.5% 67.2% 14.2%
Hos praktiserende leege (n=3.270) 0.8% 85.2% 14,1 %
| kommunen (n=3.247) 11% 83,9% 15,0%
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Tabel 3.2.7: Hvis du har svaret ja til én af ovenstaende, hvor enig er du da i folgende udsagn:

Meget Enig Uenig  Meget Ved
enig uenig  ikke/ikke
relevant
Qdfyldelsen af skemaet hjalp mig til at forberede, hvad jeg gerne 140% 297%  7.5% 3.0% 45.9%
ville snakke om (n=913)
Skemaet blev brugt pa en god made i konsultationen (n=853) 133% 260% 65% 33% 51,0%
Skemaet hjalp mig til at satte ord pa problemer og bekymringer, 109% 267% 7.8% 3.4% 512%

som ellers kan vaere vanskelige (n=855)

Omkring halvdelen af de, som har prevet at udfylde et spergeskema, mener, at udfyldelsen af skemaet hjalp
med at forberede, hvad der skulle tales om (53 %), at skemaet blev brugt pa en god made i konsultationen (48
%), og at skemaet hjalp med til at saette ord pa problemer og bekymringer, som ellers kan vare vanskelige (45

%).

Der blev ligeledes spurgt, om de kunne taenke sig at fa et lignende spargeskema til naste konsultation/made
pa sygehus, hos praktiserende lzege og i kommunen. Flest var interesserede i at modtage et lignende skema i

forbindelse med konsultation pa sygehus (24 %).

Tabel 3.2.8: Kunne du taenke dig at fa et tilsvarende skema til naste konsultation/mede?

Ja Nej Ved ikke/ikke
relevant
P4 sygehus (n=3.841) 23.8% 38,5% 37.8%
Hos praktiserende laege (n=3.269) 13.1% 452 % 41,7 %
| kommunen (n=3.144) 6.6 % 48,2 % 453 %
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3.3 Behandling og forlebet i ovrigt

Kreeftpatienter gennemgar ofte lange og komplekse behandlingsforlgb, som involverer en raekke forskellige
afdelinger, sygehuse og sektorer

| dette afsnit beskrives det behandlingsforleb, som de adspurgte har veeret igennem, samt deres vurdering af
behandlingen pa sygehus. Afslutningsvis beskrives de kontakter, de adspurgte har haft de seneste seks
maneder.

Behandlingsforlob

96 % har modtaget behandling for deres kraeftsygdom. Forskellige behandlingskombinationer er beskrevet i
figur 3.3.1.

Figur 3.3.1: Hvilken behandling har du faet i forbindelse med din kraftsygdom? (n = 3.897)*

Operation 40,0%
Operation og stralebehandling

Operation, stralebehandling og kemoterapi
Operation og kemoterapi

Stralebehandling

Kemoterapi

Stralebehandling og kemoterapi

* Personer, der svarer, at de har modtaget behandling for deres kraeftsygdom, er medtaget i opgerelsen.

Operation er den behandling, som flest har modtaget enten alene (40 %) eller i kombination med anden
behandling (43 %).

214 personer (5 %) oplyser at have deltaget i forsegsbehandling (data ikke vist i figur).

Figur 3.3.2: Pa hvor mange forskellige sygehuse har du varet behandlet? (n=4.181)

62,3%

1sygehus 2 sygehuse 3eller flere sygehuse
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Flest har modtaget behandling pa ét sygehus. Flere end en tredjedel har modtaget behandling pa to eller flere
sygehuse.

Figur 3.3.3: Har du vearet akut indlagt som folge af din kraeftsygdom (dvs., at du er blevet indlagt pga.
pludseligt opstaede problemer)? (n=4.258)

2,0% 0,5%
5,5%

H Nej
11,7%
Ja,én gang

Ja,2-3 gange

M Ja, mere end 3 gange

Ved ikke/ikke relevant
80,4%

Hver femte oplyser at have veeret akut indlagt som felge af deres kraeftsygdom. 12 % har veret akut indlagt én
gang, 6 % har veeret akut indlagt to til tre gange, mens 2 % har varet akut indlagt mere end tre gange.

654 har beskrevet, hvad der ligger til grund for, at de blev akut indlagt. Flest oplyser, at indlaeggelserne er
relateret til bivirkninger fra kemobehandling eller komplikationer i forbindelse med operation. Feber, infektion

og smerter (primert ryg- og mavesmerter) er de hyppigst angivne arsager.

Komplikationer

Figur 3.3.4: Har du oplevet komplikationer i forbindelse med operation? (n=3.181)

S 8%, 712%

MJa ¥ Nej

29 % af de, der er blevet opereret, har oplevet komplikationer i forbindelse med operationen. Fordelingen
mellem forskellige typer af komplikationer er vist i tabel 3.3.1.

Tabel 3.3.1: Hvilke komplikationer? Szt gerne flere kryds (n=917)*

Der kom beteendelse i saret (273 svar) 29,8 %
Jeg matte opereres igen, fordi saret sprang op eller det bledte for meget (189 svar) 20,6 %
Jeg fik en blodprop et andet sted (f.eks. benet) (48 svar) 52%
Jeg fik liggesar/tryksar (21 svar) 23%
Jeg fik en blodprop i hjertet/hjertesvigt (12 svar) 13%
Andre (507 svar) 553 %

*Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at satte flere kryds.
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De hyppigst oplevede komplikationer er beteendelse i sar og genoperation, fordi saret sprang op eller bladte
for meget. Over halvdelen af de oplevede komplikationer ligger uden for de angivne kategorier.

Figur 3.3.5: Var du pa forhand informeret om, at denne/disse komplikation(er) kunne vare en risiko
forbundet med operationen? (n=1.056)*

Ja ENej ™ Ved ikke/ikke relevant

*Personer, der svarer, at de ikke har oplevet komplikationer (se figur 3.3.4) er ekskluderet fra opgerelsen.

Halvdelen af de, der oplevede komplikationer i forbindelse med operation, svarer, at de ikke pa forhand var
informeret om, at komplikationen udgjorde en risiko forbundet med operationen. De, der oplevede velkendte
komplikationer som betaendelse og genoperation, oplevede i lige sa hej grad ikke at vaere blevet informeret
om risikoen herfor.

Handtering af anden sygdom i forbindelse med behandling

42 % har en anden sygdom i tillaeg til deres kraeftsygdom (figur 3.2.2). De, der har en anden sygdom, blev i
spergeskemaet bedt om at vurdere, hvordan sygehuset handterede denne i forbindelse med
kreeftbehandlingen.

Figur 3.3.6: Synes du, at man pa sygehuset var dygtig til at handtere din anden sygdom, da du blev
behandlet for din kraeftsygdom? (n=1.518)*

41,8% 20,3% o 165% 212

I hejeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

*Personer, der svarer, at de ikke har anden sygdom (se figur 3.2.2) er ekskluderet fra opgerelsen.

17 % synes i mindre grad eller slet ikke, at sygehuset var dygtig til at handtere den anden sygdom, og 20 %
synes dette i nogen grad.

En supplerende analyse viser, at personer med anden sygdom, vurderer deres samlede behandlingsforlab,
afslutningen fra sygehuset, kontrolforlebet og genoptraningen signifikant darligere end personer, der ikke har
anden sygdom.
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Beskriv gerne her, hvis du har positive eller negative kommentarer til sygehusets hiandtering af
den anden sygdom:

344 personer har kommenteret pa sygehusets handtering af anden sygdom. Kommentarerne grupperer sig
inden for felgende temaer:
Sammenhang og samarbejde

| kommentarerne beskrives oplevelsen af manglende samarbejde mellem de forskellige afdelinger, journaler,
der ikke bliver laest, eller generel manglende handtering af anden sygdom. Det medferer, at patienten selv
feler sig ansvarlig for en korrekt handtering af den anden sygdom.

Man skal veere "sin egen journal”. Nér journalen bliver for omfattende, har de mange forskellige lzeger ikke tid til at
lzese det hele op.

Der blev taget hand om det pd samme hospital, men det var mig selv, der métte serge for at koordinere og folge op.
Jeg mdtte ogsd "stampe i gulvet”, for at det hele foregik pd samme hospital.

Nogle finder det utilfredsstillende at blive sendt til praktiserende lzege, da de gnsker at samle al behandling ét
sted.

Fik konstateret hajt blodtryk umiddelbart for operation. Jeg skulle ga til egen lzzge og blive behandlet. Jeg synes
godt, sygehuset kunne opstarte en behandling, sd jeg ikke i det akutte forlab skulle flere steder.

Faglig handtering af det hele menneske

Det beskrives som saerligt positivt, nar personalet viser hensyn og tager hejde for anden fysisk og psykisk
sygdom. Mange roser personalet for deres behandling, som opleves som "tryg", "professionel”,
"opmaerksom”.

Der blev ydet en superbehandling pd alle omrdder, hensyn til diabetes ved narkosen, samt hensyn til pacemaker ved
scanninger. Meget kompetent behand/ing!

Iszer pd sygehus X folte jeg et omfattende velfungerende team tog sig af mig. Alle var meget opmaerksomme pd min
fysiske tilstand og médske endnu mere pd min psykiske tilstand. Medte megen venlighed og imedekommenhed.

Omvendt har nogle oplevet en darlig handtering af og hensynstagen til den anden sygdom.
Jeg havde oplyst, at jeg fik Methotrexate, men fik ikke at vide, at det maske ikke var sd godt sammen med strdlerne.

P4 afdeling X glemte de flere gange, at jeg gar i dialyse. Og ndr jeg henvendte mig, skete der ikke noget, men sa hjalp
dlialyseafdelingen mig.

Psykiske lidelser overses

Enkelte giver udtryk for, at sygehuset overser behovet for psykisk stette i kraeftforlgbet, eller at leegerne
overser psykiske lidelser som depression under behandlingen af kraeftsygdommen.

Det er ikke alle, der ved, hvordan de skal tackle, at angst kan vzere en invaliderende og voldsom sygdom.

Det understreges af flere, at der er et stort behov for psykisk stette i forbindelse med selve kraftforlabet, og
at leegerne i den forbindelse ikke har vaeret gode nok til at yde denne stette.

Ville have veeret godt, om psykologsamtale i forbindelse med modermaerkekraeft var blevet tilbudt!! Lageteams har
slet ikke den tid til den psykiske del af sygdommen, som for mig fyldte meget mere end den fysiske!
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Behandling inden for de seneste tre maneder

5 % forteeller, at de har oplevet at fa tilbagefald eller spredning efter, at en laege har fortalt, at de var fri for kraeft
(n=4.112) (data ikke vist i figur).

Figur 3.3.7: Har du inden for de seneste 3 maneder modtaget behandling for din kraftsygdom? (n=4.253)

24 . 27.3%

ENej Hla

Mere end hver fjerde har modtaget behandling for deres kraftsygdom inden for de seneste tre maneder.
Behandlingen er enten forebyggende, behandling af komplikationer, fortsat behandling af kraftsygdom eller
smertebehandling. Typen af den modtagne behandling er beskrevet i tabel 3.3.2

Tabel 3.3.2: Huvis ja, hvad er formalet med behandlingen? Sat gerne flere x (n=1.012 )*

Jeg er helbredt for min kraeft, men jeg far behandling, som skal forhindre, at 36.4.%
kreeftsygdommen vender tilbage (369 svar) e
Behandlingen har til formal at fjerne al kraeftsygdom fra min krop (227 svar) 22,4 %
Jeg far behandling for bivirkninger og felger af min kraeftsygdom (75 svar) 7.4 %
Legerne mener ikke, at de kan fjerne al kraeftsygdom fra min krop, men jeg far 3579%
behandling, som har til formal at bremse udviklingen af min kraeftsygdom (361 svar) P
Jeg far behandling, der har til formal at lindre mine smerter (42 svar) 42%
Andet (75 svar) 7.4%

*Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at sette flere kryds.

36 % modtager forebyggende behandling, der skal forhindre, at kraeftsygdommen vender tilbage. En
tilsvarende andel (36 %) modtager behandling, som skal bremse udviklingen af kreeftsygdommen. 22 %
modtager behandling, der har til formal at helbrede sygdommen.

Alternativ behandling
Hver fierde oplyser at have benyttet mindst én type alternativ behandling, efter kraeftdiagnose blev stillet.

Figur 3.3.8: Benyttet alternativ behandling, efter kraeftdiagnosen var stillet (n=3.910)

- 74.8%

W Harbenyttet én eller flere typer alternativ behandling Harikke benyttet alternativ behandling

| figur 3.3.9 beskrives, hvilke typer af alternativ behandling de adspurgte har benyttet.
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Figur 3.3.9: Typer af alternativ behamdling?“<> (n=778)

Vitaminer og mineraler udover hvad

der eri en almindelig vitaminpille (489 svar) 62,9%

Naturmedicin eller kosttilskud (329 svar)
Akupunktur (258 svar)

Kostvejledning (191 svar)

Zoneterapi (189 svar)

Massage hos alternativ behandler (179 svar)
Meditation (n=161)

Healing (141 svar)

Anden form for alternativ behandling (86 svar)
Homegopati (59 svar)

Musikterapi (54 svar)

Kinesiologi (48 svar)

Biopati (32 svar)

Irisanalyse (28 svar)

Hypnose (25 svar)

Aromaterapi (22 svar)

*Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at satte flere kryds.
®Personer, der svarer, at de ikke har benyttet alternativ behandling (se figur 3.3.8) er ekskluderet fra opgerelsen.

De hyppigst anvendte former for alternativ behandling er vitaminer og mineraler udover hvad der er i en
almindelig vitaminpille (63 %) og naturmedicin/kosttilskud (42 %). Mere end hver femte af de, der har benyttet
alternativ behandling, har anvendt kostvejledning, zoneterapi, massage hos alternativ behandler og
meditation.
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Inddragelse og beslutninger om behandling

Figur 3.3.10: Synes du, at de laeger, du har medt i forbindelse med din behandling pa sygehus:

Lyttede til bekymringer, du matte have? (n=3.916) 63,9%
Gjorde hvad de kunne for at give dig
tilfredsstillende svar pa de spgrgsmal, du matte 67.2%
have? (n=3.982)
| hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke

27.6%

26,0%

Ved ikke/ikke relevant

64 % svarer, at leegerne i hojeste grad lyttede til de bekymringer, de havde. Hver tredje person svarer, at

leegerne gjorde dette i nogen grad, i mindre grad eller slet ikke.

31 % oplevede i nogen grad, i mindre grad eller slet ikke, at leegerne gjorde hvad de kunne for at give

tilfredsstillende svar pa de spergsmal, de havde.

Figur 3.3.11: Synes du, at du er blevet tilstrakkeligt involveret i beslutninger vedrerende din behandling?

(n=4.182)

65,2%

| hgjeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke

25,6%

Ved ikke/ikke relevant

NE 2

Hver fierde person synes, at de i nogen grad er blevet tilstraekkeligt involveret i beslutninger om deres

behandling, mens 6 % i mindre grad eller slet ikke synes dette.

| den farste Barometerundersagelse svarede hver femte person, at de i nogen grad var blevet tilstraekkeligt

involveret, mens 5 % i mindre grad eller slet ikke synes dette.

Der er forskellige holdninger til, hvad det indebzerer at blive tilstraekkeligt inddraget. Deltagerne blev i
spergeskemaet spurgt om, hvordan de ville foretrakke, at valget om deres behandling bliver taget.
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Figur 3.3.12: Forestil dig, at du stod over for at skulle vaelge mellem to typer kraftbehandling. Hvordan vil
du foretrakke, at valget om din behandling bliver taget? (n=3.952)

W Jeg vil foretraekke, at lzegen
skitserer mine valgmuligheder,
hvorefter jeg selv tager valget

W Jeg vil foretraekke, at lzegen og
jegtager beslutningen i
fallesskab efter at have
diskuteret fordele og ulemper

Jeg vil foretraekke, at leegen
tager beslutningen efter at
have hert mine eventuelle
bekymringer eller spgrgsmal

W Jeg vil foretraekke, at leegen
tager beslutningen uden at
involvere mig

Sterstedelen svarer, at de vil foretraekke at tage beslutningen om behandling i faellesskab med laegen efter at
have diskuteret fordele og ulemper (74 %). En mindre andel vil foretraekke at tage valget selv, efter leegen har
skitseret valgmulighederne (12 %), eller at lzegen tager beslutningen efter at have lyttet til eventuelle
bekymringer eller spargsmal (11 %). Kun fa foretraekker, at l&egen tager beslutningen, uden at de selv bliver
involveret.

En supplerende analyser viser, at signifikant flere personer med folkeskole/studentereksamen som hgjeste
uddannelse foretraekker, at legen tager beslutningen om behandlingen. Derimod foretrakker en signifikant
sterre andel af mand samt personer med lang videregdende uddannelse selv at tage beslutningen om
behandlingen.

Hensynet til de parerende

Figur 3.3.13: Oplever du, at laeger og sygeplejersker har vist tilstraekkelig interesse for, hvordan dine
pargrende har det? (n=4.023)

19.5% CE. 323%

| hejeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

30 % svarer, at leeger og sygeplejersker i mindre grad eller slet ikke har vist tilstreekkelig interesse for, hvordan
deres pargrende har det. | den forste Baromterundersegelse angav en mindre andel (16 %), at personalet pa
sygehuset i mindre grad eller slet ikke havde vist tilstraekkelig interesse for, hvordan de pargrende havde det.
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Figur 3.3.14: Har leger og sygeplejersker inddraget dine parerende i din behandling pa en god made?
(n=4.021)

311% 220% e 25 4%

| hojeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Flere end hver femte oplever i mindre grad eller slet ikke, at leeger og sygeplejersker har inddraget de
parerende i behandlingen pd en god made.

Laegelig kontinuitet

Figur 3.3.15: Hvordan vurderer du det antal laeger, du har vaeret i kontakt med under dit behandlingsforlgb
pa sygehus? (n=4.217)

66.7% 0. SR .7

Tilpas Forfd  MFormange/lidt for mange Ved ikke/lkke relevant

28 % svarer, at de har vaeret i kontakt med for mange eller lidt for mange laeger under behandlingsforlgbet pa
sygehuset.

En tilsvarende andel (26 %) svarede i den fgrste Barometerundersegelse, at de havde vaeret i kontakt med for
mange eller lidt for mange laeger.

Figur 3.3.16: Har du oplevet, at der er én bestemt lege, der har haft ansvaret for din behandling pa
sygehus? (n=4.212)

Ja MNej 1 Ved ikke/lkke relevant

43 % svarer, at de ikke har haft én bestemt laege, der har haft ansvaret for deres behandling pa sygehus.
En mindre andel (13 %) svarede i den ferste Barometerundersegelse, at de ikke oplevede at have haft én
sundhedsfaglig person, der havde overblik og ansvar i det samlede behandlingsforleb.

Figur 3.3.17: Har du felt, at du eller dine parerende har staet med en del af ansvaret for at holde styr pa, at
du blev henvist og indkaldt til undersogelser og behandling hurtigt og korrekt? (n=4.175)

73.4% 11.0% [ 0%

Slet ikke Imindre grad M I nogen grad/l hgjeste grad Ved ikke/lkke relevant
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Nzsten hver fjerde oplyser, at de eller deres parerende i en eller anden grad har stdet med en del af ansvaret
for at holde styr pa, at de blev henvist og indkaldt til undersegelser og behandling hurtigt og korrekt.
Andelen af negative svar er i overensstemmelse med svarerne i den ferste Barometerundersagelse.

Figur 3.3.18: Har du pa noget tidspunkt i dit forleb ensket, at du kunne fa en anden laeges vurdering af din
behandling? (n=4.137)

ConM8% 81.8% 6.4%

MJa ©Nej 1Ved ikke/lkke relevant

12 % har gnsket at fa en anden leeges vurdering af behandlingen.
| den ferste Barometerundersggelse svarede 7 %, at de pa et tidspunkt i deres forlgb har ensket at fa en anden
leeges vurdering af deres kraeftsygdom eller behandling.

De, der havde gnske om en anden lzeges vurdering, blev spurgt, hvad grunden var hertil (figur 3.3.19).

Figur 3.3.19: Hvad var grunden? Sat gerne flere kryds (n=500)*

m Jeg havde ikke tillid til den
leegelige vurdering (n=187)

Jeg enskede atfa viden om
andre behandlingsmuligheder
(n=153)

M Andet (n=260)

* Personer kan indga i flere af kategorierne, da der er mulighed for at sette flere kryds.

Kategorien "andet" er den hyppigst angivne arsag til ensket om anden leeges vurdering. Af
fritekstkommentarerne beskrevet nedenfor fremgar det, hvilke andre grunde deltagerne har haft til at enske
anden leeges vurdering. 31 % havde ikke tillid til den leegelige vurdering, mens 26 % enskede at fa viden om
andre behandlingsmuligheder.

| den forste Barometerundersggelse angav en mindre andel (25 %), at de ikke havde tillid til den leegefaglige
vurdering. Den hyppigst angivne arsag var at fa viden om andre behandlingsmuligheder (45 %).
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Har du pd noget tidspunkt i dit forlob onsket, at du kunne fd en anden lzges vurdering af
behandling? Andet, beskriv gerne:

261 har i fritekst kommenteret, hvilke andre grunde de har haft til at nske en anden laeges vurdering.
Kommentarerne grupperer sig inden for fglgende temaer:

Misvisende, forkert eller utilstraekkelig information

De udtalelser, jeg fik, stemte ikke overens med tidligere udtalelser fra andre lzger.

Legens faglige og personlige kompetencer vurderes som utilstraekkelige

Den ene lzge gav mig indtrykket af, at hun ikke gad finde en losning pd mine smerter — jeg var en "patient i keen".

Mange forskellige leger har vurderet i forlebet, og man har behov for kontakt til én eller fa laeger

Jeg har haft skiftende lzger hele forlobet, indltil jeg bad om at 14 en selvvalgt hver gang — siden da har jeg ikke haft
behov for en anden vurdering.

Patientoplevede fejl

Figur 3.3.20: Har du oplevet en eller flere af felgende situationer i forbindelse med behandling af din
kraftsygdom pa sygehus?

Vigtig information om mit sygdomsforleb manglede,
dajeg madte op til en 80,1% %
undersggelse/samtale/behandling (n=4.130)

Jeg blev ikke indkaldt til undersegelse eller
behandling som forventet (n=3.664) R .6

Nej, det har jeg ikke oplevet ~ MJa, en enkelt gang M Ja,flere gange Ved ikke/ikke relevant

17 % har oplevet, at vigtig information om sygdomsforlgbet manglende, da de madte op pa sygehus. 12 % har
en eller flere gange oplevet, at de ikke blev indkaldt til undersegelse eller behandling som forventet.
Patientoplevede fejl i forbindelse med behandling er afdaekket uddybende i den farste
barometerundersogelse.

Tillid til sygehusets samlede indsats

Figur 3.3.21: Har du tillid til, at sygehuset/sygehusene har ydet den bedst mulige indsats i dit
behandlingsforleb? (n=4.206)

78,5% 177%

| hojeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Hver femte person har i nogen grad tillid til, at sygehuset/sygehusene har ydet den bedst mulige indsats i
behandlingsforlebet pa sygehus, mens 3 % i mindre grad eller slet ikke har tillid til dette.
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En nogenlunde tilsvarende andelsvarede i den farste Barometerundersegelse, at de i nogen grad (16 %) eller i
mindre grad/slet ikke (2 %) havde tillid til, at sygehuset havde ydet den bedst mulige indsats.

Kontakt med socialvaesenet og sundhedsvasenet de seneste seks maneder

Deltagerne er blevet bedt om at oplyse, hvilke kontakter de har haft med sundhedsvasenet i lgbet af de
seneste seks maneder. Spargsmalet er med til at give et billede af, hvor kraeftramte gar hen, og hvilken
professionel hjelp de modtager i efterforlabet.

Figur 3.3.22: Kontakter de seneste 6 maneder som felge af kraftsygdommen

Sygehus (n=4.096)

Praktiserende leege (n=2.055)

Fysio-eller ergoterapeut uden for sygehus
(n=1.587)

Specialleege uden for sygehus (n=1.594)
Sagsbehandler ikommune (n=1.533)
Hjemmesygeplejerske (n=1.547)
Psykolog uden for sygehus (n=1.507)
Smerteklinik (n=1.480) 3
Palliativt team (n=1.472) 3

W Harhaft kontakt = Harikke haft kontakt

En stor andel har haft kontakt med sygehuset inden for de seneste seks maneder (82 %). Halvdelen har haft
kontakt med praktiserende laege. 18 % har haft kontakt med fysio- eller ergoterapeut.
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Figur 3.3.23: Hvor mange gange har du inden for de seneste 6 maneder varet i kontakt med felgende steder
eller personer som felge af din kraftsygdom?*

Sygehus (n=3.373) 8.3%
Praktiserende leege (n=1.019) 6,0%
Specialleege uden for sygehus (n=244) 1%
Smerteklinik (n=51) 19,6%
Fysio-eller ergote(;af;;(t))uden for sygehus 44.8%
Psykolog uden for sygehus (n=130) 231%
Sagsbehandler ikommune (n=234) 9,0%
Hjemmesygeplejerske (n=167) 51,5%
Palliativt team (n=45) 17.8%

M 1-2gange M3-6gange 7 gangeeller flere

* Personer, der svarer, at de ikke har haft kontakt de seneste seks maneder (se figur 3.3.21) er ekskluderet fra
opgerelsen.

Personer med kontakt til hiemmesygeplejerske og fysio- og ergoterapeut har syv eller flere gange haft kontakt
inden for de seneste seks maneder.

Den starste andel af de, der har haft kontakt til sygehus, praktiserende leege og speciallege uden for sygehus

har haft en til to kontakter de seneste seks maneder. Cirka hver fjerde har dog haft tre kontakter eller flere til
sygehus eller praktiserende leege.
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3.4 Afslutning fra sygehus

Behandlingsafslutningen er det tidspunkt, hvor den tette kontakt med sygehuset opherer. Det er vigtigt, at
patienten ved udskrivelse er tryg ved det videre forlab og feler sig velinformeret og forberedt pa det liv, der
folger efter afsluttet behandling.

| dette afsnit beskrives oplevelser forbundet med behandlingsafslutningen. Det beskrives, hvilken information
de adspurgte har modtaget, og der praesenteres en vurdering af denne information.

Tryghed ved udskrivelse

Figur 3.4.1: Var du tryg ved at blive afsluttet fra sygehus? (n=3.215)

56,3% 31,8% B 5.7

| hojeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

32 % felte sig i nogen grad trygge ved at blive afsluttet fra sygehus, mens 6 % i mindre grad eller slet ikke var
trygge.

Resultaterne er nasten identiske med resultaterne fra den ferste Barometerundersggelse, som viste, at 30 % i
nogen grad, og 7 % i mindre grad eller slet ikke, var trygge ved at blive afsluttet fra sygehus.

Figur 3.4.2: Hvor enig er du i felgende udsagn: "Jeg har af og til felt mig ladt i stikken af sundhedsvasenet,
efter jeg er kommet hjem fra sygehus"? (n=3.124)

66.7% 04% [ 120%

Uenig Delvis uenig M Delvis enig/enig Ved ikke/ikke relevant

Flere end hver tiende er delvis enige eller enige i udsagnet om, at de har felt sig ladt i stikken af
sundhedsvasenet efter afsluttet behandling.

Information

Figur 3.4.3: Fik du et telefonnummer og tydelig oplysning om, hvem du kunne kontakte pa sygehuset, hvis
du fik behov for det? (n=3.362)

85,2% S 4 o

Ja ENg " Ved ikke/ikke relevant
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10 % har ikke faet tydelig oplysning om, hvem de kunne kontakte pa sygehuset ved behov. 85 % fik denne
information. | tabel 3.4.1 er vist, hvem de kunne kontakte.

Tabel 3.4.1: Hvis ja, hvem kunne du kontakte? (n=2.826)*°

Afdeling pa sygehus (1.989 svar) 70,4 %
Navngiven laege pa sygehus (665 svar) 235%
Navngiven sygeplejerske pa sygehus (1.142 svar) 40,4 %
Andre (115 svar) 41 %

* Personer, der svarer, at de ikke har faet har faet kontaktoplysninger (se figur 3.4.3), er ekskluderet fra opgerelsen.
® Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at satte flere kryds.

Blandt de kontaktoplysninger, der er blevet givet, er 70 % til en afdeling pa sygehus, og 40 % er til en
navngiven sygeplejerske pa sygehus.

Figur 3.4.4: Modtaget information pa sygehuset om:

Hvornar du skal made til naeste undersggelse eller —6%
samtale pa sygehuset? (n=4.074)

Hvilke symptomer, du skal reagere pa? (n=3.458) _ 17.2%

Hvordu skal henvende dig, hvis du oplever symptomer,

som gar dig bekymret? (n=3.507) _ 11.7%

Hvilke fglger af din sygdom og behandling, du kan 16.7%
forvente? (n=3.452) — .

B Har modtaget informationen Harikke modtagetinformationen

Ved afslutning fra sygehus har stort set alle faet information om, hvornar de naste gang skal mede op pa
sygehuset. En del har ikke faet information om, hvilke symptomer de skal reagere pa (17 %), hvilke felger de
kan forvente (17 %), og 12 % har ikke faet information om, hvor de skal henvende sig, hvis de oplever
symptomer, som ger dem bekymrede.

Figur 3.4.5: Modtaget information pa sygehuset om:

Hvordan din praktiserende lzege kan hjzlpe dig i det

videre forlgb? (n=3.499) 2L
Hvad du selv kan gere for at fa det bedre (f.eks. kost og 209%
motion)? (n=3.498) !
Hvordu kan hente yderligere hjalp og information (f.eks. 220%
hos Kraeftens Bekaempelse)? (n=3.465) '
B Har modtaget informationen Harikke modtaget informationen
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Teet pd hver tredje svarer, at de ikke er blevet informeret om, hvordan den praktiserende lzege kan hjeelpe i det
videre forlgb. Omkring hver femte oplever ikke at have faet information om, hvad de selv kan gere for at fa det
bedre, og hvor de kan hente yderligere hjaelp og information.

Figur 3.4.6: Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om*:

Hvornar du skal m(aode til naeste undersggelse eller 93,5% 5'09I
samtale pa sygehuset? (n=3.969)
Hvilke symptomer, du skal reagere pa? (n=2.863) 71,2% 17,2% -
e e ™" 10 B
Hvilke fglger afftiirr:/:?gtzgr(rs]fzg;;;)andIing, du kan 60,4% 23.8% -
Tilstraekkelig Naesten tilstraekkelig M Delvis utilstraekkelig/utilstraekkelig

* Personer, der svarer, at de ikke har modtaget information (se figur 3.4.4) er ekskluderet fra opgerelsen.

Sterstedelen (94 %) af de, der har faet information, vurderer, at de har faet tilstreekkelig information om,
hvorndr de skal made til naeste undersegelse eller samtale, ligesom de fleste ved, hvor de skal henvende sig
ved symptomer, der ger dem bekymrede. 12 % vurderer informationen om, hvilke symptomer de skal reagere
pa som delvis utilstraekkelig eller utilstraekkelig, mens 16 % vurderer informationen om, hvilke fglger de kan
forvente, som utilstraekkelig.

Figur 3.4.7: Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om*:

Hvordan din p\r/?;tai:::cz:c;i;a(eflefjggjaelpe digidet 587% 19,6% _

Hvad du selv kan gr:(r;:icfjcr:lr);t(;é:;;';t;()edre (f.eks. kost og 64.4% 20,4% -

e 1o NN
Tilstraekkelig Naesten tilstraekkelig M Delvis utilstraekkelig/utilstraekkelig

* Personer, der svarer, at de ikke har modtaget information (se figur 3.4.5) er ekskluderet fra opgerelsen.

Nasten hver fijerde af de, der har faet information om, hvordan praktiserende leege kan hjelpe i det videre
forlgb, vurderer informationen som utilstraekkelig. En lidt mindre andel mener, at de ikke har féet tilstraekkelig
information om, hvad de selv kan gare (15 %), og hvor de kan hente yderligere hjalp og information (14 %).
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3.5 Kontakten til praktiserende lege

Mange kraftforleb begynder og slutter hos den praktiserende leege. Praktiserende lzege er patientens indgang
til udredning og behandling, men er ogsa med til at sikre sammenhaeng i efterforlgbet.

| dette afsnit beskrives deltagernes behov for hjeelp fra praktiserende leege, og hvordan indsatsen fra den
praktiserende lzege opleves i perioden efter, at kraeftdiagnosen er stillet.

Stotte, viden og sammenhang

Figur 3.5.1: Har du i forbindelse med din kraeftsygdom haft behov for hjalp fra praktiserende lge i forhold
til:

Fysiske problemer (f.eks. smerter, treethed)? (n=4.003) 48,9%
Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at 53 6%
sygdommen vender tilbage, nedtrykthed)? (n=3.831) !
Sociale problemer (f.eks. skonomi, arbejdsforhold, 710%

familie)? (n=3.748)

Ml Haft behov for hjzelp Ikke haft behov for hjzelp

Omkring halvdelen svarer, at de har haft behov for praktiserende laeges hjeelp til at handtere fysiske problemer
og folelsesmaessige reaktioner. Lidt feerre (29 %) har haft behov for praktiserende laeges hjelp til at handtere
sociale problemer.

| den forste Barometerundersggelse svarede 26 %, at de havde haft behov for generel hjelp eller stette fra
praktiserende lege.

Figur 3.5.2: Har du i forbindelse med din kraftsygdom faet den hjalp, du har haft behov for fra
praktiserende laege i forhold til:

Fysiske problemer (f.eks. smerter, traethed)? (n=2.044) 41.2% 28,0% _

EBigk 233% (SO
Sociale problemer (f.eks. skonomi, arbejdsforhold,
familie)? (n=1.086) 24,7% 15,6% _

Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at
sygdommen vender tilbage, nedtrykthed)? (n=1.779)

I hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke

*Personer, der svarer, at de ikke har haft et behov for hjelp (se figur 3.5.1) er ekskluderet fra opgerelsen.

31 % af de, der har haft et behov for hjelp, svarer, at de i mindre grad eller slet ikke har faet den hjalp fra
praktiserende lzege, som de har haft behov for i relation til fysiske problemer. 43 % svarer dette i forhold til
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folelsesmaessige reaktioner. 60 % har i mindre grad eller slet ikke faet den hjalp, de har haft behov for til at
handtere sociale problemer.

| den ferste Barometerundersegelse blev deltagerne spurgt, om de generelt havde faet den hjalp, de havde
behov for fra praktiserende leege. 18 % svarede, at det havde de i nogen grad, mens 11 % i mindre grad eller
slet ikke oplevede dette.

Figur 3.5.3: Synes du, at praktiserende lege/legepraksis:

Viser forstaelse for din samlede situation? (n=3.789) 45 0% 20,0% - 25.7%
Gar, hvad han/hunkan for at give dig tilfredsstillende
svar pa de spergsmal, du matte have? (n=3.814) 44.3% 21.2% - 253%
Lytter til de bekymringer, du méatte have (n=3.930) 44.7% 20,6% - 247%
I hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Omkring hver tiende synes i mindre grad eller slet ikke, at praktiserende laege har vist forstaelse for deres
samlede situation, har gjort hvad han/hun kan for at give tilfredsstillende svar pa spergsmal eller har lyttet til
eventuelle bekymringer.

Figur 3.5.4: Synes du, at praktiserende leege/legepraksis har tilstraekkelig viden om din kraftsygdom og
behandling? (n=3.827)

313% 22,6% o 150% 31,2%

I hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

15 % synes i mindre grad eller slet ikke, at praktiserende laege har tilstraekkelig viden om deres sygdom og
behandling.

Figur 3.5.5: Synes du, at praktiserende lege/laegepraksis hjelper med at skabe sammenhang i dit forleb?
(n=3.718)

19.6% 126 ISR 49.0%

| hojeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

19 % synes i mindre grad eller slet ikke, at praktiserende lzege hjaelper med at skabe sammenhaeng i forlgbet.
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Patientoplevede fejl

Figur 3.5.6: Har du oplevet én eller flere af falgende situationer hos praktiserende lage?

Vigtig information om mit sygdomsforlgb

manglede, da jeg madte op til konsultation 63,1% 5.-)% 28,4%
(n=3.962)

Praktiserende lege kendte ikke til

0,
endringer i min medicin (n=3.824) S 3'-'8'6 Rl

Nej, det har jeg ikke oplevet M Ja, en enkelt gang M Ja,flere gange ' Ved ikke/ikke relevant

9 % har én eller flere gange oplevet, at information om deres sygdomsforleb manglede, da de medte op til
konsultation. 7 % har en eller flere gange oplevet, at praktiserende leege ikke kendte til @ndringer i deres
medicin.

Figur 3.5.7: Har du oplevet, at der er sket andre fejl hos praktiserende laege i perioden efter, du har faet din
diagnose? (n=4.006)

73,6% 28 24,1%

Nej Mja Ved ikke/lkke relevant

2 % har oplevet andre fejl hos praktiserende laege end de i figur 3.5.6 beskrevne.

Har du oplevet, at der er sket andre fejl hos praktiserende lage i perioden efter, du har fdet din
diagnose? Hvis ja, beskriv gerne, hvad der skete:

87 har beskrevet, hvilke evrige fejl de har oplevet hos den praktiserende lzege. Kommentarerne grupperer
sig inden for felgende temaer:

Faglig indsats

Nogle har oplevet forkert medicinering, eller at et legemiddel mangler. Andre beskriver, at de fik en laegelig
fejlvurdering samt utilstraekkelige undersegelser i kontakten med praktiserende lege.

Sygehus sagde, at jeg skulle kontakte egen lzege for at 13 undersagt alle mine modermzerker, vorter m.m. for kraeft.
Denne lzege havde ikke meget tid eller lyst til denne undersogelse.

Administrativ proces

Flere beskriver pravesvar, der er forsinkede eller udebliver, journaler eller attester, der ikke videresendes fra
leegen ved lzegeskift, eller manglende indkaldelser.

Efter lidt bledning fik jeg straks taget en prove fra livmoderen, men jeg fik ikke besked for 7 uger senere, trods 3-4
rykkere! Det var jeg meget utilfreds med!
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Kommunikation

Kommunikation mellem praktiserende lzege og henholdsvis sygehus eller speciallege opleves af flere som
mangelfuld eller uhensigtsmaessig. Andre kommentarer fokuserer pa darlig kommunikation mellem patient
og egen laege eller at vaere blevet misinformeret af egen laege.

Praktiserende lzge siger, han vil henvise til opfolgende undersagelser men gor det ikke, og jeg horer aldrig fra
hverken ham eller afdelingen.

Kommunikation mellem sygehus og praktiserende lzge er ikke god. Sygehus overlader visse ting til egen lzge -
dette er dog ikke blevet fortalt lzgen.

Forleb

Et utilfredsstillende forleb begrundes af flere med manglende koordinering og samarbejde pé tvars af
sektorerne samt for lang ventetid eller manglende adgang og tid hos praktiserende laege.

Medlicin som skulle injiceres hos egen lzge udeblev fra hospitalsapoteket. Det blev overladt til mig selv at opklare
hvorfor, plus at fd fremskaffet ny medicin. Meget utilfredsstillende.

Svarene i figur 3.5.6 og figur 3.5.7 er summeret i figur 3.5.8 og viser, hvor mange personer der har oplevet én
eller flere fejl i kontakten med praktiserende lzege.

Figur 3.5.8: Personer der har oplevet en eller flere fejl i kontakten med praktiserende lege (n=4.057)

69,5% L B

Nej MJa Ved ikke/lkke relevant

Samlet set har 13 % oplevet en eller flere fejl eller overgangsproblemer i kontakten med den praktiserende
lege.

Inddragelse og kontakten med praktiserende laege

8 % har oplevet, at praktiserende leege har taget kontakt eller indkaldt til konsultation efter udskrivelse fra
sygehus.

Figur 3.5.9: Har praktiserende lege pa eget initiativ kontaktet dig eller indkaldt dig til konsultation, efter du
blev udskrevet fra sygehus? (n=4.152)

7% 84,5% 7.9%

MJa MmNej [ Ved ikke/ikke relevant
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Hjemmebesog

Figur 3.5.10: Har praktiserende laege tilbudt at komme pa besog hjemme hos dig? (n=4.116)

3,0% 85,5% 11,5%

MJja ®mNej M Ved ikke/ikke relevant

3 % svarer, at praktiserende laege har tilbudt at komme pa hjemmebesog.

Figur 3.5.11: Hvis nej, kunne du tenke dig, at praktiserende lege var kommet pa hjemmebesog hos dig?
(n=3.587)*

S o13% 60,1% 28,7%

MJa [Ne I Ved ikke/ikke relevant

* Personer, der svarer, at den praktiserende leege har tilbudt at komme pa beseg (se figur 3.5.10) er ekskluderet fra
opgerelsen.

Blandt de, der ikke havde faet tilbudt hjemmebesag, ville 11 % enske, at de havde faet tilbud om
hjemmebesag.

Beskriv gerne her, hvis du har positive eller negative kommentarer i forhold til praktiserende
lzges rolle i forlobet:

638 har kommenteret pd praktiserende leges rolle i forlebet. Kommentarerne grupperer sig inden for
felgende temaer:

Hurtig udredning

Hurtig udredning er et klart gnske blandt mange af de, der svarer. | den forbindelse beskriver mange, at det
er vigtigt at fole sig taget alvorligt ved henvendelse til praktiserende leege. Nogle kritiserer, at leegen har
fejlvurderet deres symptomer eller at de selv matte insistere pa en henvisning til speciallege eller andre
undersegelser, fordi laegen ikke ansa det som nedvendigt.

Jeg gik i to dr med en knude, som egen lzge sagde, var en muskelknude. Derudover fortalte han mig efter en biopsi
pd sygehus, at jeg intet fejlede — fd dag efter fik jeg diagnosen pd sygehus. Jo, han er skiftet ud!

De mest positive kommentarer knytter sig til de, der har oplevet en praktiserende lzege, som har reageret
hurtig og henvist til specialist.

Ved henvendelse til egen lzge i anden forbindelse fandt han anledning til at sende mig til kikkertundersogelse,
hvilket jeg kun kan rose ham for.

Praktiserende lges involvering

Mange har ikke haft behov for kontakt til praktiserende leege i forbindelse med kreaeftsygdommen. | stedet
opseges hjzlp og vejledning pa sygehusene.

Jeg fdr sd super en behandling ved Sygehus X — og taet kontakt, at jeg ikke har behov for yderlgere.
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Andre beskriver pa samme vis, at praktiserende lege slet ikke har vaeret involveret i forlgbet. En stor del
udtrykker dog specifikt enske om, at praktiserende leege er mere opsegende og deltagende, seerligt efter
endt behandling pa sygehuset.

Det kunne veere dejligt med en "folgen op” pd situationen efter et dr. Sd der blev spurgt ind til de forskellige ting.
Det er svaert at selv at komme med de ting, da det ofte er flere "smadting i andres ajne’, men som pavirker en. Har
den folelse, at det ikke er noget, man skal bestille tid for. Er nzermest lidt flov over ikke at kunne handtere det, . eks.
bekymringer om man nu ogsa er helt rask.

Personlig og faglig interesse

Det beskrives som positivt, at praktiserende lege selv tager initiativ til samtale, sperger ind til
kreeftsygdommen og i det hele taget virker interesseret i patienten.

Jeg er sd tilfreds og glad for en meget dygtig lzege, der har taget godt om mig fra dag 1. Hun ringer til mig og vil
med i alt. Det er dejligt.

Omvendt omhandler mange af de negative kommentarer den praktiserende lzege, hvis denne opleves som
passiv, for uengageret, ikke giver sig tid til samtale eller ikke falger op pa egne forslag.

Min lzege har aldrig spurgt ind til, hvordan jeg havde det efter operation/kemobehandling. Han var egentlig
fuldstzendig ligeglad, selvom jeg havde haft ham i cirka 25 ar. Jeg havde aldrig varet syg for, sd jeg blev meget
skuffet og vred. Har nu skiftet lzege.

En del kommentarer indeholder bade kritik og forstaelse for, at praktiserende leege ikke besidder samme
specialiserede viden om kraft som onkologerne eller speciallegerne.

Min praktiserende lzege kender sine begraensninger — hvilket er meget positivt. Hun hjzelper, ndr hun kan, og viser
ellers videre til specialisterne pd sygehuset.

Laegen ved for lidt om kreftsygdommen, og hvilke konsekvenser/sammenhange det kan have med andre
symptomer. Som kraeftpatient bliver jeg meget opmaerksom pd symptomer og vil have en forklaring pd, hvad det er,
og at det ikke har noget med (genopstaet) krzeft at gore.

Samarbejde mellem praktiserende lege og sygehus

En del beskriver, at praktiserende leege ikke er godt nok informeret fra sygehuset, eller at journaler,
udredninger eller prever ikke automatisk sendes til praktiserende laege fra sygehuset.

Jeg havde bedt om et made, hvor hun var utrolig sed og lyttende — hun tilbod selv, at vi skulle have en dobbelt
konsultation efter naeste kontrolsamtale — her havde sygehuset sa glemt at sende journal.

En mere klar ansvarsfordeling mellem sygehus og praktiserende lzege efterlyses i nogle af kommentarerne,
da nogle faler sig usikre pa, hvor de skal henvende sig med hvad.

Synes egentlig ikke min praktiserende lzge er inddraget i forlobet — det handterer hospitalet. Derfor har jeg ogsd
nogle gange sveert ved at vurdere, om jeg skal kontakte min lzge eller hospitalet, hvis jeg foler mig darlig tilpas.

Flere fremhaever gnsket om et bedre samarbejde mellem sygehus og praktiserende lzege.

Kommunikationen mellem sygehus og praktiserende lzge er ikke tilstraekkelig. Det gores til patientens ansvar at
informere, og det er ikke hensigtsmaessigt.
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3.6 Kontrol efter endt behandling

For langt de fleste, som rammes af en kraeftsygdom, falger et ofte mangedrigt kontrolforleb, efter den primeere
behandling er afsluttet. Formalet med kontrolundersggelser er farst og fremmest at sikre, at personen fortsat
er sygdomsfri, eller at der er stabile forhold i sygdomssituationen. Men malet er ogsa at afklare senfelger og
afhjeelpe falgevirkninger for herigennem at skabe tryghed for patienten.

| dette afsnit beskrives forhold omkring organiseringen af kontrolforlgbet samt de kraeftramtes behov,
oplevelser og vurdering. Desuden preasenteres de adspurgtes holdning til en alternativ organisering af
kontrolundersegelserne.

Kontakt og organisering

94 % svarer, at de har vaeret til én eller flere kontrolundersagelser. Sterstedelen af de, der ikke gar til kontrol,
er patienter med prostata- og tyktarmskraeft (tal ikke vist i figur).

| den forste Barometerundersogelse svarede 91 % af de, der havde afsluttet behandling, at de var blevet
tilbudt at ga til kontrol for deres kraeftsygdom.

Figur 3.6.1: Hvor mange kontrolundersogelser har du varet til? (n=4.139)

62,4%

25,0%

5,9% 6,7%
Jeghar aldrig veeret til 1(n=277) 2-3(n=1.036) Mere end 3 (n=2.584)

kontrolundersggelse (n=242)

62 % har veeret til tre eller flere kontrolundersegelser.

Tabel 3.6.1: Hvor finder dine kontrolundersogelser sted ? Szt gerne flere kryds (n=3.924)*

Pa sygehus ved lege (3.623 svar) 923 %
Pa sygehus ved sygeplejerske (606 svar) 154 %
Hos praktiserende lzege (203 svar) 52%
Hos specialleege uden for sygehus (70 svar) 1.8%
Andet (157 svar) 4,0%

* Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at saette flere kryds.

Hovedparten gar til kontrolundersegelse pa sygehus ved lege (92 %). 15 % gér til kontrolundersegelse pa
sygehus ved en sygeplejerske, mens 5 % gér til kontrolundersagelse hos praktiserende leege.
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Figur 3.6.2: Hvordan vurderer du den tid, der er afsat til dine kontrolundersegelser? (n=3.917)

Tilpas Forlang W Lidt for kort/alt for kort Ved ikke/ikke relevant

12 % vurderer, at den afsatte tid til undersegelserne er for kort.

Figur 3.6.3: Oplever du, at der er én sundhedsfaglig person, der har overblik og ansvar for dit samlede
kontrolforleb? (n=3.843)

55.3% ST 3%

Ja MNgj I1Ved ikke/Ikke relevant

Knap hver tredje svarer, at der ikke er én sundhedsfaglig person, der har overblik og ansvar for det samlede
kontrolforlgb.

Figur 3.6.4: Hvordan vurderer du det antal sundhedsfaglige personer, du har varet i kontakt med i
forbindelse med dine kontrolundersegelser? (n=3.884)

Tilpas Forfa M For mange/lidt for mange Ved ikke/lkke relevant

Knap hver fjerde vurderer, at de har vaeret i kontakt med for mange eller lidt for mange sundhedsfaglige
personer i forbindelse med deres kontrolundersegelser.

Kontakten med de sundhedsprofessionelle

Figur 3.6.5: Synes du, at de sundhedsfaglige personer, som har varetaget dine kontrolundersogelser:

Lyttede til bekymringer, du matte have

% (o)
(n=3.747) 63.6% 256%  S|BRS 6%

Gjorde hvad de kunne for at give dig
tilfredsstillende svar pa de spergsmal, du 65,9% 24,5% 5.3,7%
matte have (n=3.814)

I hejeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Omkring hver fjerde mener, at de sundhedsfaglige personer i nogen grad har lyttet til deres bekymringer, og
gjorde hvad de kunne for at give tilfredsstillende svar pa spergsmal, mens cirka 5 % mener dette i mindre grad
eller slet ikke.
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Figur 3.6.6: Er du tryg ved de kontrolundersegelser, du har veret igennem? (n=3.931)

70,6% 24,4% 45%

| hojeste grad Inogen grad B mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

En fjerdedel er i nogen grad trygge ved de kontrolundersegelser, de har veeret igennem. 5 % er i mindre grad
eller slet ikke trygge.

| den farste Barometerunderseogelse svarede 22 %, at de i nogen grad var trygge, mens 4 % i mindre grad eller
slet ikke folte sig trygge ved det kontrolforleb, de skulle i gang med.

Behov og behovsopfyldelse i kontrolforlgbet

Figur 3.6.7: Behov for hjlp i forhold til:

Fysiske problemer (n=3.765) 36.8%

Folelsesmaessige reaktioner (n=3.645) 41.4%

M Har haft behov Ikke haft behov

Knap to tredjedele har haft behov for hjelp til at handtere fysiske problemer i forbindelse med
kontrolundersegelserne, mens 59 % har haft behov for hjaelp til at handtere falelsesmassige reaktioner.

Figur 3.6.8: Har du i forbindelse med dine kontrolundersggelser faet den hjalp, du har haft behov for i
relation til*:

Fysiske problemer (n=2.380) 48,4% 34,0% _

Folelsesmaessige reaktioner (n=2.136) 38,9% 30.8% _

I hgjeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke

*Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for hjaelp (se figur 3.6.7) er ekskluderet fra opgarelsen.

Mindre end halvdelen svarer, at de i hgjeste grad har faet den hjalp, de har haft behov for i forhold til fysiske
problemer. Blandt de med behov for hjeelp til at hdndtere falelsesmaessige reaktioner, svarer 39 %, at deres
behov i hgjeste grad er blevet opfyldt.
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Reaktionsmenster ved symptomer

Figur 3.6.9: Har du oplevet at fa symptomer mellem kontrolundersoegelserne, som gjorde dig bekymret?

(n=3.808)

63.1%

Mja ®WNe = Ved ikke/lkke relevant

2,0%

35 % har oplevet symptomer, der bekymrede dem mellem kontrolundersagelserne.

Mange opsegte hjelp enten pa sygehus (37 %) eller hos praktiserende leege (33 %), mens naesten hver fierde

ventede til naeste undersogelse.

Tabel 3.6.2: Hvad gjorde du? (n=1.626) * 0

Tog kontakt til afdeling pa sygehus (594 svar) 36,5 %
Tog kontakt til min praktiserende laege (529 svar) 325%
Ventede til naeste kontrol (384 svar) 236%
Tog kontakt til specialleege uden for sygehus (47 svar) 29%

Andet (n=72)

4,4%

*Personer, som svarer, at de ikke har oplevet at fa symptomer (se figur 3.6.9) er ekskluderet fra opgerelsen.
?Procent summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at sztte flere kryds.

Patientoplevede fejl

Figur 3.6.10: Har du oplevet en eller flere af folgende situationer i forbindelse med dine

kontrolundersogelser?

Vigtig information om mit sygdomsforlgb
manglede, da jeg madte op til
kontrolundersggelse (n=3.797)

Jegblev ikke indkaldt til undersegelse som
forventet (n=3.588)

Den lege/sygeplejerske, som varetog min
undersggelse, havde ikke sat sig ind i mit
sygdomsforlgb (n=3.634)

Nej, det har jeg ikke oplevet ~ MJa, en enkelt gang

853%

86,6%

78,6%

M Ja, flere gange

91%200%
71005

Ved ikke/ikke relevant

11 % har en eller flere gange oplevet, at vigtig information manglede, da de medte op til undersegelse, og 9 %
har oplevet ikke at blive indkaldt til undersegelser som forventet.16 % har oplevet at veere til en samtale, hvor

sundhedspersonalet ikke havde sat sig ind i deres sygdomsforleb.
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Figur 3.6.11: Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med dine kontrolundersoegelser?
(n=3.817)

91.3% 59 3 3%

Nej MJa [ Ved ikke/ikke relevant

5 % har oplevet andre fejl i forbindelse med kontrolforlebet end de i figur 3.6.10 beskrevne.

Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med dine kontrolundersogelser? Hvis ja,
beskriv gerne, hvad der skete:

154 har beskrevet, hvilke avrige fejl de har oplevet i forbindelse med kontrolundersegelserne.
Kommentarerne grupperer sig inden for fglgende temaer:

Administrativ proces

Flere beskriver manglende eller sen indkaldelse til eller booking af kontrolundersagelser, pravesvar og
blodpraver, der ikke var tilgeengelige ved samtale samt forsinkelse af pravesvar.

Mammografiundersagelse var lovet efterdr 2071, men jeg fik forst en tid i efterdret 2072. Gjorde vrovi og fik
andret tiden til januar 2072.

Forleb
En del beskriver en uhensigtsmaessig tilrettelaeggelse af forlabet eller for lang ventetid ved
undersggelserne.

Lange ventetider til kontrolforlobene. Har ogsd oplevet at blive helt glemt, hvilket man indremmede.

Koordination og sammenhang
En del beskriver en oplevelse af manglende kommunikation mellem de forskellige sektorer. Det er i flere
tilfeelde medvirkende til, at patienten selv ma vare tovholder i kontrolforlgbet.

Besked ved scanning mellem hospitaler er mangelfuld, kommer ikke frem til tiden. Indkaldelse til samme ma der
rykkes for. Foles som om, sygehus X kerer sit eget lob. Har mattet kontakte bade sygehus X og Y vedrerende
indkaldelser.

Faglig indsats

Nogle af kommentarerne omhandler mangelfuld behandling, forkert diagnose, leegemiddel, der mangler

eller prevemateriale, som er gaet i stykker.

Medicinen til indsprajtningen manglede. Forste gang tog det 74 dage at skaffe medicinen.

Kontakten med personalet

Nogle beskriver fejl i form af modstridende information eller forkert information mellem patienten og leegen
eller sygehuset. Flere har oplevelsen af at made for mange laeger, at leegen ikke har kendskab til ens historie,
eller at man bliver forvekslet med andre patienter enten i indkaldelsen eller til selve samtalen.

| starten havde jeg altid den samme lzge og sygeplejerske, som havde fulgt mig igennem kemobehandlingen, men
det stoppede uden forklaring. Nu har jeg faet en anden lzge og sygeplejerske, og deres engagement og omsorg er
ikke den samme. Jeg oplever det som en forringelse.
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Svarene i figur 3.6.10 og figur 3.6.11 er summeret i figur 3.6.12 og viser, hvor mange personer der har oplevet
en eller flere fejl i forbindelse med deres kontrolundersegelser.

Figur 3.6.12: Personer der har oplevet en eller flere fejl i forbindelse med kontrolforlebet (n=3.934)

73,2% Sl o

Nej MJa Ved ikke/lkke relevant

Samlet set har 26 % oplevet, at der er sket fejl i forbindelse med kontrolforlgbet.

Holdninger til alternative organiseringer af kontrolforleb
Deltagerne blev spurgt til deres holdninger til alternative organiseringer af kontrolforlgbet.

Tabel 3.6.3: Hvis der var samme undersogelsesprogram (dvs. samme scanninger og prever), hvem ville du
sa foretrekke, at samtalerne blev foretaget af? (n=3.612)

Praktiserende laege 82%
Specialleege uden for sygehus 51%
Leege pa sygehus 84,5 %
Sygeplejerske pa sygehus 22%

Flest gnsker, at deres kontrolforleb varetages af laege pa sygehus (85 %). 8 % @nsker, at det er hos
praktiserende lege.

Tabel 3.6.4: Hvorfor? Sat gerne flere kryds

Praktiserende Specialleege uden  Leaege pasygehus  Sygeplejerske pa

lege (n=281) for sygehus (n=2.986) sygehus (n=77)
(n=176)
(810 svar) (387 svar) (5.994 svar) (177 svar)
Jegmener, ‘at han/hun er den 6.7% 33.3% 42.8% 20.9 %
fagligt dygtigste person
:iTiQun kan stette mig bedst 14.0% 1.4% 104% 20%
Han/hun har‘derjl sterste viden 207% 19.9% 29.1% 20,9 %
om mig og min situation
Transporten er nemmere 18,6 % 4,9 % 1.5% 23%
Det er lettere for mig at fa 16.0% 5.7% 2.6% 8.5%
kontakt
Der er bedre mulighed for at
mgde den samme person hver 21,7 % 23,0% 12.2% 20,3 %
gang
Andet 22% 1.8% 1.4% 51%
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De hyppigste begrundelser for at foretraekke kontrolundersegelser hos leege pa sygehus er, at han/hun er den
fagligt dygtigste person, samt at han/hun har den sterste viden om patienten og dennes sygdom.

Personer, der foretraekker, at undersegelserne er placeret hos praktiserende leege begrunder det med, at der
er bedre mulighed for at mede den samme person hver gang, samt at praktiserende laege har den sterste
viden om patienten og dennes sygdom.

Overordnet set veegtes faglig kompetence og kontinuitet i medet med sundhedspersonalet hgjest.

Figur 3.6.13: Hvordan ville du foretrakke, at dit kontrolforleb var organiseret? Szt kun ét kryds (n=3.661)

B Som en raekke faste, planlagte underseggelser med jeevne mellemrum

Uden planlagte aftaler, men med mulighed for at fa en undersegelse hurtigt, hvis jeg oplever et behov

93 % ville foretraekke, at kontrolundersegelserne er planlagt som faste undersegelser med jeevne mellemrum,
mens 7 % ville foretraekke en organisering uden planlagte aftaler, men med mulighed for at komme hurtigt til
undersegelse, hvis der opstar et behov.

Beskriv gerne her, hvis du har positive eller negative kommentarer til dit kontrolforlob:

544 personer har kommenteret pa deres kontrolforleb. Kommentarerne grupperer sig inden for felgende
temaer:
Faste rammer

Mange gnsker faste planlagte undersggelser, men med en samtidig mulighed for at komme til ved behov.
Kommentarerne kan ses som en uddybning af spergsmalet i figur 3.6.13. Det beskrives, at de faste besag er
med til @ge trygheden, og at de opleves som en stor sikkerhed.

Jeg mener, at planlagte undersogelser ager trygheden, men det er ogsa vigtigt at komme hurtigt til, hvis man er
nerves for, at der er noget gat.

De faste, planlagte kontrolundersegelser beskrives som saerligt positive, fordi det er svaert selv at vurdere, om
der er behov for undersegelser eller ej. Andre beskriver, hvor vigtigt det er at fa en ny tid til naeste kontrol
med det samme, da det ogsa er med til at give ro.

Endelig ansker nogle at blive pAmindet om deres besag enten per sms eller telefon, da det ellers kan veere
sveert at holde styr aftalerne.

Grundigere undersogelser

@nske om hyppigere mammografi eller scanning gar igen i flere af kommentarerne.

Jeg synes, at kontrollen er for overfladisk. Laegen maerker efter, om der er haevede lymfer. Jeg havde veret mere
tryg, hvis der var scanning eller mammografi i undersogelsen.
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Samme laege - hver gang

Et gennemgaende tema er ensket om en eller to faste laeger gennem hele kontrolforlgbet. Madet med
forskellige lzeger beskrives som utrygt, og flere naevner, at det er frustrerende at skulle genforteelle sit
sygdomsforlgb i medet med nye laeger.

Jeg faler mig primaert behandllet rigtig godt — men to sygehuse og en masse lzger og sygeplejersker indover kan
gore, at man nogle gange foler sig reduceret til et nummer.

Det at mgde samme personale hver gang, beskrives som noget, der er med til at give tillid og tryghed.

Kommunikation

En del beskriver, hvordan sproglige uklarheder er med til at ege utrygheden i kontrolforlgbet, fordi man ikke
foler sig forstaet af laegen, eller fordi man har sveert ved at forsta den information, som laegen giver.

Ved sidste kontrol opgav jeg simpelthen at sporge og fortzlle om, hvordan jeg havde det. Laegen stillede samme
sporgsmal seks gange, og jeg svarede det samme hver gang. Den syvende gang opgav jeg at svare/sparge mere. Sikkert
en dygtig lzzge, men hun kunne ikke forsta dansk.

Det hele menneske

Kontrolundersegelserne beskrives af nogle som felelsesmaessigt belastende, fordi man til undersggelserne
bliver mindet om sin kraeftsygdom, hvorfor enkelte helt fravaelger kontrolbesegene. Der udtrykkes samtidig
et anske om mere psykisk statte og behov for at blive set som et helt menneske. Det foreslas, at der afsattes
mere tid til hver kontrolundersegelse, bedre tid til spergsmal, og at der fokuseres pa andre omrader end det
fysiske.

Jeg efterlades med min bekymring, og det har jeg slet ikke brug for i min situation. Jeg savner, at hospitalet kan se pd
HELE min situation/krop og ikke kun det, der har med kraften at gore.

Lzegerne pd sygehuset interesserer sig udelukkende for deres fagomrdde - de er ikke interesserede i mit almene
velbefindende. Altsd hvis primaer sygdom er ‘vaek', er de tilfredse. Uanset hvordan jeg ellers har det.

Koordination og sammenhang

Flere udtrykker enske om bedre kommunikation mellem afdelingerne og sygehusene. Det beskrives f.eks.,
hvordan det feles som eget ansvar, at kontrollerne planleegges og gennemfares, eller at det er uklart, om man
skal henvende sig pa hospitalet eller hos praktiserende lzege.

Er to gange blevet indkaldt en maned senere end oprindeligt planiagt. Lidt frustrerende, da angsten for at ikke alt er
ok hele tiden er latent.
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3.7 Genoptraening

Mange oplever fysiske gener og begransninger som felge af et sygdoms- eller behandlingsforleb. Fysisk
genoptraning kan have en gavnlig effekt pa kraeftpatienters fysiske og psykiske formaen samt mindske
effekten af senfalger.

| dette afsnit beskrives de kraeftramtes behov for genoptraening, herunder om der er foretaget en laegefaglig
vurdering genoptraningsbehovet. Derudover beskrives, om de kraeftramte oplever at have modtaget relevant
genoptraening, om de selv har opsegt genoptraeningstilbud, samt deres vurdering af genoptraningsindsatsen.

Genoptraningsplaner

Sygehuset har under indlaeggelse ansvaret for genoptraening. Sundhedsloven foreskriver, at der skal foretages
en laegefaglig vurdering af patientens behov for genoptraening inden udskrivelse fra sygehus.

Figur 3.7.1: Oplevede du, at der var en sundhedsperson pa sygehuset, der tog stilling til, om du havde
behov for fysisk genoptraning? (n=3.978)

Ja ENej Ved ikke/ikke relevant

Lige mange oplevede, at en sundhedsperson tog stilling til deres behov for genoptraening (31 %), som de, der
ikke oplevede dette (32 %).

| den ferste Barometerundersggelse svarede en sterre andel (57 %), at nogen pa sygehuset havde taget stilling
til, om de havde behov for fysisk genoptraening, mens 30 % ikke havde oplevet dette.

Safremt det pa sygehuset skennes, at en patient har behov for genoptreaening, har denne ret til at modtage en
skriftlig genoptraeningsplan. Planen vil efterfglgende fungere som en henvisning til genoptraning i kommunen
(almen genoptraening) eller pa sygehuset (specialiseret genoptraening).

Figur 3.7.2: Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra sygehuset? (n=3.955)

Ja MNej mVed ikke/ikke relevant

19 % svarer, at de har modtaget en skriftlig genoptraeningsplan, mens 47 % svarer, at de ikke har modtaget
nogen plan fra sygehuset.

| den forste Barometerundersegelse svarede 44 % ja til at have modtaget en personlig skriftlig
genoptraeningsplan fra sygehuset, mens 48 % svarede ne;j.
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Behov for genoptraning og rettidig opfyldelse af behov

41 % oplever at have haft behov for fysisk genoptraening.

Figur 3.7.3: Behov for fysisk genoptraning (n=4.007)

M Har haft behov Ikke haft behov

Tabel 3.7.1: Hvorn4r oplevede du, at du havde behov for fysisk genoptraening? Szt gerne flere kryds (n=1.450) *°

Mens jeg var indlagt pa hospitalet (466 svar) 32,1%
Kort tid efter jeg var udskrevet fra hospitalet (1.015 70.0 %
svar)

Nu (n=361) 249 %

* Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for genoptraening (se figur 3.7.3), er ekskluderet fra opgerelsen.
?Procent summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at sztte flere kryds.

Flest oplever, at behovet for genoptraening opstod kort tid efter udskrivelse fra sygehus, mens behovet hos
hver fjerde opstod under indlzeggelse eller nu.

Tabel 3.7.2: Hvor lang tid gik der, fra du oplevede et behov for genoptraening, il du fik den relevante genoptraning?
(n=1.101)*

0-14 dage (551 svar) 50,0 %
15-30 dage (308 svar) 28,0%
1-3 maneder (169 svar) 153 %
4 maneder eller mere (79 svar) 7.2%

* Personer, der svarer, at de har haft et behov for genoptraening (se figur 3.7.3) og som har modtaget genoptraening, er
medtaget i opgerelsen.

Flest oplever, at de fik den relevante genoptraening, inden der var gaet 14 dage (50 %) eller efter 15-30 dage
(28 %). 15 % modtog genoptraening senere end en maned efter behovet opstod.

Figur 3.7.4: Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til fysisk genoptraning? (n=1.629)*

37.9% 26,3% e

Ihgjeste grad Inogengrad M Imindre grad/slet ikke

* Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for genoptraening (se figur 3.7.4), er ekskluderet fra opgerelsen.

Hver fjerde svarer, at de i nogen grad har faet den fysiske genoptraning, de har haft behov, mens 36 % svarer,
at de har faet dette i mindre grad eller slet ikke.
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| den ferste Barometerundersegelse svarede 41 %, at deres behov for fysisk genoptreening i hejeste grad var
opfyldt. 29 % synes dette i nogen grad, og 20 % synes, at det i mindre grad eller slet ikke var blevet opfyldt.

Genoptraning pa eget initiativ

Figur 3.7.5: Har du pa eget initiativ opsegt genoptraning i forbindelse med din kraeftsygdom (dvs. uden at
du var blevet henvist af en lge eller anden offentlig myndighed)? (n=1.561)

2 61.1% 67%

mJa mNe = Ved ikke/lkke relevant

Nasten en tredjedel svarer, at de pa eget initiativ har opsegt fysisk genoptraening i forbindelse med deres
kreeftsygdom.

| den ferste Barometerundersggelse svarede 21 %, at de havde opsegt genoptraeningstilbud pa eget initiativ.

Figur 3.7.6: Hvis ja, hvorfor? Szt gerne flere kryds (n=490)*

M Der manglede et offentligt tilbud
(154 svar)

= Det offentlige tilbud var ikke
tilstraekkeligt (116 svar)

[W Der var for lang ventetid til det
offentlige tilbud (26 svar)

M Jeg havde behov for at fgle, at
jeg gjorde noget selv (250 svar)

Jeg gnskede at mgde
ligesindede (72 svar)

Jeg fandt et tilbud, der virkede
rigtigt for mig (185 svar)

*Personer kan indga i flere af kategorierne, da der er mulighed for at saette flere kryds.

Den hyppigst rapporterede grund til at have ops@gt genoptraning pa eget initiativ er et behov for at gere
noget selv (32 %). Andre grunde er, at man har fundet et tilbud, der virkede rigtigt (23 %), at der manglede et
offentligt tilbud (19 %), eller at det offentlige tilbud ikke var tilstraekkeligt (14 %).
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Patientoplevede fejl

Figur 3.7.7: Har du oplevet, at der er sket fejl i forbindelse med din genoptraening? (n=1.475)

71,4% 6,2% 22,4%

Nej MJa Ved ikke/lkke relevant

6 % har oplevet, at der er sket fejl i forbindelse med genoptraningen.

Der var mulighed for i fritekst at beskrive, hvilke fejl man havde oplevet i forbindelse med genoptraeningen.

Har du oplevet, at der er sket fejl i forbindelse med din genoptraning? Hvis ja, beskriv gerne,
hvad der skete:

133 har beskrevet, hvilket fejl de har oplevet i forbindelse med den fysiske genoptraning. Kommentarerne
grupperer sig inden for felgende temaer:
Faglig indsats
Nogle af kommentarerne omhandler oplevelsen af at fa et forkert treeningsophold, manglende rad og
vejledning, at treeningen har vaeret for hard, eller at ressourcemangel medfarte manglende eller darlig
traening.

©@velserne var for hdrde — sd de sidste tre maneder har jeg haft hold i ryggen/rygbesvar.

Ligeledes beskrives manglende viden om lymfedembehandling, manglende viden i kommunalt regi eller
generelt oplevelsen af et ikke-kompetent genoptraeningsforleb.

Den fysioterapeut, som forestod min genoptraening vidste intet om lymfadem, selvom jeg naevnte det for ham. Jeg
tror, at hans uvidenhed om lymfedem fik mig til at overbelaste mit ben med lymfodem i genoptraningen. Jeg stolede
pa ham, fordi han var "fageksperten”, han var jo fysioterapeut og vidste vel mere om det end mijg — men det gjorde
han sd ikke.

Den kommunale genoptraening er ikke kompetent. De var ikke gearet til opgaven i kommunen, sd jeg holdt op.

Administrativ proces

Nogle af de, som har faet en genoptraeningsplan i forbindelse med sygehusbehandling, har oplevet, at
genoptraeningsplanen er bortkommet, eller henvisninger er forsvundet eller strandet et forkert sted i
systemet. Nogle beskriver, at de er blevet glemt i systemet eller ikke er blevet visiteret som planlagt.

Kontakt med en sundhedsperson lige efter operation, der forklarede om et genoptraningsprogram. Men jeg ma
veere "faldet ud” af hans planlzgning. Der skete ikke mere, og jeg havde ikke energi eller overskud til selv at reagere.

Forleb

Flere beskriver darlig planleegning og koordination, at genoptraeningen er blevet igangsat for sent eller
problemer forbundet med den geografiske placering af genoptraeningsmulighederne.

Har gentagne gange spurgt praktiserende lzge, men forst nu i maj skete der noget. Har hort fra traeningscenteret —
der er plads d. 5/2 2073/! Har altid vaeret rask, men pga. sammenfald i lzendehvirvier tor jeg ikke selv g4 i gang!
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Koordination og sammenhang

Koordinationen og kommunikationen mellem hospital og kommune, mellem kommune og patient eller
mellem patient og fysioterapeut beskrives af nogle som mangelfuld og medvirkende til, at genoptraeningen
forsinkes eller slet ikke kommer i gang.

Madtte selv henvende mig hos fys i kommunen, for at 1 kontakt/tid/komme i gang med genoptraningen. Var fra
hospitalet informeret om, at tid til fys kom automatisk inden en vis tid.

Vurdering af genoptraningstilbud

Figur 3.7.8: Hvordan vurderer du den genoptraning, du har modtaget?*

Genoptraening pa sygehus (n=671) 41,3% 48,0%

Genoptraeningstilbud fra din kommune (n=677) 44.9% 42,0%

Bekampelse eller anden patientforening (n=158)

Genoptreeningstilbud, du har betalt delvist for (n=187) 423% 49,7%

Genoptraningstilbud, du har modtaget via Kreeftens 48.7% 38,0% -
8

Genoptreeningstilbud, du har betalt helt for (n=246) 53.3% 41,5%

Seardeles god(t) Overvejende god(t) B Overvejende darlig(t)/saerdeles darlig(t)

* Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for genoptraening (se figur 3.7.3) samt de, der ikke har modtaget den
givne genoptraening, er ekskluderet fra opgerelsen.

De mest positive vurderinger er givet til genoptraeningstilbud, som man selv har betalt for. Ser man bort fra
disse tilbud, sa vurderer mindre end halvdelen genoptraeningstilbouddene som sardeles gode.
Genoptraningstilbud, der er modtaget via Kraeftens Bekaempelse eller anden patientforening, far den sterste
andel mest positive og mest negative vurderinger.

Beskriv gerne her, hvis du har positive eller negative kommentarer i forbindelse med din
genoptraning:

179 har kommenteret pd deres genoptraningsforleb. Kommentarerne grupperer sig inden for felgende
temaer:
Manglende tilbud eller information om tilbud

En stor del af kommentarerne vedrerer manglende tilbud og information om genoptraeningstilbud. Nogle
har slet ikke modtaget tilbud, mens andre har modtaget et mangelfuldt tilbud som eksempelvis en folder om
genoptraening.
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Jeg kunne godlt tzenke mig, at der fandtes en koordinator eller lignende, der kunne fortzelle mig om, hvilke tilbud
om genoptraening der findes. De tilbud, jeg har benyttet mig af, fandt sted ved "mund til mund-metoden”.

Manglende tilbud er medvirkende til, at mange i stedet selv opseger og betaler for genoptraening. Det sker
ogsd i de situationer, hvor man ikke er tilfreds med det kommunale tilbud eller ensker at fortsatte, nar
tilbuddet opherer.

Som brystopereret er det op til dig selv og din pengepung! God't vi har prioriteret fysioterapeuten HVER méaned.
Det er utroligt, at systemet ikke kan se vigtigheden af trening efter strdler/operation, s man kan arbejde og ikke
ende som sygemeldt!!

Nogle fa beskriver, at de savner opbakning eller skonomisk stette til egne avelser eller alternative
behandlingsmetoder.
Genoptraning giver samver og stotte

Mange beskriver genoptraeningsforlgbet som positivt, givende og meget nedvendigt i forhold til at kunne
vende tilbage til arbejdsmarkedet. Derudover beskriver mange samvaeret med ligesindede som en serlig
positiv sidegevinst ved genoptraening.

Et fantastisk tilbud, som jeg var meget glad for at deltage i, og hvor jeg har fundet nogle dejlige kvinder, som jeg kan
dele mine glzeder og sorger med i forbindelse med mit kraeftforleb og nu med mit lymfodem. De har en forstdelse,
som jeg ikke mader andre steder.

Faglig indsats
Nogle kritiserer, at den tildelte fysioterapeut ikke har tilstreekkelig viden om kreeft og senfelger, og om
hvilken traening der er mest optimal. Seerligt personer med lymfadem fremhaever, at de ikke modtager
tilstraekkelig radgivning og genoptraening.

Traeningsfolkene forstar ikke at lave de rigtige programmer, som passer netop til de forskellige typer af kraeft.

Opsagte en specialist, da jeg fik lymfodem. Manglede opbakning/oplysning vedr. behandling af lymfedemet. Har
selv betalt for behandlinger, men dette er jo en kronisk lidelse!

Praktiske forhold

Nogle beskriver, at genoptraningsstedet er placeret for langt vaek fra bopzlen, og enkelte navner, at det er
vanskeligt at kombinere arbejde med genoptraning, da genoptraningen ofte finder sted om dagen.

Pga. at jeg arbejdede i hele forlobet, havde jeg ikke mulighed for at deltage i eksisterende tilbud. Ville enske der var
arrangementer i sene eftermiddagstimer eller aften.
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3.8 Hjalp og stette til at leve med og efter en kraeftsygdom

Efter en kraeftsygdom vil mange have behov for statte til at genopbygge fysiske, psykiske og sociale
funktioner. Det er vist, at fysisk og psykosocial stette har positive effekter for den kraeftramte.

| dette afsnit beskrives behovet for hjalp i forhold til fysiske, felelsesmaessige, sociale og livsstilsrelaterede
felger samt vurderingen af den modtagne hjalp.

Hjzelp og stotte til fysiske, psykiske og seksuelle falger

Figur 3.8.1 Behov for hjalp i forhold til:

Seksuelle problemer (n=3.810) _ 64.5%
Folelsesmassige reaktioner _
(n=3.923) S4.7%
Livsstilszendringer (n=3.860) — 71.7%
B Har haft behov Harikke haft behov

Knap halvdelen beskriver, at de har haft behov for hjalp til at handtere fysiske problemer (49 %) og
folelsesmassige reaktioner (45 %), mens lidt faerre har haft behov for hjeelp i relation til seksuelle problemer
(36 %) og livsstilseendringer (28 %).

Figur 3.8.2: Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til:*

Fysiske problemer (n=1.952) 32,8% 36,9% o 303%
Seksuelle problemer (n=1.352) | 18,7% vex G
Folelsesmaesge Tpaktoner I 1 S
o 777y 19,6% 29.2%
Livsstilszendringer (n=1.094) | 18,7% 100% GG

I hejeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke

*Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for hjaelp (se figur 3.8.1), er ekskluderet fra opgerelsen.

Mere end halvdelen af de personer, der har haft behov for hjalp i forhold til seksuelle problemer (62 %),
folelsesmassige reaktioner (51 %) samt livsstilsaendringer (61 %), har i mindre grad eller slet ikke har modtaget
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hjaelp. 30 % har i mindre grad eller slet ikke modtaget den hjeelp, de har haft behov for i relation til fysiske
problemer.

Figur 3.8.3: Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til selv at kunne handtere din sygdom og
dens folger? (n=3.929)?

I hejeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

Hver fjerde svarer, at de i nogen grad har faet den hjeelp, de har haft behov for i forhold til selv at kunne
handtere deres sygdom og dens falger, mens 18 % svarer, at de har faet dette i mindre grad eller slet ikke.

Figur 3.8.4: Er du blevet tilbudt undervisning/kursus i, hvordan du bedst muligt handterer det at leve med
og efter en kraftsygdom? (n=4.052)?

Ja MNej 7 Ved ikke/Ikke relevant

16 % er blevet tilbudt undervisning i, hvordan de handterer at leve med og efter en kraeftsygdom.

Figur 3.8.5: Hvis ja, hvor? (n = 683)*

M P3 sygehus (399 svar)

m | kommunen (111 svar)

B | Kreftens Bekaempelse eller

anden patientforening (187 svar)

Andet sted (87 svar)

* Personer kan indga i flere af kategorierne, da der er mulighed for at satte flere kryds

Halvdelen af de patientuddannelsestilbud, der er blevet givet, har fundet sted pa sygehus, og en fierdedel i
Kraeftens Bekeempelse eller anden patientforening.
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Praktisk hjelp og hjemmesygepleje

Figur 3.8.6: Behov for hjalp i forhold til:

Praktisk hjemmehjaelp fra kommunen til at klare

0,
hverdagen? (n=4.122) 80,4%

Hjemmesygepleje fra kommunen til at klare din

0,
sygdom hjemme? (n=4.048) Jepi

M Har haft behov Har ikke haft behov

Omtrent hver femte person svarer, at de har haft behov for hjiemmehjaelp eller hjemmesygepleje.

Figur 3.8.7: Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til:*

Praktisk hjemmehjaelp fra kommunen til at _
klare hverdagen? (n=808) 221 2l
Hjemmesygepleje fra kommunen til at _
klare din sygdom hjemme? (n=837) S 16,2

| hojeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke

*Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for hjelp (se figur 3.8.6), er ekskluderet fra opgerelsen.

Over halvdelen af de, der har haft behov for praktisk hjemmehjzlp fra kommunen, oplever i mindre grad eller
slet ikke at have modtaget den relevante hjalp. 39 % svarer, at de i mindre grad eller slet ikke har modtaget
relevant hjaelp fra kommunens hjemmesygepleje.

Den farste Barometerundersegelse indeholdt et lignende spergsmal om, hvorvidt man havde faet den
praktiske hjeelp til at klare hverdagen, som man havde haft behov for. Her svarede 21 %, at de i nogen grad
havde faet den hjeelp, de havde haft behov for, mens 40 % svarede, at de i mindre grad eller slet ikke havde
faet den hjeelp, de havde haft behov for.

Figur 3.8.8: Har hjemmesygeplejen inddraget dine parerende i din behandling og pleje pa en god made?
(n=536)

| hgjeste grad Inogen grad  MImindre grad/slet ikke

47 % svarer, at hjemmesygeplejen i mindre grad eller slet ikke har vaeret god til at inddrage de parerende i
behandlingen.
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Patientoplevede fejl i forbindelse med hjemmesygepleje

Figur 3.8.9: Har du oplevet én eller flere af falgende situationer i forbindelse med hjemmesygepleje?

Fejli hjemmesygeplejens handtering af 5 5
e (a7 67,3% 4l 2% 26.9%
Hjemmesygeplejen kom ikke som
aftalt efter udskrivelse fra sygehus 69,7% -% 19,1%
(n=570)

Hjemmesygeplejen manglede vigtig
information om mit sygdomsforlab 66,1% -4% 23,5%
(n=561)

Nej, det har jeg ikke oplevet M Ja, en enkelt gang M Ja,flere gange Ved ikke/ikke relevant

11 % har én eller flere gange oplevet, at hiemmesygeplejen enten ikke kom som aftalt efter udskrivelse, og 10
% oplevede, at hjemmesygeplejen manglede vigtig information om sygdomsforlgbet. 6 % har oplevet, at der er
sket fejl i hjemmesygeplejens handtering af medicin.

Figur 3.8.10: Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med hjemmesygepleje? (n=597)

80,6% B 159%

Nej MJa mVed ikke/ikke relevant

4 % svarer, at de har oplevet andre fejl end de i figur 3.8.9 beskrevne.

Der var mulighed for i fritekst at beskrive, hvilke andre fejl man havde oplevet i forbindelse med
hjemmesygeplejen.

Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med hjemmesygepleje? Hvis ja, beskriv
gerne, hvad der skete:

69 har beskrevet, hvilke evrige fejl de oplevede i forbindelse med hjemmesygeplejen. Kommentarerne
grupperer sig inden for felgende temaer:
Faglig indsats
Flere af kommentarerne omhandler oplevelsen af at have modtaget utilstraekkelige tilbud, ikke korrekt
udferelse eller tider, der ikke bliver overholdt i forbindelse med hjemmesygepleje
Havde behov for psykisk stotte og havde bedt om at en hjemmesygeplejerske kunne komme, men dukkede aldrig
op.
Derudover omhandler kommentarerne plejepersonalets indsats, som af nogle opleves som uuddannede,

uvidende eller uden de fornedne kompetencer. Enkelte papeger blot, at de mader for mange forskellige
plejere.
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Fik maden gennem slanger — flere hjemmeplejere kendte ikke systemet, og senere skulle jeg bruges som lzreprojekt.

Koordination og sammenhang

Nogle beskriver, at de oplever darlig eller manglende kommunikation mellem sygehus og hjemmesygeplejen
eller mellem hospitalet og kommunen.

Kommunikation mellem sygehus og hjemmepleje var generelt meget ringe. Jeg har selv i tre tilfalde vaeret nodt til at
ringe til hiemmeplejen og lave en aftale, fordi beskeden fra sygehuset ikke var noteret korrekt.

Svarene i figur 3.8.9 og figur 3.8.10 er summeret i figur 3.8.11 og viser, hvor mange personer der har oplevet
en eller flere fejl i kontakten med hjemmesygeplejerske.

Figur 3.8.11: Personer der har oplevet en eller flere fejl i forbindelse med hjemmesygepleje (n=650)

68,0% TN 2%

Nej MJa Ved ikke/lkke relevant

Samlet set har 19 % oplevet fejl i kontakten med hjemmesygeplejerske.
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3.9 Arbejdsmaessige og skonomiske forhold

Under behandling for kreeft vil mange have brug for en sygemelding fra deres arbejde. Mange vender tilbage
til arbejdsmarkedet, men for nogle vil falgerne af sygdommen eller behandlingen betyde, at der er behov for
endringer i arbejdslivet.

| dette afsnit beskrives arbejdsmassige og skonomiske forhold, og hvilke andringer der eventuelt er sket i
disse grundet kreeftsygdommen. Ligeledes prasenteres behovet for radgivning vedrgrende arbejde og
gkonomi samt en vurdering af den modtagne radgivning.

42 % rapporterer, at de var erhvervsaktive pa det tidspunkt, hvor de fik deres kraftdiagnose.

Figur 3.9.1: Erhvervsaktiv (n=4.069)

e 57,6%

MJa Nej

Lidt over halvdelen af de erhvervsaktive har oplevet arbejdsmaessige forandringer som falge af deres
kreeftsygdom.

Figur 3.9.2: Oplevet arbejdsmassige forandringer (n=1.761)*

e 47.2%

HJa [ Ngj

*Personer, der svarer, at de var erhvervsaktive (se figur 3.9.1) er medtaget i opgerelsen.

Tabel 3.9(.)1: Har din arbejdssituation a&ndret sig som folge af din kraeftsygdom? Sat gerne flere kryds
(n=930) *

Ja, jeg har mattet stoppe med at arbejde i en periode (435 svar) 46,8 %
Ja, jeg er holdt op med at arbejde (231 svar) 24,8 %
Ja, jeg har skiftet job/karrierevej (49 svar) 53%
Ja, jeg har faet faerre arbejdstimer pr. uge (203 svar) 21,8%
Ja, den fysiske indretning af arbejdspladsen er zndret/jeg har faet hjelpemidler (13 svar) 1,4%
Ja, jeg har faet andre/faerre arbejdsopgaver end tidligere (82 svar) 8.8%

* Personer, der svarer, at de har oplevet arbejdsmassige forandringer (se figur 3.9.2) er medtaget i opgerelsen.
® Procentsatserne summerer til mere end 100 %, da der er mulighed for at satte flere kryds.

Blandt de, der har oplevet arbejdsmaessige aendringer, har 47 % veeret nedt til at stoppe med at arbejde i en
periode, mens 25 % helt er holdt op med at arbejde. 22 % har faet feerre ugentlige arbejdstimer, og 9 % har faet
andre eller feerre arbejdsopgaver end tidligere.
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Figur 3.9.3: Hvis ja, er disse @ndringer sket efter eget anske? *(n=773)

49,4% 201% NSO o7

Ihgjeste grad Inogen grad M I mindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

*Personer, der svarer, at de har oplevet arbejdsmassige forandringer (se figur 3.9.2) er medtaget i opgerelsen.
Knap hver fjerde svarer, at de arbejdsmaessige aendringer i mindre grad eller slet ikke er sket efter eget enske.

Der var mulighed for i fritekst at beskrive, hvis arbejdssituationen har andret sig pa anden made end de
opstillede svarmuligheder.

Har din arbejdssituation andret sig som folge af din kraftsygdom? Andet, beskriv gerne:

69 har beskrevet, hvordan deres arbejdssituation har andret sig. Kommentarerne grupperer sig inden
for felgende temaer:
Behov for langsom opstart

Det beskrives som positivt, hvis arbejdsgiveren giver mulighed for en langsom opstart efter et
sygdomsforleb. Andre beskriver vigtigheden af selv at bestemme tempo, og at arbejdsgiveren har
veret fleksibel og rummelig i forhold til dette.

Jeg har gradvist arbejdet mig op pd fuld tid jgen. Jeg har haft stor opbakning fra min arbejdsplads til selv at
bestemme tempoet.

Begransninger i arbejdslivet

Blandt de, der er vendt tilbage til arbejdsmarkedet, feler nogle sig enten fysisk eller psykisk
begraensede i forhold til at udfere de samme arbejdsopgaver som fer sygdommen.

Pga. falger/konsekvenser af kirurgisk indgreb har jeg méttet sige fra over for spaendende udfordringer.

Jeg er igen pa fuld tid, men yder ikke det samme som for. Skal desuden hele tiden vaere obs. pd ikke at 14 for
mange forskellige opgaver ind samt notere alt — ellers glemmer jeg det.

Endelig beskriver enkelte, at de ikke feler sig parate til at vende tilbage til arbejdsmarkedet.

Jeg havde opsagt min stilling og faet nyt job, da jeg i denne periode fik konstateret kraeft. Jeg var i "no man’'s
land” — og var lige ved ikke at kunne bestd provetid pga. jobstart med sygemelding.

Nedtrapning til efterlon/pension

Nogle beskriver, at overgangen til pension eller efterlen er blevet fremskyndet grundet
kreeftsygdommen, og at grunden hertil er et behov for mere ro i hverdagen oven pa sygdomsforlgbet.
Andre forklarer, at de pt. seger om fleksjob eller fleksydelser pga. manglende kreefter til at arbejde
fuldtid.

Jeg er stoppet med at arbejde, er nu pd efterlon for at geare lidt ned og fd ro pd i det daglige.

Jeg kunne lige kiare det tidsmaessigt at raskmelde mig, sd jeg kunne g pd efterlon — dog 2 ar for jeg havde
taenkt mig.
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Opsagt pa grund af sygdom
Nogle fortzller, at de er blevet fyret eller opsagt som falge af kraftforlebet eller for mange sygedage.

Havde for mange sygedage — blev fyret.
Opsagt pga. sygdom. Men forst efter to dr, da jeg ikke kunne komme tilbage pd mit tidligere niveau.
En enkelt beskriver, at have vaeret nedt til at vende tilbage til arbejdet for tidligt for at undga fyring.

Pga. langt sygdomsforlob var jeg fyret, hvis ikke jeg gik i arbejde inden for en bestemt tid. Det tvang mig i
arbejde, for jeg orkede.

Figur 3.9.4: Har gkonomien i din husstand a&ndret sig som felge af din kraeftsygdom? (n=4.019)

1,6%

M Ja, den er bedre end
for

[ Ja, den er forvaerret

M Nej, der er ikke sket
@ndringer

Sterstedelen har ikke oplevet, at skonomien i husstanden har aendret sig som felge af kraeftsygdommen. 10 %
oplever, at skonomien i husstanden er forveerret.

Figur 3.9.5: Behov for radgivning i forhold til:

Arbejdsmassige forhold
(n=3.683)

@konomiske forhold (n=3.741)

M Har haft behov W Harikke haft behov

Mere end hver fijerde har haft behov for radgivning vedrerende arbejdsmaessige forhold (28 %) og
gkonomiske forhold (30 %).
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Figur 3.9.6: Har du faet den radgivning, du har haft behov for i forhold til:*

Arbejdsmassige forhold

(n=1.012) 345% 27.5%

o e

(h=1.111) 32,6% 24,7%

Ihejeste grad [ Inogen grad MImindre grad/slet ikke

* Personer, der svarer, at de ikke har haft behov for hjaelp (se figur 3.9.5) er ekskluderet fra opgarelsen.

38 % af de, der har haft behov for rddgivning om arbejdsmaessige forhold, vurderer, at de i mindre grad eller
slet ikke har modtaget denne radgivning, mens dette gaelder for 43 % i relation til skonomiske forhold.

| den forste Barometerundersegelse blev der ligeledes spurgt om radgivning i relation til arbejdsliv og

uddannelse, og her angav flere, at de i mindre grad eller slet ikke havde faet den radgivning, de havde haft
behov for (50 %).
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3.10 Parerende

Nar et menneske rammes af kreeft, pavirkes ogsa de, der er omkring mennesket af sygdommen. De parerende
er ofte en stor stette for den kraeftramte, men det at veere parerende til en kraeftpatient kan veere forbundet
med béde folelsesmaessige, fysiske og sociale konsekvenser.

| dette afsnit beskrives, hvordan parerende pa forskellige mader udger en stette for den, der rammes af kraeft.
Desuden beskrives de pargrendes behov for hjelp og stette fra sundheds- og socialveaesenet, samt den
kreeftramtes vurdering af, om de péarerende har faet den stette, der har veeret behov for

Hjzelp og stotte fra parerende

Tabel 3.10.1: Har du parerende, som du kan regne med vil hjalpe dig, hvis du har behov for:

Ja,ihgjeste Ja, inogen | mindre Nej, slet Ved
grad grad grad ikke ikke/ikke
relevant
Folelsesmaessig stette? (n=4.117) 77.2% 12,0% 31% 1,7 % 6,0%
Praktisk hjeelp? (n=4.029) 70,5 % 13,5% 51% 27% 82%
. . . . -
z—gieslpgt;lga;t holde styr pa aftaler pa sygehuset: 59.0% 83% 22% 41% 26.3%

Tre ud af fire oplever, at de i hgjeste grad har parerende, som de kan regne med vil hjaelpe, hvis de far behov
for felelsesmaessig stette. Lidt faerre oplever dette i forhold til praktisk hjelp (71 %) eller i forhold til hjeelp til at
holde styr pa aftaler pa sygehuset (59 %). En del oplyser dog, at de kun i mindre grad eller slet ikke har
parerende, der kan yde praktisk hjaelp (8 %) eller hjaelp til at holde styr pa aftaler (6 %).

Hjaelp og stotte til parerende

Figur 3.10.1: Har felgende haft behov for hjalp fra sundhedsvasenet/kommunen i forbindelse med din
sygdom?

Min partner (n=2.750) — 44,0% 3.8%
Hjemmeboende bern (n=1.233) _ 59.1% 11,7%
Udeboende bern (n=2.930) [[IINIED 57,3% 8.5%
Andre parerende (n=2.942) _ 64,1% 14,7%
B Har haft behov Harikke haft behov Ved ikke/ikke relevant
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52 % oplever, at deres partner har haft behov for hjelp fra sundhedsvaesenet eller kommunen i forbindelse
med sygdomsforlgbet. 34 % oplever, at deres udeboende barn, og 29 % at deres hjemmeboende bern har haft
behov for professionel hjelp i forbindelse med sygdommen.

Figur 3.10.2: Synes du, at felgende personer har faet den hjalp, som de har haft behov for fra
sundhedsvasenet/kommunen i forbindelse med din sygdom?*

Min partner (n=1.541) 43,3% 204% NG s 5%
Hjemmeboende bern (n=504) 14,9% 12.7% _ 28.6%
Udeboende barn (n=1.251) 28.2% 142% [ 200%
Andre parerende (n=1.057) | 141%  10,1% [ IEGEESN 41,0%

I hgjeste grad Inogen grad M Imindre grad/slet ikke Ved ikke/ikke relevant

*Personer, der svarer, at deres parerende ikke har haft behov for hjalp (se figur 3.10.1), er ekskluderet fra opgerelsen.

En del mener, at deres partner (30 %) og udeboende barn (38 %) i mindre grad eller slet ikke har faet den
hjelp, de har haft behov for fra sundhedsvaesenet eller kommunen. 44 % svarer, at deres hjemmeboende barn
i mindre grad eller slet ikke har modtaget den hjaelp, som de har haft behov for.

Beskriv gerne her, hvis du har positive eller negative kommentarer til den hjzlp og stotte, som
dine pdrorende har modtaget:

214 har kommenteret pa den hjalp og stette, de pargrende har faet. Kommentarerne grupperer sig inden
for felgende to temaer:

Involvering af parerende i forlabet

En stor del beskriver, at de oplever manglende interesse for eller inddragelse af deres parerende fra
sundhedspersonalets side i forbindelse med behandlingsforlabet. Enkelte beskriver, at sundhedspersonalet
udviser manglende forstdelse for behovet for, at pargrende er meget hos dem under indlaeggelsen. Det
beskrives, at det er vigtigt, at sundhedspersonalet er opmaerksomt pa, at kraeftsygdommen bergrer hele
familien.

Gennem hele mit sygdomsforlob har sygepersonalet aldrig spurgt min mand, Avordan han havde det, ef heller er
der blevet spurgt ind til, hvordan vores barn havde det. Der blev koncentreret om mig som patient, alle samtaler var
om mig!! Man blev ikke betragtet som en hel familie.

Ingen har nogensinde spurgt til min mands eller min datters behov eller velbefindende. Det er hdrdt at veere
pdrerende, da alting handler om patienten. Ofte lider de i ensomhed.

Den manglende inddragelse af pargrende medferer for nogle en falelse af, at de selv star meget alene med
deres kreaeftsygdom, og det kan opleves som en ekstra belastning undervejs i forlebet.

Jeg var pd sin vis parerende til mine parerende og havde ikke kraefter til at hjzelpe dem. For min mand ville det have
veeret en hjzelp, hvis en sygeplejerske havde trukket ham til side og taget en pdrorende-snak.
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Omvendt opleves det som positivt, hvis parerende altid har mulighed for at deltage i samtaler,
undersggelser og behandlinger, og at de parerende har mulighed for at veere pa stuen under indlaeggelsen.
Derudover oplever mange det som positivt, hvis sundhedspersonalet involverer sig i patientens familie,
lebende informerer de pargrende, lytter til dem, og at de pargrende kan fa svar pa spergsmal.

Laeger/sygeplejersker pd hospital X var forbilledligt gode til at sparge, hvordan min mand havde det med
situationen + give mulighed for spargsmadl og evt. opfalgende samtale pd telefon.

En mindre gruppe beskriver, at de oplever, at der er stor variation mellem sygehus, afdelinger og
sundhedspersonale og sektorer i forhold til, hvor godt de parerende inddrages/hjalpes.

Manglende stottetilbud

Mange papeger, at de pargrende ikke har faet den ngdvendige statte eller radgivning f.eks. ved psykolog,
opfelgende samtale, information om kraeftsygdommen malrettet bern, omsorgsgrupper mv. Enkelte
mangler viden om, hvordan de selv kan finde frem til disse tilbud. Andre fortzller, at de selv har betalt for
psykologhjaelp til pargrende (primeert til deres barn) eller selv har fundet frem til tilbud.

Mine pdrerende har ikke moditaget nogen form for hjzlp og stette, og det er der brug for i den choktilstand, det er
bdde for kraeftpatienten og for de pdrerende. [szr psykologisk stette ville have veeret godt til mine dotre.
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3.11 Overordnet vurdering

| dette afsnit praesenteres en overordnet vurdering af indsatsen i forskellige dele af forlebet fra udredningen
henover behandlingsforlgbet og efterforlabet.

Figur 3.11.1: Alti alt, hvordan vurderer du*:

Dit udredningsforlgb (n=3.628) 49,3% 38,1% 12,6%
Dit samlede behandlingsforlgb pa sygehus (n=3.881) 61,5% 35,7% 2.%
Maden, hvorpa du blev afsluttet fra sygehus (n=3.258) 55,3% 38,6% .6
Dit kontrolforlgb (n=3.716) 59,8% 36,1% A
Indsatsen fra praktiserende laege i perioden efter, du fik . 5
din diagnose (n=2.343) s ez _
Indsatsen fra specialleege uden for sygehus i perioden 5 5
efter, du fik din diagnose (n=659) S8 BiEi -
Den genoptraening, du er blevet tilbudt (n=1.231) 32,6% 39,2% _
Seerdeles god(t) Overvejende god(t) Bl Overvejende darlig(t)/Seerledes darlig(t)

*For at kunne se pa vurderingerne relativt i forhold til hinanden er kategorien "Ved ikke/lkke relevant” frasorteret disse
opgerelser.

De adspurgte vurderer overordnet set forlabet pa sygehus bedst, mens udredningsforlebet og den tilbudte
genoptraening vurderes darligst. Indsatsen fra laegerne pa sygehus vurderes mest positiv, mens indsatsen fra
praktiserende lzege i efterforlgbet vurderes mest negativt.

| den forste Barometerundersggelse blev der ligeledes spurgt til den overordnede vurdering af
udredningsforlgbet, behandlingsforlebet pa sygehuset samt behandlingsafslutningen. Her vurderede en lidt
sterre andel udredningsforlebet (54 %), det samlede behandlingsforlab (68 %) og behandlingsafslutningen (58
%) som saerdeles god(t).
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3.12 Forskelle inden for region, uddannelsesniveau og kon

En reekke baggrundsvariable er indhentet via spargeskemaet og registre. Tre af disse baggrundsvariable og
forskelle inden for disse praesenteres her. Det drejer sig om:

e Regionale forskelle (figur 3.12.1)
e Uddannelsesmaessige forskelle (figur 3.12.2)
o Konsforskelle (figur 3.12.3)

Alle spergsmdl, der er udtryk for en vurdering af en indsats er medtaget i analysen (dvs. spgrgsmal, der i
rapporten er fremstillet med farvekoderne red, gul og gren). Faktuelle spergsmal sisom antal sygehuse, sted
hvor kontrolundersagelserne finder sted, falger af sygdommen osv. er ikke medtaget.

Forskelle i svarfordelingen mellem grupperne er analyseret ved et chi’-test, hvor der er valgt et
signifikansniveau pa 5 %. | figur 3.12.1-3 praesenteres de spergsmal, hvor der er fundet signifikante og
relevante’ forskelle mellem grupperne. Alle signifikante forskelle er vist med henholdsvis en red eller gran
farve, men der er ikke skelnet mellem hvorvidt en forskel er stor eller lille. Vaer opmarksom pa, at en stor andel
af patienter bosiddende i Region Sjaelland behandles i flere regioner, og derved herer ind under kategorien
"flere regioner”.

Indikerer, at gruppen inden for region/ken/uddannelsesniveau vurderer spgrgsmalet signifikant bedre
end de @vrige grupper.

B indikerer, at gruppen inden for region/ken/uddannelsesniveau vurderer spargsmalet signifikant darligere
end de gvrige grupper.

P4 www.cancer.dk/barometer er uddybende opgerelser over de regionale data tilgeengelige.

! Sammenhaenge, hvor forskellen eksempelvis ligger i gruppen "ved ikke/ikke relevant”, praesenteres ikke
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Regionale forskelle

Figur 3.12.1 Spergsmal med forskelle i forhold til behandlende region:

Hoved-
staden

Sjaelland

Midt-
jylland

Nord-
jylland

Syd-
danmark

Flere
regioner

Behandling og forlgbet i gvrigt

Har du tillid til, at sygehuset/sygehusene har ydet den bedst mulige
indsats i dit behandlingsforlgb pa sygehus?

Har du oplevet, at der er én bestemt laege, der har haft ansvaret for
din behandling pa sygehus?

Har du pa noget tidspunkt i dit forleb gnsket, at du kunne fa en
anden lzeges vurdering af behandling?

Synes du, at de lzeger, du har madt i forbindelse med din
behandling pa sygehus gjorde hvad de kunne for at give dig
tilfredsstillende svar pa de spergsmal, du matte have?

Har du felt, at du eller dine parerende har staet med en del af
ansvaret for at holde styr pa, at du blev henvist og indkaldt til
undersggelser og behandling hurtigt og korrekt?

Hvordan vurderer du det antal laeger, du har veeret i kontakt med
under dit behandlingsforleb pa sygehus?

Har leeger og sygeplejersker inddraget dine pargrende i din
behandling pa en god made?

Oplever du, at leger og sygeplejersker har vist tilstraekkelig
interesse for, hvordan dine pargrende har det?

Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforleb
manglende, da du medte op til en
undersegelse/samtale/behandling?

Afslutning fra sygehus

Har du modtaget information pa sygehuset om, hvor du skal
henvende dig, hvis du oplever symptomer, som ger dig bekymret?

Har du modtaget information pa sygehuset om, hvordan din
praktiserende lzege kan hjzlpe dig i det videre forlgb?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset
om, hvordan din praktiserende laege kan hjaelpe dig i det videre
forlgb?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset
om, hvor du kan hente yderligere hjalp og information?

Hvor enig er du i felgende udsagn: "Jeg har af og til folt mig ladlt i
stikken af sundhedsvasenet, efter jeg er kommet hjem fra sygehus”

Kontakten til praktiserende lege

Synes du, at praktiserende leege/laegepraksis har tilstraekkelig viden
om din kraeftsygdom og behandling?

Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforlab
manglende, da du medte op til en konsultation?

Kontrol efter endt behandling

Oplever du, at der er én sundhedsfaglig person, der har overblik og
ansvar for dit samlede kontrolforlgb?

Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforlgb
manglende, da du medte op til en kontrolundersagelse?

Personer der har oplevet en eller flere fejl i forbindelse med
kontrolforlgbet

Genoptraning

Oplevede du, at der var en sundhedsperson pa sygehuset, der tog
stilling til, om du havde behov for fysisk genoptraening?

Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra
sygehuset?

Hvordan vurderer du den genoptreaening, du har modtaget pa
sygehus?

Hjalp og stette til at leve med og efter en kraeftsygdom

Har du faet den hjelp, du har haft behov for i forhold til praktisk
hjemmehjzlp fra kommunen til at klare hverdagen?

Arbejdsmaessige og skonomiske forhold

III L B IH

Har du faet den radgivning, du har haft behov for i forhold til
okonomiske forhold?

Overordnet vurdering

Altialt, hvordan vurderer du dit udredningsforlgb?

Altialt, hvordan vurderer du dit samlede behandlingsforleb pa
sygehus
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Uddannelsesmassige forskelle

Figur 3.12.2: Spergsmal med uddannelsesmaessige forskelle:
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Behandling og forlgbet i gvrigt

Har du tillid til, at sygehuset/sygehusene har ydet den bedst mulige indsats i dit
behandlingsforlgb pa sygehus?

Har du oplevet, at der er én bestemt laege, der har haft ansvaret for din behandling pa sygehus?

Har du pad noget tidspunkt i dit forleb ensket, at du kunne f4 en anden leeges vurdering af
behandling?

Synes du, at de laeger, du har madt i forbindelse med din behandling pa sygehus, lyttede til
bekymringer du matte have?

Synes du, at de leeger, du har medt i forbindelse med din behandling pa sygehus, gjorde hvad
de kunne for at give dig tilfredsstillende svar pa de spergsmal, du matte have?

Synes du, at du er blevet tilstraekkeligt involveret i beslutninger vedrarende din behandling?

Har du felt, at du eller dine parerende har stdet med en del af ansvaret for at holde styr pa, at du
blev henvist og indkaldt til undersegelser og behandling hurtigt og korrekt?

Hvordan vurderer du det antal laeger, du har veret i kontakt med under dit behandlingsforleb pa
sygehus?

Har du oplevet en eller flere komplikationer i forbindelse med operation?

Oplever du, at leger og sygeplejersker har vist tilstraekkelig interesse for, hvordan dine
pargrende har det?

Har leeger og sygeplejersker inddraget dine pargrende i din behandling pa en god made?

Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforleb manglede i forbindelse med
behandling af din kreeftsygdom pa sygehus?

Har du oplevet ikke at blive indkaldt til undersagelse eller behandling som forventet i forbindelse
med behandling af din kraeftsygdom pa sygehus?

Afslutning fra sygehus

Har du modtaget information om, hvornar du skal mede til naeste undersegelse eller samtale pa
sygehuset?

Har du modtaget information pa sygehuset om, hvordan din praktiserende leege kan hjzlpe dig i
det videre forlab?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvilke symptomer du skal
reagere pa?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvordan din
praktiserende lzege kan hjzlpe dig i det videre forlab?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvilke falger af din
sygdom og behandling, du kan forvente?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvad du selv kan gere for
at f4 det bedre?

Kontakten til praktiserende lzge

Synes du, at praktiserende laege/laegepraksis har tilstreekkelig viden om din kraftsygdom og
behandling?

Synes du, at praktiserende leege/leegepraksis hjzlper med at skabe sammenhzng i dit forleb?

Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforleb manglede i, da du medte op til
konsultation?

Kontrol efter endt behandling

Oplever du, at der er én sundhedsfaglig person, der har overblik og ansvar for dit samlede
kontrolforleb?

Hvordan vurderer du den tid, der er afsat til dine kontrolundersegelser?

Hvordan vurderer du det antal sundhedsfaglige personer, du har veeret i kontakt med i
forbindelse med dine kontrolundersegelser?

Er du tryg ved de kontrolundersagelser, du har varet igennem?

Har du i forbindelse med dine kontrolundersegelser faet den hjalp, du har haft behov for i
relation til fysiske problemer?

Har du i forbindelse med dine kontrolundersegelser faet den hjaelp, du har haft behov for i
relation til felelsesmaessige reaktioner?

M mikE

Side | 87



Har du oplevet, at vigtig information om dit sygdomsforleb manglede i forbindelse med dine
kontrolundersegelser?

Har du oplevet, at den leege/sygeplejerske, som varetog din kontrolundersagelse, ikke havde sat
sig ind i dit sygdomsforlgb?

Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med dine kontrolundersegelser?

Personer der har oplevet en eller flere fejl i forbindelse med kontrolforlgbet

Genoptraning

Oplevede du, at der var en sundhedsperson pa sygehuset, der tog stilling til, om du havde
behov for fysisk genoptraening?

Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra sygehuset?

Arbejdsmaessige og gkonomiske forhold

Har du faet den radgivning, du har haft behov for i forhold til gkonomiske forhold?

Parerende

Synes du, at din partner har faet den hjelp, som han/hun har haft behov for fra
sundhedsvasenet/kommunen i forbindelse med din sygdom?

Synes du, at dine udeboende barn har faet den hjaelp, som de har haft behov for fra
sundhedsvaesenet/kommunen i forbindelse med din sygdom?

Synes du, at dine andre pargrende har faet den hjalp, som de har haft behov for fra
sundhedsvaesenet/kommunen i forbindelse med din sygdom?

Overordnet vurdering

Altialt, hvordan vurderer du dit udredningsforleb?

Altialt, hvordan vurderer du dit samlede behandlingsforleb pa sygehus?

Altialt, hvordan vurderer du maden, hvorpa du blev afsluttet fra sygehus?

Alti alt, hvordan vurderer du dit kontrolforlab?

Altialt, hvordan vurderer du indsatsen fra praktiserende leege i perioden efter, du fik din
diagnose?

Ik

Kensforskelle

Figur 3.12.3: Spergsmal med kensforskelle:

Mand | Kvinder |

Behandling og forlgbet i gvrigt

Oplever du, at leger og sygeplejersker har vist tilstraekkelig interesse for, hvordan dine parerende har det?

Har laeger og sygeplejersker inddraget dine parerende i din behandling pa en god made?

Synes du, at man pa sygehuset var dygtig til at handtere din anden sygdom?

Har du felt, at du eller dine parerende har staet med en del af ansvaret for at holde styr p4, at du blev henvist og indkaldt til
undersggelser og behandling hurtigt og korrekt?

Afslutning fra sygehus

Var du tryg ved at blive afsluttet fra sygehuset?

Har du faet information om, hvorndr du skal made til nzeste undersagelse eller samtale pa sygehuset?

Har du faet information om, hvilke symptomer, du skal reagere pa?

Har du faet information om, hvor du skal henvende dig, hvis du oplever symptomer, som ger dig bekymret?

Har du faet information om, hvad du selv kan gere for at f4 det bedre?

Har du faet information om, hvor du kan hente yderligere hjelp og information?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvilke symptomer du skal reagere pa?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvordan din praktiserende laege kan hjzlpe dig i det
videre forlgb?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvad du selv kan gere for at fa det bedre?

Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset om, hvilke falger af din sygdom og behandling, du kan
forvente?

Kontakten til praktiserende lege

Har du i forbindelse med din kreeftsygdom faet den hjeelp, du har haft behov for fra praktiserende leege i forhold til sociale
problemer (f.eks. skonomi, arbejdsforhold)?

Synes du, at praktiserende leege/leegepraksis har tilstraekkelig viden om din kraeftsygdom og behandling?

Synes du, at praktiserende leege/laegepraksis hjzlper med at skabe sammenhzng i dit forleb?

Kontrol efter endt behandling

Oplever du, at der er én sundhedsfaglig person, der har overblik og ansvar for dit samlede kontrolforleb?

Hvordan vurderer du den tid, der er afsat til dine kontrolundersagelser?

Hvordan vurderer du det antal sundhedsfaglige personer, du har veret i kontakt med i forbindelse med dine

T b
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kontrolundersegelser?

Synes du, at de sundhedsfaglige personer, som har varetaget dine kontrolundersegelser, lyttede til de bekymringer, du
matte have?

Synes du, at de sundhedsfaglige personer, som har varetaget dine kontrolundersagelser, gjorde hvad de kunne for at give
tilfredsstillende svar pa de spgrgsmal, du matte have?

Er du tryg ved de kontrolundersggelser, du har vaeret igennem?

Genoptraning

Oplevede du, at der var en sundhedsperson pa sygehuset, der tog stilling til, om du havde behov for fysisk genoptraening?

Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra sygehuset?

Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til fysisk genoptraening?

Hvordan vurderer du den genoptraening, du har betalt helt for (f.eks. fysioterapi eller gymnastik)?

Hjaelp og stette til at leve med og efter en kraeftsygdom

Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til seksuelle problemer?

Har du faet den hjelp, du har haft behov for i forhold til felelsesmaessige reaktioner?

Har du faet den hjelp, du har haft behov for i forhold til livsstilseendringer?

Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til selv at kunne handtere din sygdom og dens felger?

Har du faet den hjalp, du har haft behov for i forhold til praktisk hjemmehjeelp fra kommunen?

Har du oplevet fejl i hjemmesygeplejens handtering af medicin

Arbejdsmaessige og skonomiske forhold

Har du faet den radgivning, du har haft behov for i forhold til arbejdsmaessige forhold?

Har du faet den radgivning, du har haft behov for i forhold til gkonomiske forhold?

Parerende

Synes du, at din partner har faet den hjalp, som han/hun har haft behov for fra sundhedsvasenet/kommunen i forbindelse
med din sygdom?

Overordnet vurdering

Altialt, hvordan vurderer du dit kontrolforleb?

Altialt, hvordan vurderer du indsatsen fra praktiserende laege i perioden efter, du fik din diagnose?

Altialt, hvordan vurderer du den genoptreaning, du er blevet tilbudt?

'l
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3.13 Kommentarer i fritekst

Pa spargeskemaets sidste side var der mulighed for i fritekst at kommentere pa forlebet eller fremhave
positive eller negative oplevelser. Derudover blev de adspurgte i et selvsteendigt spergsmal opfordret til at
give et eller flere rad til sundhedsvasenet, som kunne have gjort forlabet bedre.

En systematisk analyse af disse to abne spargsmal praesenteres i dette afsnit.

Afsluttende kommentarer

Du er velkommen til at skrive her, hvis du har ovrige kommentarer, eller hvis du ensker at
fremhaeve noget i dit forlob, som var sarlig godt, eller noget, som kunne have varet bedre.

979 personer har kommenteret pa spergeskemaets sidste side. Der er en overvaegt af positive patientudsagn,
som ofte er korte rosende ord, der udtrykker tilfredshed med forlebet og sundhedspersonalet. Flere naevner,
at de har felt sig trygge og godt behandlet, eller at forlebet foregik hurtigt og professionelt. Det er
karakteristisk, at de kritiske udsagn er mere righoldige i beskrivelserne end de positive tilkendegivelser.

| det felgende praesenteres centrale temaer fra patienternes kommentarer. En oversigt over temaerne vises
herunder.

e Forlgbet omkring udredning og diagnose

e Personalekontinuitet pa sygehuset

e Information og kommunikation i behandlingsforlgbet

e Personalets ressourcer og stemningen pa sygehuset

e Koordination af forlgbet mellem sygehuse/afdelinger/sektorer
e Den psykiske stotte

e Kuvaliteten og organiseringen af kontrolforlgbet

e Handtering af bivirkninger og efterbehandling

e Fysisk genoptraening

Forlgbet omkring udredning og diagnose

Udredningsforlgbet beskrives som en sarbar periode preaeget at usikkerhed og angst for, at noget er galt. Et
hurtigt forleb og en klar besked om diagnose og prognose er vigtigt og af stor betydning for, hvordan man
oplever det videre behandlingsforleb. Der fremstar to tydelige grupper af kommentarer med modsatrettede
synspunkter. Den ene gruppe er personer, der roser egen laege eller specialleege for at tage dem alvorligt og fa
dem hurtigt henvist til grundig udredning.

Jeg er meget taknemmelig for, at min praktiserende lzege tog mig alvorljg, da jeg kom med mine meget diffuse
problemer med maven. Jeg blev sendlt videre til forskellige undersagelser, som bundede ud i diagnosen: en
kraeftknude i tyktarmen.

Den anden gruppe er de, som oplevede, at der ikke blev lyttet til deres bekymring, og som dermed fik et
forsinket eller langstrakt udredningsforleb. De beskriver sundhedsvasenets organisering, hospitalets eller
egen leeges kompetencer i meget negative vendinger. Isaer beskrivelser af, at der ikke var nogen, som tog
ansvar i det langstrakte og komplicerede udredningsforleb, gar igen.
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En elendlg diagnosticering! Det tog over et dr, og en arkenvandring over fire forskellige hospitaler, for endelig
diagnose foreld. Det md kunne gores bedre.

Mine negative oplevelser med sundhedsvaesenet havde jeg i haj grad op til, min diagnose blev stillet. Denne tid var
praeget af lang ventetid, manglende afklaring og mangel pd kontaktpersoner med ansvar. | sd skrebelig en periode er
det afgorende, at man foler, at nogen har styr pd ens sag, sa man ikke selv skal folge op pd alting.

Personalekontinuitet pa sygehuset

Det opleves som belastende at skulle genfortalle sin sygehistorie til skiftende leeger, og det skaber
usikkerhed, hvis laegen ikke kender til sygdomsforlgbet. Der eftersparges, at personalet og isaer behandlende
leege er den samme, og at der tilbydes en gennemgaende kontaktperson.

Der mangler en kontaktperson, som kan vaere kontaktperson samlet for alle afdelinger, s man altid kan kontakte
denne person ved spargsmal eller tvivl. Derudover ville det veere rart at have denne ene kontaktperson, sd man ikke
skal forholde sig til s mange nye personer hele tiden.

Der er meget positive tilkendegivelser fra de, som oplevede at blive fulgt af den samme laege eller
sygeplejerske gennem hele behandlingsforlebet, da det skaber en felelse af tryghed og tillid til behandlingen.

Rigtig godt fungerende "team” pd sygehuset fra jeg fik beskeden om, at jeg havde kraeft, til jeg blev udskrevet fra
sygehuset efter operationen. Den samme sygeplejerske, der fulgte mig fra start til slut, der hele tiden fortalte, hvad
der skulle ske og forklarede mig, hvordan jeg skulle forholde mig, efter jeg var kommet hjem. Det gav tryghed.

Information og kommunikation i behandlingsforlobet

Det medferer en folelse af tryghed, nar man oplever at fa information af hej faglig kvalitet af en sundhedsfaglig
person, der tager sig tid og giver mulighed for at stille spargsmal og kommer med ordentlige, uddybende svar.

Jeg har veeret meget tilfreds forud for mine operationer med den information jeg har féet, bade for og efter
behandling, det har gjort mig tryg. Selv har jeg ogsa stillet sporgsmal, som har givet gode svar.

Jeg er glad for at 14 lejlighed til at fortzelle, hvilken god, hurtig og effektiv behandling jeg fik pd sygehuset. Hele staben
var dybt professionel og ydede en god menneskelig kontakt, samtidjg med at jeg blev orienteret om behandlingen til
mindste detalje. Det imponerede mig samt min familie.

Sundhedspersonale, der taler et uforstaeligt sprog grundet begransede danskkundskaber eller brugen af
mange fremmedord, kan omvendt efterlade den kraeftramte med en folelse af at mangle vigtig information.
Det samme gor sig geeldende for sundhedspersonale, der ikke giver sig tid til at forklare i dybden eller som
ikke udviser empati.

Da jeg forste gang skulle til behandling, vidste jeg ikke, Avad en speciel tumor var, slet ikke. 54 da jeg ankom til
indleeggelse pd sygehus, kom jeg ind og snakkede med en sygeplejerske. Sd spurgte jeg, hvad det var for en tumor, sd
sagde hun bare ‘det er jo kreeft". Det synes jeg var en ubehagelig oplevelse. Det kunne de godt have fortalt pa en
bedre made.

Sd siger sygeplejersken, at "kraeften kan jo godt dukke op et andet sted, og sd er der nok ikke sd meget at gore”!! Jeg
var lige opereret, og synes nu ikke, at det var oplysninger, jeg behovede at 14 pd det tidspunkt. jeg var en besvimelse
naer, og min datter og mand bred helt sammen i grdd. Det er nu to dr siden, jeg blev opereret, men ved hver eneste
kontrol, dukker hendes ord op.
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Ligeledes fremstar oplevelsen af ikke at blive lyttet til eller taget alvorligt f.eks. i forbindelse med valg af
behandling eller oplevede bivirkninger som frustrerende.

Laegen pd sygehuset gav sig ikke tid til at drefte sygdommen og behandlingsmuligheder med mig.

Jeg var slet ikke forberedt pd den invaliderende traethed, der fulgte med stralebehandlingen. Folte ikke jeg blev taget
alvorlig, nar jeg naevnte det.

| forbindelse med valg af behandling eftersperges lydherhed hos laegerne over for andre former for
behandling og individuelle gnsker.

Det har veeret svaert at have en meget anden verdensopfattelse end lzger og sygeplejersker. De er som regel rimeligt
tolerante, men jeg foler ikke, at man far den rigtige behandling.

Jeg foler ikke, at der er lydharhed/interesse for den made, jeg selv tager ansvar for min diagnose. Det virker som om,
lzegerne kun forholder sig til én form for behandling og efterbehandling (DBG). Ingen interesse i mig som individ,
foler jeg skal hurtigt ind og ud af deren. Jeg har et hab om, at danske kreeftlzger i fremtiden vil vaere mere dbne over
for andre mader at gribe diagnosen an pd, end blot operation og efterbehandling med stzerk medicin med
ubehagelige bivirkninger og staerkt nedsat livskvalitet til folge.

Personalets ressourcer og stemningen pa sygehuset

Mange kommentarer beskriver oplevelsen af en god stemning og et kompetent og venligt personale. Det
giver ro og tryghed for patienten, nar personalet opleves som sede, venlige, imedekommende og
medmenneskelige.

Jeg er blevet utrolig godt behandlet og kom i behandlling med det samme. Alle har vaeret dygtige og sede (...) Pa trod's
af alvoren er der en god stemning, sd man ikke gar trykket derfra.

Personalet pd bade Sygehus X og Sygehus Y har pd en behagelg, venljg og afslappet made givet mig ro og tillid til
deres arbejde og kompetencer. Jeg har ikke veeret nervas for operationerne, da jeg haft en fornemmelse af tryghed.

Blandt de negative kommentarer optraeder enkelte beskrivelser af fortravlet, stresset og uinteresseret
personale.

Jeg synes for det meste, at der ikke er tid til at tale med nogen, man foler sig lidt i vejen, selvom det er patienterne, der
burde veere | forste raekke.

Sygehuset oplever jeg som en fabrik, der fungerer pd deres praemisser. Indimellem mader man rigtige mennesker i
systemet, men jeg oplevede det sterilt og upersonligt.

Endelig har det stor betydning, hvordan personalet behandler de naermeste pérerende, og her er beskrevet
bade positive og negative oplevelser.

Jeg vil gerne fremhaeve afdeling X pd sygehus Y. De gjorde det muligt for min kone, at hun kunne vaere indlagt
sammen med mig i mit meget lange forlob, bade for operation og efter. Det har haft en kaempe stor betydning for os
begge to, og det er vi meget taknemmelige for.

Jeg har desveerre oplevet, at man ikke har ressourcer til at betragte patienten som en del af en familie. Der er ikke
blevet draget omsorg for min mand eller barn. Heldigvis er vi en ressourcestzerk familie, og derfor har vi klaret mange
ting selv.
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Koordination af forlebet mellem sygehuse/afdelinger/sektorer

| de ofte lange udrednings- og behandlingsforlgb er der typisk flere afdelinger, sygehuse og/eller sektorer
involverede. Oplevelsen af forlgbet athaenger i hej grad af, hvordan koordinationen mellem de mange
forskellige akterer udspiller sig.

Hele forlobet var fint koordineret, jeg oplevede, at mange afdelinger var involveret, men jeg oplevede ingen ventetid -
kun omsorg og masser af information. Dejligt at en sygeplejerske var fast kontaktperson, allerede i forbindelse med at
biopsien blev udfart. Min mand var med hele vejen igennem, og vi blev informeret om alt, hvad der skulle ske.
Meerkeligt at man kan bruge udltrykket “en positiv oplevelse” - men det var det!

Enkelte beskriver, hvordan de selv eller pargrende har taget ansvar for koordineringen og har taget kontakt for
at felge op pa henvisninger, pravesvar osv.

Jeg synes, jeg har skullet bruge utrolig megen energi og tid pd at 14 presset nadvendige undersagelser jgennem, eller
fd rykket scanninger, der 14 grotesk langt ude i fremtiden.

| forhold til egen lzege og overgangen til den kommunale sektor beskriver enkelte ligeledes, at de oplever en
mangelfuld koordinering og kommunikation mellem institutioner.

Kunne veere fint, hvis hospitalet videregav deres viden om mijg som patient til min praktiserende leege ved
kontrol/billeder af CT-scanning, de kunne jo videresendes til min lzege og indgd i min journal. Har staerkt pa
fornemmelsen, at alt, hvad der vedkommer mig og den behandling, jeg har fdet pa hospitalet, ikke kommer lzengere
end til hospitalets udgang.

Kommunikation mellem de forskellige institutioner, f.eks. havde genoptraeningen ikke modtaget en plan for
genoptraening og vise versa, kommunen €/ heller. Der er mange visitationskontorer med ventetider og manglende
planer.

Den psykiske stotte

Det naevnes af flere, at der er for stort fokus pa det fysiske, og dermed mistes blikket for det hele menneske,
fordi de psykiske behov og problemer falder i baggrunden.

Der er klart behov for, at sundhedsvasenet begynder at se pd mennesker som HELE mennesker. Frem for
maskinstations-tankegangen, hvor man reparerer en defekt og er ligeglad med almentilstanden/helheden. Mere
fokus pd de folelsesmaessige aspekter. Omsorg/naervaer traenger til optimering.

Ved bade behandling og efterbehandling har der kun veeret fokus pd det fysiske, men badde akut og senere er der stort

behov for hjzelp til angst, stress, sociale problemer, zegteskabelige problemer og stotte til z2gtefzelle og born.

Muligheden for at fa psykisk stette fremhaeves som positivt af flere. Nogle pdpeger dog, at stetten er
begreaenset og ofte kommer for sent.

Jeg har veeret heldg at have et lzengere forlob hos en dygtig psykolog pd X sygehus. Det har veret en meget stor
hjeelp, som jeg har profiteret af - en god investering for samfundet. Det burde veere alle kraftpatienter forundt.

Tilbud om psykologhjaelp skulle komme langt tidligere i forlobet. Jeg sov stort set ikke de forste tre maneder. Forst da
Jeg fik sovepiller, kunne jeg sove. Det var sveert at passe sit arbejde, ndr jeg ikke sov om natten.

Enkelte beskriver, at de foretraekker, at legens fokus er pa deres fysiske tilstand.
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Kvaliteten og organiseringen af kontrolforlgbet

Mange kommenterer, at angsten for at kraeften vender tilbage er stor i perioden efter udskrivelse og frem til
kontrolforlabet. | flere udsagn beskrives det, hvordan kontrolforlgbet er med til at skabe tryghed og give en
tro pd at veere helbredt.

Jeg er glad for de fire blodprover om dret og en god lzge i den anden ende. Jeg foler mig helbredt.

Det er godtt, at afdeling X pd sygehus Y har taget min kraeftsygdom alvorligt, og jeg er blevet PET/CT-scannet tre
gange inden for de sidste to ar. Det gor, at jeg foler mig lidt mere tryg omkring, at jeg er kraeftfri, og at kraeften ikke
vender tilbage.

Andre oplever kontrolundersegelserne som overfladiske og faler sig usikre. Hyppigere og mere grundige
undersegelser eftersperges.

Nu far jeg kun CT-scanning en gang per dr, sd der gar lang tid imellem, at der er "rigtig" kontrol over sygdommen, og
man kan se, om der er kreeft. Jeg ville gerne, der var lidt mere KONTROL, nér jeg er til kontrol i kommune X. | stedet
for at man blot kigger og mzerker, og efter 10-15 min s er man pa vej hjem [gen og faktisk ikke foler, der er blevet
foretaget en rigtig kontrol.

Da jeg kom til mit forste kontrolbesog, spurgte jeg, om jeg matte fd lavet en mammografi. Jeg kunne ikke forholde mig
til, at "det ser godt ud". Fik som svar, at der er lange ventelister, men det hjz|per jo ikke mig. Jeg havde brug for et
bevis. Det har fyldt utroligt meget, og ndr bekendlte har spurgt "er du nu helt rask’, har jeg ikke kunnet svare
overbevisende.

Det beskrives som vigtigt, at laegerne har tid til at snakke om bekymringer og svare pa spgrgsmal. Blandt de
negative udsagn fremstar oplevelsen af, at leegerne er fortravlede, og at der er afsat for kort tid.

Jeg ville onske, der var mere tid ved kontrollerne, og at lzegen, der behandler mig, lytter til mine sporgsmal omkring
mit helbred og medicinske behandling. Jeg foler ikke, der bliver lyttet godt nok til mig som patient! Der er ikke tid nok,
kun cirka 12-15 min.

Jeg havde siddet i ventevaerelset pd sygehuset i naesten en time, hvorefter jeg kom ind til en lzege, som ikke havde

lzest min journal. Han havde ti minutter og var meget sveer at forstd. Sa er man meget trist, nar man gar derfra.

Omvendt er der ogsa positive udsagn, som beskriver gode oplevelser i kontrolforlgbet. Som saerligt positivt
fremhaves muligheden for at mede den samme laege til kontrollerne, fordi det feles trygt, at det er en, som
kender til forlebet og forhistorien.

Jeg foler, at jeg har fdet en god behandling, og at lzzgerne har haft god tid til mig, ndr jeg har vaeret til
kontrolundersegelser.

Jeg er blevet fulgt af den samme lzege lige fra for operation til nu, hvor jeg gar til kontrol. Det var ham, der opererede
mig og derfor kender til mig og hele mit forlab.
Oplevelsen af at mede nye leeger og sygeplejersker til hver kontrol er derimod en kilde til utryghed.

Det er frustrerende, at det for det meste er en ny lzege, hver gang man er til kontrol pd sygehuset, og at der ofte
kommer forskellige udmeldinger om sygdomsforlobet.

Det ville vaere rart, at de lzeger, man kommer ind til i kontrol, var de samme hver gang. Hvis det ikke er muligt, sd en
leege, der kan dansk og kender ens forlob. Det er som om, man er til besvaer bagefter. Og hvis det "kun”er psykiske
problemer, ja sd er det jo ingenting.
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Selve organiseringen af kontrolforlgbet kritiseres af en del, herunder at man oplever problemer med at fa
telefonisk kontakt, darlig mulighed for at fa eendret tider, at der er lang transport, lang ventetid, samt at
ventefaciliteterne er darlige.

Det eneste, jeg nu synes, er, at kontrollen er blevet noget rod. Man venter for lzznge og sidder sammen med de rigtig
syge, der far rigtig ddrlige beskeder angdende deres helbred (...) Ndr man er erklzeret rask, er det meget hardt at vaere
teet pd de meget syge mennesker i ventevarelset. Der kommer angsten tilbage, og det er bestemt ikke sjovt.

Handtering af bivirkninger og efterbehandling

Efter endt behandlingsforleb pa sygehuset oplever flere kraeftramte, at de ikke far tilstreekkelig hjaelp til at
handtere bivirkninger af kreeftbehandlingen eller senfelger.

Bivirkningerne af operationerne har varet og er store. Jeg har svaert ved at styre min affering, og det synes jeg
overhovedet ikke, jeg far hjzelp til. Der bliver blot sagt, at det er der ikke noget at gore ved, men det betyder meget
for mit sociale liv.

Nogle kvinder med brystkraft beskriver, at de skal keempe for, eller at der er lang ventetid pa at fa en
brystprotese eller brystreduktion.

Kommunen har to mdneders ventetid pd at fd en bevilling [til brystorotese], hvor man andre steder kan 14 bevilling
med det samme. Det er ikke ok. Jeg tror ikke, der er nogen, der seger om brystprotese, med mindre det er
nedvendigt. Jeg har ogsa mdttet betale mange penge til nyt tej, traening, medicin og andet.

Lymfadem fremstar som et sarligt problem, hvor der mangler viden, og det ikke er klart, hvad der kan geres
forebyggende, samt hvem der har ansvaret for dette.

Ville onske, der var storre viden om lymfadem og ogsé et storre fokus pd at athjzelpe/hindre, at det bliver et problem.

Genoptraeningen mangelfuld og alt for kort. Med smerter og et truende lymfadem, har jeg brugt oceaner af penge pa
behandlling, og det er ganske urimeligt, at man selv skal betale lymfodemradgivning, behandling og forebyggelse.

Blandt de positive udsagn er der flere, som fremhaver muligheden for at modtage stette til livsstilsaendringer,
da det opleves som vigtigt for at genvinde livskvaliteten.

Jeg tog 15 kg pd under min behandling. Og mdtte sporge mange gange for det lykkedes at fd en diztist, da jeg ikke
selv har kunnet klare at tabe mig. Nu er det lykkedes gennem sygehuset, og det er jeg lykkeljg for.

Jeg har selv opsogt Kraeftens Bekaempelse og vaeret en uge pd Dallund. Dette ophold har hjulpet mig meget, da jeg
har vaeret meget ensom og angst for, at kraeften kommer igen. Gid alle kunne fd dette tilbud, min livskvalitet er
kommet tilbage.

Fysisk genoptrzaening

De, der har modtaget fysisk genoptraning, beskriver, at deltagelsen har stor betydning for krop og sind.

Jeg deltager i fysisk traening "Sundhed i bevagelse” - det er super godt for min krop, mit humer og min psyke. Ndr jeg
har tid, kommer jeg tre gange om ugen. Det er et fantastisk tilbud til kraeftramte og hjertepatienter

Mit genoptraeningsforleb i kommune X var fantastisk. At kunne komme til gymnastik og samvaer med andre kvinder
med brystkreeft to gange om ugen holdt mit mod og min fysik oppe underveys.

Af de negative udsagn fremgar det, at flere ikke oplever at fa den fysiske stette i efterforlabet, som de feler, at
de har brug for.
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Jeg fdr ikke noget stotte eller hjzlp fra nogen. Der er ingen, der snakker med mig om, hvordan jeg har det, og hvad
Jeg har brug for. Der er ingen, der sparger, hvad jeg kan fysisk og psykisk.

P4 grund af manglende okonomi har jeg IKKE kunnet fd den genoptraening, som jeg har brug for.

Nogle oplever, at der er stor forskel pa de genoptraeningstilbud, som landets kommuner tilbyder. Flere
beskriver, hvordan de har vaeret ngdt til at keempe for at fa henvisninger til genoptraening i efterforlabet, som
dermed kommer til at afhange af den enkeltes ressourcer.

Jeg har fdet henvisning til fysioterapi og traening efter selv at have taget initiativ til det. Jeg har fdet henvisning til

psykolog efter selv at have taget initiativ til det. Hverken lzge pa hospital, sygeplejersker eller egen laege har foresldet
dette. Begge dele var hajst nodvendigt og meget grundgt.

Genoptraening helt udueligt. Der er ingen god kontakt mellem sygehus og kommune. Jeg fik lidt ved egen
forespargsel, men har ellers selv méttet melde til. Der skal kreefter til at vaere opsegende.

Side | 96



Rad til sundhedsvasnet

Hvis du skulle give et eller flere rdd til sundhedsvasenet, som kunne have gjort dit forlob bedre,
hvad skulle det sd vaere?

700 personer har givet et eller flere rad til sundhedsvaesenet, som de mener, kunne have gjort deres forlab
bedre. Radene er kategoriseret under en reekke temaer, som vises herunder:

e Hurtigere diagnostisk udredning af kraeftsygdom

e Faerre behandlingsansvarlige leeger og sygeplejersker i kraeftforlabet
e Et sammenhaengende og koordineret kraftforlab

e Centralisering af den kliniske kreeftbehandling

e get fokus pa patient- og parerendeinddragelse

e Styrkelse af genoptraningsindsatsen

e Bedre organisering af kontrolforlabet

o (get fokus pa efterforlgbet

Hurtigere diagnostisk udredning af kraeftsygdom

Mange rad vedrerer hurtigere og mere kompetent reaktion ved ferste kontakt med sundhedsvaesenet. Det
fremhaeves som vigtigt, at praktiserende laege er opmaerksom pa kraft som en mulig diagnose, og at han eller
hun reagerer med hurtig henvisning til yderligere undersegelser. En del anbefaler, at praktiserende laege
efteruddannes for at opna eget viden om kraeftsygdom og symptomer herpa.

Uddanne praktiserende lzger til i hojere grad at kunne diagnosticere/konstatere kreeft.

At lzgerne vil lytte til patienten! Jeg mdtte selv betale for privathospital for at finde ud af, hvad jeg fejlede.
At skulle vente pa henvisninger, undersggelser og prevesvar opleves som frustrerende, da det forsinker
diagnosen, og det anbefales, at der saettes ind for at forkorte ventetiden.

Kortere ventetid mellem undersegelserne. Der gik to maneder fra forste besag pd sygehus til den endelge
kraeftdiagnose.

Kortere ventetid hos speciallzege, sd havde jeg faet diagnosen tidligere.

Farre behandlingsansvarlige lger og sygeplejersker

Mange giver udtryk for, at sygehusvaesenet ber reducere antallet af sundhedspersoner, der er involverede i
udrednings-, behandlings- og kontrolforlebet. Saerligt i relation til kontrolforlebet ensker mange at mede den
samme laege og sygeplejerske ved undersagelserne.

Jeg ville onske, at man kunne fd den samme laege, ndr man er til kontrol, bare engang imellem.
Det opleves som bekymrende, at laegerne ikke altid har laest ens journal eller er bekendte med vigtige

sundhedsoplysninger som f.eks. anden sygdom. En del kommentarer fremhaever, at feerre leeger vil kunne
reducere dette problem.

Tillid skaber tryghed i behandlingen. Pa hver afdeling ber der vaere kontinuitet blandt de lzeger og sygeplejersker,
man meder. Det er patienten, der skal bevare overblikket, sikre koordinering i behandling. Det kraever overskud og
en solid familie. lkke smart, ndr vi taler om sd alvorlige sygdomme!
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Nogle foreslar etablering af et fast lege- og sygeplejeteam, der er i dialog om og varetager hele behandlings-
og kontrolforlgbet.

At man var tilknyttet ét team pd maks. fem personer, f.eks. to laeger og tre sygeplejersker.

Et sammenhangende og koordineret kraftforleb

En del rad centrerer sig om det at skabe sammenhzange i kraftforlabet. Det anbefales bl.a. at udarbejde en
klar forlgbs-/behandlingsplan, sd man som patient altid ved, hvad der skal ske.

Jeg synes i behandllingstiden, at jeg savnede en klar plan. Jeg kan godlt lide at have overblik over, hvad der skal ske og
hvornér, men blev hele tiden madt med, at det skulle der tages stilling til fra gang til gang, og hele tiden blev der sagt
“vent og se”. P4 den made synes jeg, systemet var meget darligt til at mede mig der, hvor jeg var.

Bedre koordination mellem involverede aktarer eftersperges ogsa i mange kommentarer. Bade imellem
sygehuse og afdelinger, mellem sygehus og praktiserende lege samt mellem kommunens akterer.

At de leeger, som har med patienten at gore, taler sammen, sdledes at en besked om f.eks. scanningsresultater er ens.

Sundhedsvaesenet skal lzere at kommunikere bedre, bade internt og eksternt. Sundhedsvaesenet skal lzre at
koordinere indbyrdes pd afdelingerne og afdelingerne imellem.

Bedrre koordlinering mellem sygehus, kommune og praktiserende lzge. Oplevede ikke, at kommune/hjemmeplejen
efter operation kunne behandle mig tilstraekkeligt. Dgede narmest min risiko for genindlaggelse, da deres
behandlling meget vel kunne have resulteret i infektioner. Praktiserende lzge har slet ikke fulgt op pd min behandling
0g min situation.

Enkelte foreslar at optimere informationsoverferslen vedrarende sygdomsforlebet og andre relevante
sundhedsdata imellem sygehusafdelinger, sygehuse og sektorer, sa det sikres, at vigtig information som f.eks.
patientens journal altid felger patienten.

| perioden med udredning og besog pd flere sygehuse blev der udfyldt en del skemaer med naesten enslydende
spargsmdl. EDB er opfundet, sd det ma man da kunne koordineres.

At de forskellige sygehuse og regioner arbejder sammen — f.eks. er i stand til at se hinandens journaler og koordinere

kontrolbesag og behandling.

Oplevelsen af manglende sammenhaeng samt usikkerhed om, hvem der har det overordnede ansvar for
forlabet, er medvirkende til, at nogle foreslar etableringen af en tovholderfunktion pa tveers af speciale- og
sektorgraenser. Tovholderen skal vaere ansvarlig for at felge, vejlede og stette patienten ved behov.

En ansvarlig koordinator fra sundhedsvaesenet, som falger patienten i alle kontakter med hospital.
Det har veeret EKSTREMT frustrerende og usikkert at se en ny lzge hver gang, man har veret til lzgesamtale. Jeg er
af den holdning, at man som menneske skal tage det ansvar, man kan for sig selv. Men rent fagligt er man prisgivet og
har brug for statte af EN lzge.

Centralisering af den kliniske kraeftbehandling

Nogle beskriver, at det vil vaere en fordel at samle de kliniske specialer i starre enheder.
Mindre sygehuse bar overgive patienter til storre sygehuse og mere vidende lzger inden for kraeft.

Mit rdd er, at det er vigtigt at samle den viden, der er om de forskellige kraeftformer pd 1d sygehuse for at sikre den
bedste behandling. Det er ikke sd vigtigt at blive behandlet tzet pd sit hjem, men at 1 den optimale behandling.
Politikkerne arbejder allerede pd det, men politik tager jo som bekendlt lang tid!
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@get fokus pa patient- og parerendeinddragelse

Det anbefales, at sygehuspersonalet gger fokus pa, hvordan bade patient og pargrende aktivt kan inddrages i
vigtige beslutninger vedrerende pleje og behandling. Et rad her er, at sundhedspersonalet skal blive bedre til
at /yttetil patienten.

Jeg havde en folelse af at vaere en kylling pd et samleband, hvor ingen (udover min praktiserende lzge) tog hensyn til
mit personlige forlob. Jeg foler, jeg er blevet overbehandlet for at sikre statistikken og derved sat min fremtid pa spil.

Ganske kort: Lyt! Det er patienten, der har smerten, sd jeg er ret ligeglad med deres statistikker. Det harer alle ikke
ind under. Lyt, Iyt, lyt — sd kommer de langt.

Lzegerne skal afszette mere tid til at tale med den enkelte patient. Laegerne skal vaere mere empatiske og skal veere
langt dygtigere til at kommunikere med patienterne. Det er ikke nok, at de kan operere. Laegerne skal forsta, at
patienterne er indlivider, og at nogle patienter godt kan tzenke selv og ensker medindflydelse pa behandlingsforlob
m.v.

Styrkelse af genoptraeningsindsatsen

Nogle beskriver behovet for at styrke den fysiske genoptraningsindsats bade pa sygehus og kommunalt. Der
gnskes en plan for genoptraeningen, samt at ansvaret for genoptraningen er placeret, s man hurtigt efter
behandlingsforlebet kan blive henvist til netop den genoptraening, der passer til og opfylder den enkeltes
behov.

Der bor vaere tilbud om fysisk traening pd hejt niveau i alle kommuner.

Sundhedsvaesenet skal gore opmaerksom pd, hvilke genoptraeningsforleb der er til rddighed i kommunen. Det var en
tilfzeldighed, at jeg blev opmaerksom pé, at der var et sadan tilbud, og tog pd eget initiativ kontakt til kommunen.

Genoptraeningen skal vaere pd plads, ndr man forlader sygehuset efter operation.

Bedre organisering af kontrolforlgbet

En reekke kommentarer omhandler forslag til en bedre organisering af kontrolforlebene. Flere gnsker hurtigere
tilbagemelding efter kontrolundersegelser, samt at en fast ansvarlig laege varetager og planlegger
undersggelserne.

Det er vigtigt, at man i kontrolforlebet far mulighed for at vaere til lzzgesamtale med samme lzge hver gang, sd vidt det
er muligt. Altsd en laege, som er overordnet ansvarlig for ens forlob.
Andre foreslar, at indholdet justeres, sa undersegelserne ogsa indeholder samtale om patientens psykiske
velbefindende, behandling af senfelger og livsstilsaendringer.

At der er mere tid til mig, ndr jeg er til kontrol pd sygehuset.

@get fokus pa efterforlobet

Ved afslutning fra sygehus eftersparger en raekke personer mulighed for en obligatorisk, afsluttende samtale
med laege eller sygeplejerske om f.eks. bivirkninger, senfelger, risiko for tilbagefald og psykiske konsekvenser.
Andre egnsker muligheden for en opfalgende samtale et stykke tid efter behandlingen.

Bed're forberedelse pa tiden efter behandlingen. Hvilke gener man kan forvente, hvilke forandringer der kan opsta i
kroppen, hvilke symptomer man skal vaere opmaerksom pd, hvor og hvordan man henvender sig, ndr man oplever
symptomer/er utryg.
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Onske om opsamlingssamtale cirka halvandet ar efter forlobets afslutning, da det forst er her, man selv har en klar
fornemmelse af sig selv med hensyn til fremtiden.

Enkelte foreslar, at praktiserende leege kan varetage det opfelgende arbejde, og at han eller hun bar kontakte
patienten efter endt behandling for at sikre, at patienten er velinformeret og forberedt pa efterforlgbet.

Det kunne méske vaere fint, hvis praktiserende lzge fik et ansvar for at kontakte patienter efter endt behandling og
igen en efterfolgende samtale.

Mere inddragelse af praktiserende lzege, som f.eks. kan hjzelpe med info om kost, rygestop og andet.
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4 Materiale og metode

4.1 Udvikling af spergeskema

Undersagelsen, der er en landsdeaekkende spergeskemaundersegelse, har til formal at skabe viden om den
patientoplevede kvalitet i forlebet under og efter endt behandling.

En raekke temaer, der skulle belyses i undersggelsen, var pa forhand udpeget af Hovedbestyrelsen. Temaerne
blev valgt pa baggrund af foreliggende viden eller fordi, de var sarlige fokusomrader for Kraeftens
Bekampelse. Temaerne vedrerte behandling, second opinion, kontrolundersagelser, felger af
kreeftsygdommen, genoptraning, sammenhang, inddragelse, patientsikkerhed, information og
kommunikation og psykosocial hjelp og stette. Flere af undersegelsens temaer har tidligere vaeret belyst i en
dansk kontekst, mens andre temaer som second opinion og patientoplevede fejl i efterforlabet er nye.

Afdakning af viden til udvikling af spergeskema

Pa baggrund af en segning efter relevante spargeskemaer stod det klart, at der ikke samlet foreld et egnet
spergeskema, hverken i Danmark eller i udlandet, men at eksisterende spergeskemaer og valideringer kunne
bruges til inspiration i udviklingen af et nyt spergeskema. Spergeskemaet blev udviklet pa grundlag af en
litteraturgennemgang, fokusgruppeinterviews og indsamling af aktuel viden fra neglepersoner samt via
kontakt med relevante forsknings- og udviklingsmiljeer.

Der blev foretaget en segning pa og gennemgang af kernelitteratur omhandlende kraftpatienters behov og
oplevelser i forlabet efter endt kreeftbehandling.

For at belyse temaernes aktualitet og for at gare spergsmalene vedkommende for de adspurgte, blev der
gennemfert seks fokusgruppeinterviews med i alt 31 kraeftpatienter med bopael i Region Nordjylland, Region
Midtjylland, Region Sjaelland og Region Hovedstaden. Kraeftens Bekaempelses radgivningsenheder bistod
med rekruttering af deltagerne og lagde lokaler til gennemfersel af interviewene, som alle var af to timers
varighed. Under interviewene redegjorde patienterne for deres behov, og de beskrev, hvad de havde oplevet
som vesentligt i medet med sundhedsvaesenet, samt hvor forbedringer var anskelige.
Fokusgruppeinterviewene blev gennemfert i forbindelse med udvikling af den ferste Barometerundersegelses
spergeskema. Tre af fokusgruppeinterviewene havde udelukkende fokus pa efterforlebet, mens de tre evrige
interviews fokuserede pa hele forlebet fra ferste symptom til efterforlebet. Blandt deltagerne i
fokusgruppeinterviewene var der flest kvinder (23 ud af 31) og brystkraeftpatienter (8 ud af 31).
Fokusgruppeinterviewene blev transskriberet, ssmmenfattet og tematiseret i hoved- og underkategorier. Det
store tekstmateriale blev reduceret til korte, praecise formuleringer, der udfoldede og supplerede vores viden
om kraftramtes oplevelser og behov. Resultaterne understettede samlet set den indledende
litteraturgennemgang, men enkelte yderligere temaer blev tilfgjet (eksempelvis parerendes inddragelse), da
de fremstod som vigtige for de adspurgte.
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Konstruktion af spergsmal og skema

| undersegelsen gnskede vi at belyse den patientoplevede kvalitet ved at sparge ind til det faktiske forlgb,
adfeerd, behov, prioriteringer, oplevelser og vurderinger, hvilket stillede krav til en kombination af
spergeteknikker og skalaer.

Felgende principper blev anvendt ved udarbejdelsen af spergsmal:

o Det blev tilstreebt, at deltagerne skulle svare med afkrydsning. Begraenset viden omkring fejl i
efterforlebet medferte, at der pa dette omrade blev benyttet en mere eksplorativ tilgang med brug af
abne spargsmal

e Der er anvendt forskellige svarskalaer med det formdl, at svarkategorierne skulle tilpasses spargsmalet
bedst muligt. Der er generelt gjort brug af en skala med fire svarmuligheder uden neutral
midterkategori

e Patienterne skulle have lejlighed til mere bredt at uddybe deres oplevelser. Det blev muliggjort i et
abent kommentarfelt pa spergeskemaets sidste side samt ved mulighed for fritekstkommentarerne i
forbindelse med 11 spergsmal

Det endelige spargeskema bestod af 121 spergsmal, der blev praesenteret i overensstemmelse med faserne i
et fremadskridende patientforleb for kraeftpatienter, velvidende at den enkelte patient sjaeldent oplever
forlebet som lineaert.

Kreeftpatienters forlgb er ofte lange og komplekse, og involverer mange sundhedsprofessionelle. Dette
geelder ogsa efterforlebet, hvor eksempelvis kontrol efter endt behandling, rehabilitering samt handtering af
senfelger og andre sygdomme typisk vil involvere hospital, kommunale tilbud og egen laege i forskelligt
omfang.

Viden om patientsikkerhed i kraftpatienters efterforleb er sparsom (1). | denne undersegelse er der spurgt ind
til velkendte problemer identificeret gennem litteraturen og den farste barometerundersegelse. Oplevelsen af
kendte sikkerhedsproblemer er suppleret med abne spergsmal, med det forml at fa ny viden om de fejl,
kreeftramte oplever.

Kreeftpatienters vurdering af patientsikkerheden adskiller sig fra de sundhedsprofessionelles oplevelse af
samme. En del af problemerne erkendes af begge parter, men bade patienter og professionelle vil opfatte og
identificere problemer, der ikke erkendes af den anden part.

Figur 4.1.1: Sammenhzang mellem utilsigtede handelser og patientoplevede fejl (11)

Patienten fik fuld dosis
kemoterapi, selvom dosis
burde have varet
reduceret pga. nedsat
nyrefunktion

Prgvesvaret blev ikke set,
dadet lailegens
postbakke, mens denne
var pa ferie

Leegen reagerede ikke
pa patientens
symptomer

Utilsigtet handelse Patientoplevet fejl
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Validering

For at sikre at spergsmalene var forstaelige og kategorierne meningsfulde for de kraeftramte, blev
spergeskemaet valideret ved individuelle interviews med 14 tidligere og nuvaerende kreeftpatienter.
Interviewpersonerne blev identificeret via Kraeftens Bekaempelses frivilligportal. 11 interviews blev
gennemfert over telefon, mens tre foregik pa Kraeftens Bekeempelses hovedkontor. Bade mand og kvinder
deltog, og spredningen i alder og kreeftsygdom var stor.

Deltagerne blev bedt om at udfylde skemaet sammen med intervieweren og lebende kommentere pa,
hvordan de forstod spergsmalet, og hvorfor de afkrydsede, som de gjorde. | situationer, hvor deltageren
havde behov for at gentage spargsmalet, ombestemte sig eller havde sveert ved at besvare spargsmalet, blev
der spurgt ekstra meget ind til forstaelse af og usikkerheder ved spergsmalet. Spergeskemaet blev tilpasset
resultaterne af denne validering.

4.2 I|dentifikation af deltagere og udsendelse af
sporgeskemaer

Deltagerne i undersggelsen er identificeret gennem Landspatientregistret (LPR). Center for Forskning i
Cancerdiagnostik i Praksis (CaP) klargjorde og validerede dataudtraekket. Deltagerne blev udvalgt efter
felgende kriterier:

e Bosiddende i Danmark
e 18areller zldre

e  Registreret med en anmeldelsespligtig kraftdiagnose som aktionsdiagnose'"’ i perioden 16.april-
15.september 2010, og som ikke tidligere var registreret med en kraftdiagnose

Dataudtraekket bygger pa den identificerede population fra den ferste Barometerundersegelse, hvor
inklusionsperioden var 1.maj-31.august 2010. Pa grund af frafald siden 2010 blev inklusionsperioden i denne
anden Barometerundersegelse udvidet til 16.april-15.september 2010 for at sikre et tilstreekkeligt stort
datamateriale.

Ved identifikation af deltagerne til denne undersegelse var der 499 personer, som var inkluderet i
populationen fra den ferste Barometerundersegelse, men hvor diagnosedatoen er blevet endret, sd den ikke
leengere indgdr i tidsintervallet 16. april til 15. september 2010. Dette skyldes, at nogle patienter far rettet
datoen for aktionsdiagnosen ved en senere validering af data i regi af Sundhedsstyrelsen. Det blev besluttet, at
disse skulle inkluderes i populationen for den anden Barometerundersagelse.

Patienter, som havde kontaktet Kreaeftens Bekampelse og frabedt sig deltagelse i forbindelse med
gennemfarslen af den forste Barometerundersegelse, blev ekskluderet fra populationen. Det samme gjorde

™ Den diagnose, der ved udskrivning eller ved afslutning af patientkontakten bedst angiver den tilstand, der har fert til
indlaeggelse, plejebehov eller ambulant besgg/forleb — og som er den veaesentligste arsag til det gennemferte
undersggelses- og behandlingsforleb (kilde: Sundhedsstyrelsen, Faellesindhold 2010)
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sig geeldende for personer med forskerbeskyttelse. Patienter med en observationsdiagnose eller diagnosen
basalcellehudkraft, godartede eller uspecificerede tumorer blev ligeledes ekskluderet.

| alt blev 6.914 deltagere udtaget til at deltage i undersegelsen. En uddybende beskrivelse af inklusions- og
eksklusionskriterier fremgar af flowdiagram (se figur 4.2.1). Flowdiagrammet indeholder ogsa oplysninger om
bortfald.

Figur 4.2.1: Flowdiagram — udvalgelse af deltagere til undersogelsen

11.186 nydiagnosticerede 499 kreftpatienter fra
kraeftpatienter i LPR 16. Barometerundersegelsens del 1
april-15. sep. 2010 (2010), med ny

indlaeggelsesdato i LPR uden for
datointerval

v

11.685 mulige kreeftpatienter

| 3.886 dode =
i 35 udrejst af Danmark

————————————————————— ». 28 bosiddende Grenland
5 andet 5

: 116 frabad sig deltagelse i 2010 :
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i 612 forskerbeskyttede i
89 ukendt forskerbeskyttelse
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kraeftpatienter

! 2497 ubesvarede (inkl. 1 uden ID)
..................... » 16 blanke skemaer !
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4.401 gyldige svar
Svarprocent 63,7 (95 % Cl: 62,5:64,8) %

Spergeskemaerne blev postomdelt vedlagt felgebrev og frankeret svarkuvert fra Kraeftens Bekaempelse. ISS
Document Handling A/S var ansvarlige for udsendelse, modtagelse og verifikation af de besvarede skemaer.

Med spergeskemaet blev der ogsa vedlagt en folder om undersggelsen, hvor deltagerne kunne finde svar pa
hyppigt forekommende spergsmal og kontaktoplysninger til Kraeftens Bekaempelse. Der var i tilleeg til
papirformatet mulighed for at besvare spergeskemaet elektronisk via Kreeftens Bekeempelses hjemmeside.
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Patienter, der ikke havde svaret efter tre uger, fik tilsendt en pdmindelse samt et nyt spergeskema.

4.417 kreeftpatienter returnerede skemaet, og efter den sidste validering blev den endelige population opgjort
til 4.401 personer. Svarprocenten blev derved 63,7 %. 321 responder (7,3 %) udfyldte spergeskemaet

elektronisk.

4.3 Deltagerne i undersogelsen

| tabel 4.3.1 praesenteres en uddybende beskrivelse af antal og andel af deltagere fordelt pa diagnosegrupper.

Tabel 4.3.1: Oversigt over sygdomskategorier i undersegelsen

n %
Brystkraeft 1.120 254
Prostatakraeft 853 19,4
Tyktarmskraeft 434 9.9
Kreeft i bronkie og lunge 190 43
Lymfomer og blodkraeft 336 7.6
Malignt lymfom 182
Ondartet immunoproliferativ sygdom 11
Myelomatose, multiple myelomer 49
Lymfatisk leukami 70
Myeloid leukaemi 24
Melanom 285 6,5
Endetarmskraeft 209 47
Urinvejskraeft 211 4.8
Nyrekraeft 104
Nyrebzekken 8
Urinblaere 99
Mavetarmkraeft i avrigt 92 2,1
Kraeft i spiserar 19
Kreeft i mavesaek 28
Kreeft i tyndtarm 7
Kreeft i anus og analkanal 16
Kreeft i lever 8
Kreeft i bugspytkirtel 14
Hovedhalskraeft 177 4.0
Kreeft i leebe 7
Kreeft i mundgulvet 7
Kreeft i andre dele af tunge 21
Kreeft i andre dele af mundhule 12
Kreeft i andre dele af mundhulens spytkirtler 5
Kreeft i tonsil 31
Kreeft i midterste orale del af svaelg 15
Kreeft i strubehoved 36
Kreeft i naesehule og mellemgare 1
Kreeft i skjoldbruskirtel 32
Kraeft i kvindelige kensorganer i avrigt 102 23
Kreeft i ydre kvindelige kensorganer 21
Kreeft i livmoderhals 30
Kreeft i ggestok 51
Livmoderkraeft 135 3,1
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Kraeft i gvrigt 257 5.8

Kreeft i andet bindevav 25
Kreeft i penis 1
Kreeft i testikel 44
Kreeft i gje og gjenomgivelser 9
Kreaft i hjerne 18
Darligt definerede, eller ikke specificeret 81
QDvrige 69

4.4 Sammenligning af deltagere og ikke-deltagere

| dette afsnit beskrives en analyse af forskelle mellem de personer, der kunne kontaktes, og de, der havde
forskerbeskyttelse, samt en frafaldsanalyse af forskelle mellem deltagerne og ikke-deltagerne.

Analyse af forskerbeskyttede personer

Personer med forskerbeskyttelse blev ekskluderet fra populationen. Forskelle i sociodemografiske faktorer
mellem personer med og uden forskerbeskyttelse praesenteres i tabel 4.4.1. Analysen er baseret pa de 7.615
personer, der var i live og bosiddende i Danmark pa tidspunktet for CPR-tjek (se flowdiagram figur 4.2.1).
Signifikante forskelle er identificeret ved anvendelse af chi2-test for kategoriske variable og Wilcoxon rank-
sum for den kontinuerte alders variabel.

9 % var registreret med forskerbeskyttelse. Der var en signifikant sterre andel kvinder, yngre og ugifte med
forskerbeskyttelse, end der var blandt personer uden forskerbeskyttelse. Det afspejler, at der i befolkningen er
en starre andel med forskerbeskyttelse blandt yngre personer (12). Forskellen mellem maend og kvinder samt
aegteskabelig status kan dog ikke pa samme vis forklares og er altsa betinget af fordelingen i
Barometerundersegelsens population.

Tabel 4.4.1: Fordelingen mellem personer med og uden forskerbeskyttelse

Forskerbeskyttede Ikke forskerbeskyttede Test af forskel
Antal Pct. el. gennemsnit Antal Pct. el. gennemsnit p-vardi
Samlet 701 9.2% 6.914 90,8 % n.a.
Ken
Maend 299 427 % 3.441 49.8%
Kvinder 402 57.4% 3.473 50,2 % <0,001*
Alder
Gennemsnit (sd) 701 56,2 (15,5) 6.914 64,8 (13,3)
Median (IKI) 701 58 (46-67) 6.914 66 (57-74) <0,001*
Fortszettes pd naeste side
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Antal Pct. el. gennemsnit Antal Pct. el. gennemsnit p-vaerdi

Aldersgrupper

18-39 129 18,4 % 357 52%

40-49 105 15,0% 598 87%

50-59 156 223 % 1.306 18,9 %

60-69 183 26,1 % 2.339 33,8%

70-79 102 14,6 % 1.573 22,8 %

80-89 26 3.7% 741 10.8% <0,001"
Agteskabelig status*

Gift 290 47,4 % 4.300 62,2 %

Enke/enkemand 62 10,1 % 1.067 15,4 %

Enlige 260 42,5 % 1.547 22,4 % <0,001"

* 89 personer har ukendt agteskabelig status; "Chi%; T Wilcoxon rank-sum; sd=standard deviation. IKI:Interkvartilinterval (25-75 %)

Analyse af non-respondenter

Der er gennemfert en analyse af, hvorvidt de personer, der valgte ikke at besvare spargeskemaet (non-
respondenter), adskiller sig signifikant pa en reekke sociodemografiske faktorer fra de, der besvarede
spergeskemaet. Analysen er baseret pa de 6.914 personer, som fik tilsendt et spargeskema (se flowdiagram
figur4.2.7).

Resultaterne fra frafaldsanalysen praesenteres i tabel 4.4.2.

Frafaldsanalysen viser, at der blandt respondenterne var flere kvinder og gifte sammenlignet med non-
respondenterne. Denne skavhed er set i andre studier blandt kraeftpatienter og skyldes, at enlige oftere ikke
deltager i spergeskemaundersegelser. Forskellen i kensfordelingen i denne undersegelse er lille og vurderes
ikke at have nogen betydning for resultaterne. Enlige vurderes at veere underrepraesenterede i undersegelsen.

Endvidere viser analysen, at andelen af respondenter er lavest i den yngste og den aeldste aldersgruppe.

Tabel 4.4.2: Fordelingen mellem respondenter og non-respondenter med hensyn til ken, alder, diagnose og
®gteskabelig status

Respondenter Non-respondenter ;I;isstkj

Antal Pct. el. gennemsnit Antal Pct. el. gennemsnit p-vardi
Samlet 4.401 63,7 % 2.513 36,4 % n.a.
Ken
Maend 2.119 61,6 % 1.322 38,4 %
Kvinder 2.282 65,7 % 1.191 343 % <0,001*
Alder
Median (IKI) 4.401 66 (58-73) 2.513 66 (56-75) =0.179"

Forsattes pd naste side
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Antal Pct. el. gennemsnit  Antal Pct. el. gennemsnit p-vaerdi

Aldersgrupper

19-40 169 473 % 188 52,7 %

41-50 368 61,5 % 230 385%

51-60 859 65,8 % 447 342%

61-70 1.611 68,9 % 728 311%

71-80 1.021 64,9 % 552 351%

80+ 373 50,3 % 368 49,7 % <0,001*
Kraefttype

Hovedhalskreeft 177 60,0 % 118 40,0%

Tyktarmskraeft 434 65,1% 233 349 %

Endetarmskraeft 209 62,4 % 126 37.6%

Mavetarmkraft i gvrigt 92 52,9% 82 471 %

Lungekraeft 190 58,8 % 133 41.2%

Melanom 285 613 % 180 38,7 %

Brystkraeft 1.120 729% 417 271 %

Livmoderkraeft 135 63,7 % 77 363 %

E\r”af;ttl kvindelige kensorganer i 108 52.4% 98 47.6%

Prostatakraeft 853 66,3 % 433 33,7%

Urinvejskreeft 211 61,7 % 131 383 %

Lymfomer og blodkraeft 343 59.6% 233 40,5 %

@Dvrige kreeftformer 220 49.8% 222 50,2 % <0,001*
Agteskabelig status

Gift 2.961 67,3 % 1.339 533 %

Fraskilt 856 19.5% 691 27.5%

Ugift 584 133% 483 19,2% <0,001*

* Pearsons Chi?; T Wilcoxon rank-sum; IKl:Interkvartilinterval (25-75 %)

Det blev endvidere undersggt, om der var forskel i fordelingen af kraeftdiagnoser blandt de, der svarede, og
de, der ikke svarede. Generelt var der stor variation i svarprocent kreaeftformerne imellem. Den hgjeste
svarprocent ses blandt personer med brystkraeft (73 %), og de laveste svarprocenter findes blandt personer
med evrige kraeftformer (50 %), mavetarmkreeft i avrigt (52 %) samt kraeft i kvindelige kensorganer i evrigt (52
%) (Tabel 4.4.2).

En analyse af sygdomsgrupper opdelt pa maend og kvinder (Tabel 4.4.3) viste ingen signifikant forskel i
svarprocenterne for de enkelte sygdomsgrupper mellem mand og kvinder. Kun testen mellem ken og alle
kraefttyper samlet viste en signifikant forskel mellem svarprocenten for mand og kvinder. Arsagen til denne
forskel vurderes at veere den hgje svarprocent blandt brystkraftpatienter.
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Tabel 4.4.3: Svarprocenter fordelt pa ken og forskellige krafttyper (diagnoser)

Mand Kvinder Test af forskel
Kraefttype Antal Procent Antal Procent p-verdi*
Alle typer 2.119 61,6 % 2.282 65,7 % <0,001
Hovedhalskraeft 111 59,0 % 66 61,7 % =0,656
Tyktarmskraeft 218 67.3% 216 63,0% =0,243
Endetarmskreeft 137 63.4 % 72 60,5 % =0,597
Mavetarmkraeft i gvrigt 59 50,4 % 33 579% =0,354
Lungekraeft 96 56,1 % 94 61.8% =0,299
Melanom 118 59,6 % 167 62,6 % =0,518
Brystkraeft 8 66,7 % 1.112 72,9 % =0,628
Livmoderkraeft n.a. n.a. 135 63,7 % n.a.
:\Careizgl kvindelige kensorganer i na na 102 51.5% na
Prostatakreeft 853 66,3 % n.a. n.a. n.a.
Urinvejskreeft 162 61,6 % 49 62,0% =0,845
Lymfomer og blodkraeft 194 58.0% 142 61,2% =0,594
@vrige kreeftformer 163 48,4 % 94 51,4 % =0,514
* Chi”

4.5 Databehandling

Kvantitativ databehandling

Der blev indhentet oplysninger fra LPR om deltagernes ken, alder og diagnose. Information om evrige
sociodemografiske forhold (uddannelsesniveau, civilstand, oplysninger om bern samt behandlende region)
har deltagerne selv rapporteret via spgrgeskemaet.

Procentsatserne er langt de fleste steder beregnet ud fra det antal personer, der har besvaret det enkelte
spergsmal. Hvis der er afvigelser herfra er det kommenteret i figurteksten.

Enkelte steder i skemaet blev der indsat stier med det formal at lede deltagerne forbi spergsmal, der ikke var
relevante for dem. Deltagere, der ikke fulgte stierne korrekt, og som dermed gav inkonsistente svar, blev
udeladt af opgerelsen og den videre analyse i det pagaeldende afsnit.

Alle analyser og bearbejdning af resultater er udfert i SAS version 9.2. Analyser og bearbejdninger er foretaget
af Kvalitet & Patientsikkerhed, Kraftens Bekeempelse.

Signifikante forskelle i svarfordelingerne mellem ken, uddannelsesniveau og behandlende region er
praesenteret i afsnit 3.12. Forskelle er analyseret ved en chi*test, hvor der er valgt et signifikansniveau pa 5 %.
Chi*testen viser, hvorvidt der er en signifikant forskel i besvarelserne. Ved signifikante resultater er chi’
bidrag brugt til at identificere de(n) gruppe(r), der har afgerende betydningen for den signifikante forskel. Kun
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signifikante og relevante resultater er praesenteret. Det betyder, at signifikante resultater, hvor den signifikante
forskel eksempelvis ligger i gruppen "ved ikke/ikke relevant”, ikke prasenteres.

Kvalitativ databehandling

Der er knyttet abne kommentarfelter med mulighed for at uddybe sine svar og oplevelser til 11 spergsmal. De
kvalitative kommentarer star som et steerkt supplement og uddybning af de kvantitative resultater.

Det er kun i begreenset omfang muligt at inddrage kontekstens betydning i analysen af de kvalitative data (13).
Dette er forsegt imedekommet ved at opstille klart formulerede oplag til hvert kommentarfelt i
spargeskemaet. Alligevel er der mange, der uanset opleegget ferst og fremmest gnsker at fortzlle deres
sygdomshistorie og forleb, hvormed kommentarfeltet tjener som en ventil for de adspurgte, snarere end det
er en uddybning af de positive eller negative oplevelser, man har haft med sundhedsvasenets indsats.

For alle de abne kommentarfelter er der derfor sket en frasortering af kommentarer med rene beskrivelser af
sygdomshistorie eller forlab samt kommentarer med uklart meningsindhold. 48 kommentarer, der vedrerte
andre emner end de, det der var lagt op til i kommentarfeltet, blev omkodet til det afsluttende kommentarfelt
omhandlede overordnede positive eller kritiske kommentarer til forlgbet.

Udvelgelsesprocessen er her illustreret med den afsluttende kommentar som eksempel

Figur 4.5.1: Flowdiagram — Eksempel pa udvalgelse af kommentarer

[ 931 registrerede kommentarer ]

48 omregistrerede = fF--==-===--- >
kommentarer | [T TT"T-------- 544 Frasorteret pa grund
af indhold
/ B ]\
104 kommentarer med kritisk 81 kommentarer med bade positivt 250 kommentarer med positivt
indhold og kritisk indhold indhold
185 kommentarer med kritisk 331 kommentarer med positivt
indhold indhold
v \4

516 kommentarer i alt i det
samlede analysemateriale

De kvalitative kommentarer er analyseret ved hjalp af meningskondenserende analyse. Grundlaget for
analysen er, at dele af materialet placeres i sammenhang med andre dele, der omhandler lignende aspekter af
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respondenternes kommentarer. Analysemetoden er styret af data — og ikke af pa forhand fastlagte temaer —
for at sikre dben tilgang til materialet (14).

Datamaterialet blev indledningsvis gennemlaest for at skabe overblik over, hvilke emner der umiddelbart tradte
frem. Indholdet blev herefter kondenseret til et kortere udsagn, der beskriver det centrale i kommentaren
uden en naermere fortolkning eller stillingtagen. Alle kondenserede udsagn blev dernaest kategoriseret efter
indhold og samlet under emner og dernaest overordnede temaer, som udger overskrifterne i praesentationen
af de kvalitative resultater. Processen er illustreret herunder.

Patientudsagn - Kondenseret udsagn = Emne - Tema
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5 Oversigt over undersggelsens resultater

| dette afsnit gives et ukommenteret overblik over undersegelsens resultater. Resultaterne praesenteres med
udgangspunkt i kronologien i resultatafsnittene.
For en raekke spergsmal praesenteres svarerne i grenne, gule og rede kategorier.

| Kraeftens Bekaeempelse tillader vi os at have et hgjt ambitionsniveau, og derfor tildeles kun et kryds i den mest
positive svarkategori den grenne farve. Den gule farve er et udtryk for en indsats med mulighed for
forbedring, mens den rede farve angiver en problematisk indsats. Den gra farve angiver den procentdel, der
har svaret ved ikke/ikke relevant. De anvendte svarkategorier kan genfindes i rapportens kapitel 3, hvor
resultaterne preaesenteres.

Sygdomsstatus og felger af kraeftsygdommen

Sygdomsstatus
Hvilken af felgende beskrivelser passer bedst pa din situation nu?
- Jeg har faet at vide, at der ikke er mere kraeft i min krop 64,1 %
- Jeg har faet at vide, at der stadig er kreeft i min krop 17.5%
- Ved ikke/ikke relevant 12,4 %
- Andet 6,0 %
Anden sygdom
Har du haft en anden sygdom i perioden, hvor du blev behandlet for Ja Nej
din kraeftsygdom? 42,0% 58,1 %

Har du haft en eller flere af falgende sygdomme i perioden, hvor du
blev behandlet for din kreeftsygdom?

- Diabetes 219%
- Muskel- og skeletlidelser 26,2%
- Hjertekarsygdom 31.8%
- Lungesygdom 17.2%
- Psykisk lidelse 17.0%
- Qvrig sygdom 219%

Behandling og forlabet i avrigt

Behandlingsforlob

Hvilken behandling har du faet i forbindelse med din kraftsygdom?

- Operation 40,0 %
- Operation og strdlebehandling 16,8 %
- Operation, stralebehandling og kemoterapi 143 %
- Operation og kemoterapi 11,7 %
- Stralebehandling 6,4%
- Kemoterapi 6.4 %
- Stralebehandling og kemoterapi 43%
Pa hvor mange forskellige sygehuse har du modtaget behandling?
- 1 sygehus 62,3 %
- 2 sygehuse 30,5%
- 3 eller flere sygehuse 73%
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Har du veret akut indlagt som falge af din kraeftsygdom (dvs. at du
er blevet indlagt pga. pludseligt opstdede problemer)?

- Nej 80,4 %

- Ja, én gang 11,7 %

- Ja, 2-3 gange 55%

- Ja, mere end 3 gange 20%

- Ved ikke/ikke relevant 0,5%
Komplikationer Ja Nej

Har du oplevet komplikationer i forbindelse med operation? ‘_ 71.2%

Hvilke komplikationer?

- Der kom betandelse i saret 29.8%
- Jeg matte opereres igen, fordi saret sprang op eller det bledte for 20.6 %
meget o
- Jeg fik en blodprop et andet sted (f.eks. benet) 52%
- Jeg fik liggesar /tryksar 23%
- Jeg fik en blodprop i hjertet/hjertesvigt 13%
- Andre 553 %
Var du pa forhand informeret om, at denne/disse komplikation(er) Ja Nej Ved ikke
kunne vaere en risiko forbundet med operationen? 31,8 _ 18,5

Handtering af anden sygdom i forbindelse med behandling

Synes du, at man pa sygehuset var dygtig til at handtere din anden
sygdom, da du blev behandlet for din kreftsygdom? 8% 203% 213%

Behandling indenfor de seneste 3 maneder

Har du inden for de seneste 3 maneder modtaget behandling for din Nej Ja
kraeftsygdom? 72,7 % 273 %

Hvis ja, hvad var formalet med behandlingen?
- Jeg er helbredt for min kreeft, men jeg far behandling, som skal

forhindre, at kraeftsygdommen vender tilbage 36.4%
- Behandlingen har til formal at fjerne al kraeftsygdom fra min krop 22,4 %
- Jeg far behandling for bivirkninger og felger af min kraftsygdom 7.4 %
- Leegerne mener ikke, at de kan fjerne al kreaeftsygdom fra min
krop, men jeg far behandling, som har til formal at bremse 357 %
udviklingen af min kreeftsygdom
- Jeg far behandling, der har til formal at lindre mine smerter 42%
- Andet 7.4%
Alternativ behandling
Har benyttet alternativ behandling, efter kraeftdiagnosen var stillet? 2 Nej
' ' 252% 74,8 %
Typer af alternative behandling:
- Vitaminer og mineraler udover hvad der er i en almindelig o
vitaminpille 62.9%
- Naturmedicin eller kosttilskud 423 %
- Akupunktur 332%
- Kostvejledning 24,6 %
- Zoneterapi 243 %
- Massage hos alternativ behandler 23,0%
- Meditation 20,7 %
- Healing 18,1 %
- Anden form for alternativ behandling 11.1%
- Homeopati 7.6%
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- Musikterapi
- Kinesiologi
- Biopati

- Irisanalyse

- Hypnose

- Aromaterapi

6.9 %
6.2%
41 %
36%
32%
28%

Inddragelse og beslutning om behandling

Synes du, at de leeger du har medet i forbindelse med behandling

pa sygehus lyttede til de bekymringer du matte have? LS 27.6% 3.3%
Synes du, at de laeger du har mgdet i forbindelse med behandling
pa sygehus gjorde hvad de kunne for at give de tilfredsstillende svar | 67,2% 26,0 % 1.9%
pa de spgrgsmal du matte have?
Synes du, at d'u er bIeve’F tilstraekkeligt involveret i beslutninger 65.2% 25.6 % 32%
vedrerende din behandling?
Forestil dig, at du stod over for at skulle vaelge mellem to typer
kreeftbehandling (f.eks. operation eller medicinsk behandling).
Hvordan vil du foretraekke, at valget om din behandling bliver taget?
- Jeg vil foretraekke, at leegen skitserer mine valgmuligheder, o
hvorefter jeg selv tager valget 12.4%
- Jeg vil foretraekke, at Iaeggn og jeg tager beslutningen i 738%
feellesskab efter at have diskuteret fordele og ulemper '
- Jeg vil foretraekke, at lzegen og jeg tager beslutningen efter at o
have hert mine eventuelle bekymringer eller spergsmal 1.3%
- Jeg vil foretraekke, at lzegen tager beslutningen uden at involvere 25%
mig
Hensynet til de parerende
Qplever du, at leger og sygeaplejersker har vist tilstraekkelig 19.5 % 183 % E
interesse for hvordan dine pargrende har det?
Har Iaeg(?r og osygeplejersoker inddraget dine parerende i din 311% 22.0% -ﬂ
behandling pa en god made?
Laegelig kontinuitet
Hvordan vurderer du det antal laeger du har vaeret i kontakt med
under dit behandlingsforlgb pa syggehus? 66.7% 0.6% -7
Har du oplevet, at der er en bestemt leege der har ansvaret for din Ja Nej Ved ikke
behandling pa sygehus? 491% _ 7.7 %
Har du felt, at du eller dine pargrende har staet med en del af
ansvaret for at holde styr pa, at du blev henvist og indkaldt til 73,4 % 11.0% 30%
undersggelser og behandling hurtigt og korrekt?
Har du pa noget tidspunkt i dit forleb gnsket, at du kunne fi en Nej Ved ikke
anden leges vurdering af din behandling? 81,8% 6,4 %
Hvis ja, hvad var grunden?
- Jeg havde ikke tillid til den laegelige vurdering 31.2%
- Jeg enskede at fa viden om andre behandlingsmuligheder 255%
- Andet 43,3 %
Patientoplevede fejl
Har du oplevgt en eI[er flere af felgende situationer i forbindelse Nej En enkelt Flere Ved ikke
med behandling af din kraeftsygdom pa sygehus? gang gange
- Vigtig infor.mation om mit sygdomsforleb mang!ede, dajeg 801 % 27%
medte op til en undersegelse/samtale/behandling ' '
- Jeg blev ikke indkaldt til undersegelser eller behandling som 83.5% 4,0 %
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forventet

Tillid til sygehusets samlede indsats

Har du tillid til, at sygehuset/sygehusene har ydet den bedst mulige

indsats i dit behandlingsforleb? 785% 17.7% 0.7%
Kontak:c med socialvaesenet og sundhedsvasenet de seneste + kontakt + kontakt
seks maneder

- Sygehus 82,4% 17,7 %

- Praktiserende leege 49,6 % 50,4 %

- Fysio- eller ergoterapeut uden for sygehus 183 % 81.7 %

- Speciallege uden for sygehus 153 % 84,7 %

- Sagsbehandler i kommune 153 % 84,7 %

- Hjemmesygeplejerske 10.8 % 89.2%

- Psykolog uden for sygehus 8.6 % 91.4%

- Smerteklinik 3.5% 96,6 %

- Palliativt team 31% 96,9 %

Hvor mange gange har du inden for de seneste 6 maneder vaeret i
kontakt med fglgende steder eller personer som fglge af din

1-2 gange 3-6 gange

7 gange eller

kreeftsygdom? flere
- Sygehus 76,2% 15,5% 83%
- Praktiserende leege 73.5% 20,5 % 6.0 %
- Speciallege uden for sygehus 83,6% 143 % 21%
- Smerteklinik 52,9% 27.5% 19.6 %
- Fysio- eller ergoterapeut uden for sygehus 26,6 % 28,6 % 44,8 %
- Psykolog uden for sygehus 43,9 % 331% 231%
- Sagsbehandler i kommune 59,0% 321 % 9.0%
- Hjemmesygeplejerske 27.5% 21.0% 51.5%
- Palliativt team 55,6 % 26,7 % 17.8%
Afslutning fra sygehus
Tryghed ved udskrivelse
Var du tryg ved at blive afsluttet fra sygehuset? 563 % 31.8% NG 5.7 %
Hvor enig er du i felgende udsagn?: "Jeg har af og til folt mig ladt i
stikken af sundhedsvaesenet, efter jeg er kommet hjem fra 66,7 % 9.4 % 12,0%
sygehus”
Information Ja Nej Ved ikke
Fik du et telefonnummer o.gtyde.lig oplysning om, hvem du kunne 8529% - 499%
kontakte pa sygehuset, hvis du fik behov for det? ' '
Hvis ja, hvem kunne du kontakte?
- Afdeling pa sygehus 70,4 %
- Navngiven lzege pa sygehus 235%
- Navngiven sygeplejerske pa sygehus 40,4 %
- Andre 41%
Modtaget information pa sygehuset om: ;ﬁr,‘;::;iig:: ;1:,2 :r:taatig::
- Hvornar du skal magde til naeste undersggelse eller samtale pa 97.4% 26%
sygehuset?
- Hvilke symptomer, du skal reagere pa? 82,8% 17.2%
- Hvor.du skal henvende dig, hvis du oplever symptomer, som 88.3 % 17%
gor dig bekymret?
- Hvilke falger af din sygdom og behandling, du kan forvente? 83.4% 16,7 %
- Hvordan din praktiserende laege kan hjzlpe dig i det videre 68.7 % 31.3%

forlgb?
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- Hvad du selv kan gere for at fa det bedre (f.eks. kost og

. 79.1% 209 %
motion)?
- Hvor du kan hente yderligere hjaelp og information (f.eks. hos 78.0 % 22.0%
Kraftens Bekempelse)?
Hvordan vil du beskrive den information, du har faet pa sygehuset
om?
- Hvornar du skal mede til naste undersogelse eller samtale pa 93.5 % 5.0%
sygehuset?
- Hvilke symptomer, du skal reagere pa? 71.2% 17.2%
- Hvor.du skal henvende dig, hvis du oplever symptomer, som 811% 121%
gor dig bekymret?
- Hvilke felger af din sygdom og behandling, du kan forvente? 60,4 % 23.8%
- Hvordan din praktiserende lzege kan hjalpe digi det videre 58.7% 19.6%
forlgb?
- Hvagl du selv kan gare for at fa det bedre (f.eks. kost og 64.4% 20,4%
motion)?
- Hvor du kan hente yderligere hjaelp og information (f.eks. hos 66.6 % 19,5 %
Kraftens Bekempelse)?

Kontakten til praktiserende lege

Stette, viden og sammenhang

Har du i forbindelse med din kreeftsygdom haft behov for hjeelp fra
praktiserende laege i forhold til:

+ behov for hjalp

+ behov for hjzlp

- Fysiske problemer (f.eks. smerter, traethed)? 511% 48,9 %
- Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen o o
vender tilbage, nedtrykthed)? 46.4% 23.6%
- Sociale problemer (f.eks. gkonomi, arbejdsforhold, familie)? 29.0% 71.0%
Har du i forbindelse med din kraeftsygdom faet den hjeelp, du har
haft behov for fra praktiserende leege i forhold til:
- Fysiske problemer (f.eks. smerter, treethed)? 41.2% 28,0% -
- Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen _
vender tilbage, nedtrykthed)? 33.8% 233%
- Sociale problemer (f.eks. skonomi, arbejdsforhold, familie)? 24,7 % 15.6 % -
Synes du, at praktiserende laege/laegepraksis:
- Viser forstaelse for din samlede situation? 45,0 % 200% [ 257%
- Ger hvad huon/han k°an for at give dig tilfredsstillende svar pa 44,3 % 21.2% 25.3 %
de spergsmal, du matte have?
- Lyttede til bekymringer, du matte have? 44,7 % 20,6 % 24,7 %
- Har tilstraekkelig viden om din kraeftsygdom og behandling? 313 % 22,6 % 31.2%
- Hjaelper med at skabe sammenhang i dit forlgb? 19.6 % 126% ISV 49.0%
Patientoplevede fejl
Har d.u oplevet én eller flere af felgende situationer hos Nej En enkelt FIere Ved ikke
praktiserende laege?
- Vigtig information om mit sygdomsforleb manglede (f.eks.
oplysninger fra sygehus/kommune, brev eller svar pa praver), 63,1% 28,4 %
da eg madte op til konsultation
- Praktiserende laege kendte ikke til zndringer i min medicin 46,7 % 46,6 %
Nej Ja.  Vedikke
Har du oplevet, at der skete andre fejl hos praktiserende leege i
perioden efter, du har faet din diagnose? IR L%
Personer som har oplevet én eller flere fejl i forbindelse med 69.5 % 17.3%
praktiserende laege
Inddragelse og kontakten med praktiserende lege
Har praktiserende laege pa eget initiativ kontaktet dig eller indkaldt 84.5 % 77% 79%

dig til konsultation, efter du blev udskrevet fra sygehus?
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Hjemmebesog
Har praktiserende laege pa eget initiativ kontaktet dig eller indkaldt o o o

dig til konsultation, efter du blev udskrevet fra sygehuset? 84.5% 77% 7.9%
Har praktiserende leege tilbudt at komme pé besag hjemme hos

dig? 855% 3,0% 11.5%
:.vis nej, kunne du tgenke dig, at praktiserende leege var kommet pa 60.1 % 113% 28.7 %
jemmebeseg hos dig?
Kontrol efter endt behandling
Kontakt og organisering
Hvor mange kontrolundersegelser har du veeret til?
-1 6,7 %
-23 25,0%
- Mere end 3 62,4 %
- Jeg har aldrig veeret til kontrolundersggelse 59%
Hvor finder dine kontrolundersegelser sted?
- Pd sygehus ved lege 923 %
- Pd sygehus ved sygeplejerske 15,4 %
- Hos praktiserende lzege 52%
- Hos speciallege uden for sygehus 1.8%
- Andet 4,0 %
Hvordan vurderer du den tid, der er afsat til dine 86.1% 03% - 1.8%
kontrolundersegelser?
Oplever du,.at der er én sundhedsfaglig person, der har overblik og 55.3 % : - 13.6 %
ansvar for dit samlede kontrolforlgb?
Hvordan vurderer du det antal sundhedsfaglige personer, du har
vaeret i kontakt med i forbindelse med dine kontrolundersagelser? 74.2% 0.5% - 28%
Kontakten med de sundhedsprofessionelle
Synes du, at de sundhedsfaglige personer, som varetager dine
kontrolunderseagelser:
- Lyttede til de bekymringer, du matte have? 63,6 % 256% 56%
- Gjorde h\n/ad de kounne for at give dig tilfredsstillende svar pa de 65.9% 24.5 % 3.7%
spegrgsmal, du matte have?
Er du tryg ved de kontrolundersagelser, du har veeret igennem? 70,6 % 244% AN 05%
Behov og behovsopfyldelse i kontrolforlgbet
Behov for hjelp i forhold til: + behov for hjalp + behov for hjzlp
- Fysiske problemer (f.eks. smerter, treethed, lymfedem)? 63,5% 36,8 %

- Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen
vender tilbage, nedtrykthed)?
Har du i forbindelse med dine kontrolundersegelser faet den hjalp,
du har haft behov for i relation til:
- Fysiske problemer (f.eks. smerter, traethed, lymfedem)? 48,4 % 34,0 % -
- Folelsesmaessige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen o
vender tilbage, nedtrykthed)? 38.9% 30.8%
Reaktionsmgnster ved symptomer

58,6 % 41,4%

Har du oplevet at fa symptomer mellem kontrolundersegelserne, Ja Nej Ved ikke
som gjorde dig bekymret? 349% 63,1 % 2,0%
Hvis ja, hvad gjorde du?

- Tog kontakt til afdeling pa sygehus 365%

- Tog kontakt til min praktiserende leege 325%

- Ventede til naeste kontrol 23,6%

- Tog kontakt til specialleege uden for sygehus 29%

- Andet 4.4 %
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Patientoplevede fejl

Har du oplevet én eller flere af falgende situationer i forbindelse Nej En ear;kelt Falﬁ": Ved ikke

med dine kontrolundersegelser?
- Vigtig information om mit sygdomsforleb manglede (f.eks.

journal, brev eller svar pa prever), da jeg medte op til 853 % 3.6%
kontrolundersggelse
- Jeg blev ikke indkaldt til undersggelse som forventet 86,4 % 4.2 %
- Den laege/ sygeplejerske, som varetog min undersagelse, o
havde ikke sat sig ind i mit sygdomsforlgb 786% 2.9 %
Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med dine Nej Ja Ved ikke

kontrolundersegelser? 91,3 % o 49% 3.8%

Personer som har oplevet én eller flere fejl i forbindelse med 73.2% 0.7%
kontrolforlebet?

Holdninger til alternativ organisering af kontrolforlab
Hvis der var samme undersggelsesprogram (dvs. samme
skanninger og praver), ville du sa foretraekke at samtalerne
foretages af:

- Praktiserende leege 8.2%
- Speciallege uden for sygehus 51%
- Leege pa sygehus 84,5%
- Sygeplejerske pa sygehus 22%
Praktise- Speciallege . Sygeplejer-
Hvorfor? rende I?Jden forg Lzge pd yfk: pji
lege sygehus sygehus sygehus
- Jeg mener, at hun/han er den fagligt dygtigste person 6.7 % 333% 42,8 % 209%
- Han/hun kan stette mig bedst muligt 14.0% 11.4% 10,4 % 22,0%
- Han/hun har den sterste viden om mig og min situation 20,7 % 19,9 % 291 % 20,9 %
- Transporten er nemmere 18,6 % 49% 15% 23%
- Det er lettere for mig at fa kontakt 16,0 % 5.7 % 2,6% 85%
- gDaenrger bedre mulighed for at mede den samme person hver 21.7% 23.0% 12.2% 20.3 %
- Andet 22% 1.8% 1.4 % 51%
Hvordan ville du foretrakke, at dit kontrolforleb var
organiseret?
- Som en raekke faste, planlagte undersggelser med jeevne 92 9%
/o)
mellemrum
- Uden planlagte aftaler, men med mulighed for at fa en 71%
undersggelse hurtigt, hvis jeg oplever et behov '
Genoptraning
Genoptraningsplaner Ja Nej Ved ikke
Oplevede du, at der var en sundhedsperson pa sygehuset, der tog
stilling til, om du havde behov for fysisk genoptraening (f.eks. 31.0% 37.5%

fysioterapi, talepaedagogik eller gymnastik)?

Har du modtaget en personlig skriftlig genoptraeningsplan fra 18.8% 34.4%
sygehuset?

Behov for genoptraning og rettidig opfyldelse af behov + behov for hjalp + behov for hjlp
Behov for fysisk genoptraening? 40,7 % 59.4%
Hvornar oplevede du, at du havde behov for fysisk genoptraening?

- Mens jeg var indlagt pa hospitalet 321%

- Kort tid efter jeg var udskrevet fra hospitalet 70,0 %

- Nu 249 %
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Hvor lang tid gik der, fra du oplevede et behov for genoptraning, til
du fik den relevante genoptraening?

- 0-14 dage 50,0 %

- 15-30 dage 28,0%

- 1-3 maneder 153 %

- 4 maneder eller mere 72%
Har du faet.den hjeelp, du har haft behov for i forhold til fysisk 37.9% 26.3 % -
genoptraning?
Genoptrzaening pa eget initiativ
Har du pa eget initiativ opsegt genoptraening i forbindelse med din Ja Nej Ved ikke
kraeftsygdom (dvs. uden at du var blevet henvist af en laege eller
anden offentlig myndighed)? 32.3% 61.1% 6.7 %
Hvis ja, hvorfor?

- Der manglede et offentligt tilbud 19,27 %

- Det offentlige tilbud var ikke tilstreekkeligt 14,4 %

- Der var for lang ventetid til det offentlige tilbud 32%

- Jeg havde behov for at fele, at jeg gjorde noget selv 31.1%

- Jeg gnskede at maede ligesindede 9.0%

- Jeg fandt et tilbud, der virkede for mig 23.0%
Patientoplevede fejl Nej Ja Ved ikke

Har du oplevet, at der er sket fejl i forbindelse med din

; 71.4% 22,4 %
genoptraening?

Vurdering af genoptraningstilbud

Hvordan vurderer du denne genoptreening, du har modtaget?
- Genoptraening pa sygehus 413 % 48,0 %
- Genoptreaningstilbud fra din kommune (f.eks. motionstilbud i

den lokale sportshal eller fysioterapi i et sundhedscenter) 44.9% 42.0%

- Genoptreeningstilbud, du har modtaggt via Kreeftens 48.7% 38,0 %
Bekampelse eller anden patientforening

- Genoptraenlngstllbud. du har betalt delvist for (f.eks. fysioterapi 423% 49.7 %
eller gymnastik)

- Genoptreeningstilbud, du har betalt helt for (f.eks. fysioterapi 533% 415%

eller gymnastik)

Hjzelp og stotte til at leve med og efter en kraeftsygdom

Hjaxlp og statte til fysiske, psykiske og seksuelle folger

Behov for hjelp i forhold til: + behov for hjalp + behov for hjzlp
- Fysiske problemer (f.eks. smerter, traethed)? 49,0 % 51,0%
- Seksuelle problemer (f.eks. manglende lyst, impotens)? 355% 64,5%

- Folelsesmassige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen

vender tilbage, nedtrykthed)? 3% >4.7%
- Livsstilseendringer (f.eks. gnske om rygestop eller vaegttab)? 28,3 % 71.7 %
Har du faet den hjeelp, du har haft behov for i forhold til:
- Fysiske problemer (f.eks. smerter, treethed)? 328% 369 %
- Seksuelle problemer (f.eks. manglende lyst, impotens)? 18.7% 19,6 %
- Folelsesmassige reaktioner (f.eks. angst for at sygdommen
vender tilbagez,gnedtrykthed)? ® 8 19.6% 2.2%
- Livsstilseendringer (f.eks. gnske om rygestop eller vaegttab)? 18.7% 19.9%
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Har du faet den hjeelp, du har haft behov for i forhold til selv at kunne

handtere din sygdom og dens falger? 241% 24.2%

33,4 %

Er du blevet tilbudt undervisning/kursus i hvordan du bedst muligt Ja Ved ikke
handterer det at leve med og efter en kraeftsygdom (f.eks. hvordan
du handterer treethed og smerter, eller hvordan kost kan hjalpe dig 155% 28,1%
med at fa det bedre)?
Hvis ja, hvor?
- Pasygehus 513 %
- I kommunen 143 %
- | Kraeftens Bekaempelse eller anden patientforening 24,0%
- Andet sted 10,4 %
Praktisk hjelp og hjemmesygepleje
Behov for hjelp i forhold til: + behov for hj=lp + behov for hjzlp
- Praktlsk hjemmehjaelp‘fra kommunen til at klare hverdagen 19.6% 80,4 %
(f.eks. indkeb, rengering)?
- Hjemmesygepleje fra kommunen til at klare din sygdom hjemme 20,7 % 79.3%

(f. eks. medicin, sarpleje, smertebehandling)?

Har du faet den hjeelp, du har haft behov for i forhold til:
- Praktisk hjemmehjelp fra kommunen til at klare hverdagen

(f.eks. indkeb, rengering)? 220 % 2t
- Hjemmesygepleje fra kommunen til at klare din sygdom hjemme
(f. eks. medicin, sarpleje, smertebehandling)? Al s
Har hjemmesygeplejen inddraget dine parerende i din behandling 3589% 177%
og pleje pa en god made? ' ' |
Patientoplevede fejl i forbindelse med hjemmesygepleje
Har du oplevet én eller flere af falgende situationer i forbindelse med . En enkelt  Flere .
Nej Ved ikke

hjemmesygeplejen? an ange

- Fejl i hjiemmesygeplejens handtering af medicin (f.eks. forkert
medicin eller dosis)

- Hjemmesygeplejen kom ikke som aftalt efter udskrivelse fra
sygehus

- Hjemmesygeplejen manglede vigtig information om mit

sygdomsforleb

67.3% 26,9 %

69,7 % 19.1 %

66,1 % 235%

Nej Ja Ved ikke

Har du oplevet, at der er sket andre fejl i forbindelse med

0
hjemmesygeplejen? 80,6 % 15,9%

Personer som har oplevet én eller flere fejl i forbindelse med

) ! 68,0 %
hjemmesygepleje

- 129 %

Arbejdsmassige og skonomiske forhold

Arbejdsmassig status

Ja Nej

o . 5
Erhvervsaktive pa tidspunkt for kraeftdiagnose: 42.4% 57.6%

Oplevet arbejdsmaessige forandringer? 52,8% 47,2 %

Har din arbejdssituation &ndret sig som falge af din kraeftsygdom?
- Ja, jeg har mattet stoppe med at arbejde i en periode 46,8 %
- Ja, jeg er holdt op med at arbejde 24.8%
- Ja, jeg har skiftet job/karrierevej 53%
- Ja, jeg har faet feerre arbejdstimer pr. uge 21.8%
- Ja, den fysiske indretning af arbejdspladsen er &endret/jeg har 1 4%
° . . ' (o]
faet hjelpemidler
- Ja, jeg har faet andre/faerre arbejdsopgaver end tidligere 8.8%

Hvis ja, er disse andringer efter eget enske? 49,4 % 20,1 % 6.7%
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Har gkonomien i din husstand andret sig som falge af din

kraeftsygdom?
- Ja, den er bedre end for 1.6%
- Jaden erforvarret 9.7%
- Nej, der er ikke sket aendringer 88,7 %
Behov for rddgivning i forhold til: + behov for hjlp + behov for hjelp
- Arbejdsmaessige forhold (f.eks. sygemelding, nedsat tid)? 27.5% 72,5%
- Bkonomiske forhold (f.eks. sygedagpenge, forsikring, pension)? 29,7 % 70,3 %
Har du faet den radgivning du har haft behov for i forhold til:
- Arbejdsmaessige forhold (f.eks. sygemelding, nedsat tid)? 34,5% 27.5%
- @konomiske forhold (f.eks. sygedagpenge, forsikring, pension)? 32,6% 24,7 %
Parerende
| hoj- I 1 Nej, Ved
Hjaelp og stette fra parerende este nogen mindre slet .
’ ikke
grad grad grad ikke
Har du pargrende, som du kan regne med vil hjelpe dig, hvis du har
behov for:
- Folelsesmassig statte? 772% 120% 31% 17% 60%
- Praktisk hjaelp? 705% 135% 51% 27% 82%
- Hjzlp til at holde styr pa aftaler pa sygehuset? 590% 83% 22% 41% 263%
Har folgende personer haft behov for hjelp, fra + behov for + behov for Ved ikke
sundhedsvaesenet/kommunen i forbindelse med din sygdom?: hjaelp hj=lp
- Min partner 52,2% 44,0% 3.8%
- Hjemmeboende bgrn 29.2% 59.1% 11,7%
- Udeboende barn 34.2% 573 % 8.5%
- Andre pargrende 21,2% 64,1% 14,7 %
Synes du, at felgende personer har faet den hjaelp, som de har haft
behov for fra sundhedsvasenet/kommunen i forbindelse med din
sygdom?
- Min partner 43,3 % 20,4 % 6.8 %
- Hjemmeboende barn 14,9 % 12,7 % 28,6 %
- Udeboende barn 28.2% 14,2 % 20,0 %
- Andre pérerende 141 % 10,1 % 41,0%

Overordnet vurdering

Alt i alt hvordan vurderer du:

- dit udredningsforlgb? 49,3 % 381%
- dit samlede behandlingsforleb pa sygehus? 61.5% 357 %
- maden, hvorpa du blev afsluttet fra sygehus? 553 % 38,6 %
- dit kontrolforlgb? 59,8 % 36,1%

gj;itjsg?fra din praktiserende laege i perioden efter, du fik din 41.5% 36.5%

- indsatsen fra specialleege uden for sygehus i perioden efter, du
fik din diagnose?
- den genoptraning, du er blevet tilbudt? 32,6% 39.2%

50,5 % 36,9 %
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Kreeftens Bekeempelses Barometerundersagelser er spargeskemaundersegelser, der belyser
kraeftramtes oplevelser med sundhedsvaesenets indsats gennem hele forlgbet. Denne undersegelse
felger op pa Barometerundersegelsen fra 2010, som omhandlede kraeftpatienters oplevelser
gennem udredning og behandling.

Formalet med neervaerende undersegelse er at belyse kraeftramtes behov, oplevelser og vurderinger
i forlebet under og efter behandling pa tidspunktet to til to et halvt ar efter diagnosen.
Undersagelsen saetter fokus pa en raekke vaesentlige omrader i behandlings- og efterforlgbet,
herunder behandlingsafslutning, kontrolforlgbet, genoptraening m.m.

4.401 personer deltog i denne undersggelse. Rapporten er en dokumentationsrapport, der
indeholder bade kvantitative og kvalitative resultater. De giver tilsammen til en unik viden om
kreeftpatienters behov, oplevelser og prioriteringer gennem forlebet under og efter behandling.

Undersagelsen viser, at mange overordnet vurderer forlgbet positivt, men af resultaterne fremgar
det ogsa tydeligt, at der inden for en raekke omrader er potentiale for forbedring. Det drejer sig om
felgende omrader:

Patientoplevede fejl

Information og inddragelse i eget forlab

Ansvar og sammenhzang

Stette og hjalp til styrket egenomsorg

Stette og hjalp til psykiske og seksuelle problemer
Den fysiske genoptraning

Den praktiserende leeges rolle

Kontrol efter behandling

Hjemmepleje og den sociale indsats

De parerendes rolle og situation

Kraeftens Bekeempelse
Strandboulevarden 49
2100 Kgbenhavn &
www.cancer.dk
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