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1. Resume

Dette er en temaanalyse lavet i regi af Kraeftens Bekaempelses pejlemaerke "Et
skridt foran kraeft” pa baggrund af data fra Kraeftens Bekaempelses
Barometeranalyse 2023, del 1 og 2 med det formal at afdaekke aldre

kreeftpatienters perspektiver pa forskellige aspekter af deres kraeftforlab.

Overordnet set svarer de aldre patienter (=70 ar) oftere mere positivt pa
spergsmal relateret til kvaliteten af deres kraeftforleb end de yngre patienter
(<70 ar). Dette geelder bade i den tidlige fase, under behandlingen, under
opfelgningen samt i forhold til gener og senfelger. Dog angiver de aldre
patienter oftere, at de mangler stotte fra sygehuset, sundhedsvaessenet,

kommunen og almen praksis.

De aldre patienter vurderer generelt sundhedsvaesenets indsats som saerdeles
god. De oplever sjeeldnere at skulle patage sig ansvar, der ikke er deres, og er
sjeeldnere i tvivl om, hvilken laege der har ansvaret for deres forlgb. Til gengaeld
oplever de oftere at mangle klar information om: hvad der skal ske efter deres
forste leegebesag, hvor de kan finde information om deres opfelgningsforlgb, og

hvem de skal kontakte, hvis de far symptomer pa tilbagefald eller senfalger.

De aldre patienter oplever oftere, at deres pargrende er godt involveret i deres
behandling og pleje, samt at de parerende far den statte, de har brug for. De
mangler sjeeldnere nogen at dele deres oplevelser og tanker med. Dog svarer en
sterre andel af de aeldre patienter "lkke relevant" end de yngre patienter pa
spergsmal vedrerende parerende, hvilket indikerer at de oftere ikke har haft

pargrende involveret i deres forlgb.
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2. Baggrund og formal

Antallet af aeldre i Danmark er stigende, og denne udvikling forventes at
accelerere i de kommende ar (1). Med en starre andel af aldre i befolkningen
folger et oget behov for sundhedsydelser, da alder ofte medferer en hgjere

forekomst af sygdomme og dermed et starre behov for behandling (2).

Omkring 408.000 mennesker lever med eller efter kraeft i Danmark (3). Risikoen
for at udvikle kraeft stiger markant med alderen. | dag diagnosticeres 69 pct. af
alle kreeftpatienter, nar de er 65 ar eller eldre (4). Denne udvikling stiller nye krav
til sundhedsvaesenet, som i stigende grad skal tilpasse behandlingen til sldre

patienters behov og prasferencer.

Mens yngre kreeftpatienter ofte har forlaenget overlevelse som det primaere
behandlingsmal, kan aldre patienter have andre prioriteter, sdsom at bevare en
god livskvalitet og fysisk funktionsevne (5). Det kan fare til forskellige
opfattelser af, hvad der udger god behandlingskvalitet i forskellige
aldersgrupper. For mange patienter kan oplevelsen af sammenhang i
kraeftforlgbet desuden have betydning for tilfredsheden med forlgbet.
Parerende spiller ofte en vigtig rolle i kraeftforlgbet, bade i forhold til praktisk og
emotionel statte. Det er afgerende, at der sker en grundig
forventningsafstemning mellem patient, parerende og laege om muligheder og
gnsker i valg af behandling for at sikre at patienten modtager en behandling, der

stemmer overens med dennes praeferencer.

Formalet med denne rapport er at undersgge aldre kraeftpatienters oplevelse af

kvalitet og sammenhang, samt de pargrendes betydning i kraeftforlabet.
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3. Metode

De aldersopdelte analyser i denne rapport er udarbejdet pa baggrund af data
fra Kraeftens Bekaempelses Barometerundersggelse 2023, del 1: Kraeftpatienters
behov og oplevelser med sundhedsvaesenet under udredning og behandling (6)
og Kraeftens Bekaampelses Barometerundersggelse 2023, del 2: Kraeftpatienters
behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i opfelgnings- og efterforlabet (7).

Se faktaboks herunder for mere information.

Der henvises i avrigt til Barometerundersggelsens metoderapport og resultater
fra hovedrapporterne for at fa yderligere information om

Barometerundersagelsen (6-8).

Om Barometerundersegelsen

Barometerundersagelsen 2023 er todelt, og omfatter to separate
spargeskemaundersagelser. Del 1-unders@gelsen indsamler viden om kraeftpatienters
behov og oplevelser i udrednings- og behandlingsforlgbet 4-8 maneder efter deres
diagnose. Del 2-underagelsen har iszer fokus pa opfelgnings- og efterforlgbet, og
indsamler bla. viden om rehabilitering, hdndtering af senfaelger og livet med eller efter

kraeft cirka 2,5 ar efter kraeftdiagnosen.

| Barometerundersagelsen 2023 er dataindsamlingen til del 1 og 2 foregdet samtidig,

og respondenterne er derfor ikke de samme i de to undersagelser.

Undersagelsens del 1 inkluderer personer mellem 30-99 ar, der ferste gang blev
diagnosticeret med kraeft i perioden 22. februar — 20. juni 2022. | alt blev 6.884
patienter (malpopulation) inviteret til at deltage cirka 4-8 maneder efter deres
kraeftdiagnose og 3.070 patienter deltog i unders@gelsen (svarprocent: 44,6 pct.).
Undersagelsens del 2 inkluderer personer mellem 30-99 a&r, der ferste gang blev
diagnosticeret med kraeft i perioden 12. juni — 22. oktober 2020. | alt blev 7.059
patienter (malpopulation) inviteret til at deltage cirka 2-2 5 ar efter deres

kraeftdiagnose og 3.232 patienter deltog i unders@gelsen (svarprocent: 45,8 pct.).
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For at belyse forskelle i, hvordan aeldre kraeftpatienter - sammenlignet med de
yngre patienter - oplever kvalitet og sammenhang i deres kraeftforleb samt
betydningen af de parerende, er spargeskemaerne for Barometerundersggelsen
del 1 og 2 gennemgaet, og spargsmal, som berarer disse emner er udvalgt. De
udvalgte spergsmal fremgar i bilag under “"Udvalgte spergsmal” (Tabel 2-4, bilag
7.1.).

Selvom der ikke findes en entydig definition p4, hvornar man betragtes som
eldre, foreslar flere forskere at anvende en aldersgraense pa 70 ar (9, 10).
Tidligere er 65 ar oftest benyttet som skaeringspunkt, men i takt med stigende
middellevetid, hgjere pensionsalder samt forbedret helbred for flere aeldre, giver
det mening at haeve denne graense. Denne rapport skelner derfor mellem aeldre

patienter (=70 ar) og yngre patienter (<70 ar).

Data praesenteres konsekvent som deskriptive figurer og tabeller, som viser
antal samt den procentvise fordeling af svar for aldre patienter over 70 ar
sammenlignet med yngre patienter under 70 ar. Forskelle i svar mellem de to
aldersgrupper er testet med chi-i-anden test. Statistisk signifikante forskelle er
vist i figurer i rapportens bilag og seerligt relevante figurer vises lgbende i
rapporten. Hvis der ikke er en statistisk signifikant forskel (p-veaerdi <0,05)
mellem de to aldersgrupper for et givet spergsmal, er figuren ikke vist i
rapporten, da fordelingen her vil vaere tilnaermelsesvis ens. Ved interesse, kan de
ikke opdelte figurer findes i hovedrapporterne. Undtagelsesvis er enkelte
tabeller vist opdelt pa aldersgrupper med samtlige svarmuligheder og
signifikante forskelle fremhaevet i teksten. Nogle spargsmal er opgjort for
delpopulationer, hvilket er angivet for hver figur. Derudover vil patienter, der har
svaret “ikke relevant” til et givet spergsmal veere ekskluderet for at sikre, at
procentfordelingen kan sammenlignes mellem de to aldersgrupper. For
spergsmal vedrerende parerende praesenteres procentdelen af dem, der har
valgt 'ikke relevant', da denne svarmulighed er beregnet til patienter, som ikke
har haft parerende involveret i deres forlab. Ved faerre end fem observationer i

en celle, er fordelingen ikke vist grundet datasikkerhedsregler.
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Da figurerne er baseret pa spergeskemabesvarelserne alene uden at veere
koblet til CPR-oplysninger, kendes de praecise diagnosedatoer ikke. Der er i
stedet anvendt en fiktiv diagnosedato for at muliggere analysen. |
Barometerundersagelsen del 1 er alle patienter diagnosticeret mellem den 22.
februar og 20. juni 2022 og i del 2 mellem den 12. juni og 22. oktober 2020. Den
fiktive diagnosedato er henholdsvis, den 4. april 2022 og den 16. august 2020
(den midterste dato i de to perioder). Fordelingen af antal personer over og

under 70 ar vil derfor afvige minimalt fra aldersfordelingen i hovedrapporterne.

| denne rapport praesenteres resultater for bade del 1 og del 2. Det skal noteres
at det er forskellige respondenter, som indgar i de to undersagelser (jaevnfer
ovenstdende). Typisk anvendes del 1 for spergsmal relateret til udrednings- og
behandlingsforlgbet, mens del 2 anvendes for spargsmal om efterforlabet. For
spergsmal relateret til det sociale netvaerk anvendes bade del 1 og 2. Medmindre

andet er angivet, er figur og tilherende tekstbeskrivelse for populationen i del 1.

De deskriptive figurer er udarbejdet ved brug af statistikprogrammet R (version
4.4.2).
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4. Resultater

Nedenstdende tabel viser karakteristika af populationen for

Barometerundersegelsen del 1 og del 2 opdelt pa de to aldersgrupper.

Tabel 1: Karakteristika for deltagere i del 1 (N=3.070) og del 2 (N=3.232) opdelt
pa aldersgruppe (<70 ar og =70 ar).

Barometerundersggelse del1  Barometerundersegelse del 2

Patienter <70 Patienter 270 Patienter <70 ar,Patienter 270

ar, n (%) ar, n (%) n (%) ar, n (%)

Ken

Kvinder 999 (58,8) 551(40,2) 1.041 (56,3) 655 (47,4)

Mand 701 (41,2) 819 (59,8) 808 (43,7) 728 (52,6)
Civilstatus

Enke 66 (3,9) 245 (17,9) 57 (31) 252 (18,2)

Fraskilt 254 (14,9) 153 (11,2) 262 (14,2) 132 (9,5)

Gift 1.128 (66,4) 925 (67,5) 1.300 (70,3) 954 (69,0)

Enlig 252 (14,8) 47 (3,4) 230 (12,4) 45 (3,3)
Uddannelsesniveau

Grundskole 262 (15,4) 381(27.8) 358 (19,4) 408 (29,5)

Erhvervs- 723 (42,5) 584 (42,6) 751 (40,6) 576 (41,6)
/forberedende/kort
uddannelse

Mellemlang uddannelse 518 (30,5) 300 (21,9) 525 (28,4) 304 (22,0)

Lang uddannelse 197 (11,6) 105 (7,7) 215 (11,6) 95 (6,9)
Kraefttype

Bryst 459 (27,0) 166 (12,1) 438 (23,7) 213 (15,4)

Prostata 205 (12,1) 331(24,2) 244 (13,2) 303 (21,9)

Tyktarm 91(5,4) 150 (10,9) 103 (5,6) 151 (10,9)

Endetarm 71(4,2) 47 (3,4) 70 (3,8) 60 (4,3)

Lunge/bronkie 122 (7,2) 129 (9,4) 96 (5,2) 103 (7,4)

Modermaerke 202 (11,9) 121(8,8) 229 (12,4) 138 (10,0)

Urinveje 80 (4,7) 77 (5,6) 92 (5,0) 84 (6,1)

Kvindelige kensorganer 87 (5,1) 58 (4,2) 116 (6,3) 75 (5,4)
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Lymfomer/ 134 (7.9) 125 (9,1) 160 (8,7) 134 (9,7)

bloddannende vaev

Mave-/tarm i @vrigt 81(4,8) 80 (5,8) 94 (5,1) 63 (4,6)
Hoved-/hals 100 (5,9) 59 (4,3) 144 (7,8) 48 (3,5)
@vrige kreeftformer 68 (4,0) 27 (2,0) 63 (3,4) 11(0,8)

Bopzelsregion

Nordijylland 147 (8,6) 119 (87) 181(9,8) 130 (9,4)

Midtjylland 373 (219) 298 (21,8) 373 (20,2) 302 (218)
Syddanmark 349 (20,5) 301(22,0) 404 (218) 294 (21,3)
Hovedstaden 537 (31,6) 393 (287) 570 (30,8) 403 (29,1)
Sjeelland 294 (17,3) 259 (18,9) 321(17,4) 254 (18,4)

Multisygdom under

behandling for kraeft

Ja 650 (38,2) 565 (41,2) 774 (41,9) 733 (53,0)
Nej 1.050 (61,8) 805 (58,8) 1.074 (58,1) 651 (47,0)

Overordnet set er der flere blandt de aldre patienter, som er maend, har
tyktarms- eller prostatakraeft, er enker, har uddannelse pa grundskoleniveau og

har multisygdom (for del 2) sammenlignet med den yngre aldersgruppe.

| de felgende afsnit vil resultaterne praesenteres i tre temaer:

- Kvalitet i kraeeftforlgbet
- Sammenhaeng i kreeftforlgbet

- Betydning af det sociale netveerk.

Det skal bemaerkes, at rapportens analyser er deskriptive, hvilket vil sige, at de
ikke justerer for bagvedliggende forskelle i patientgruppernes karakteristika. Det
betyder, at de observerede forskelle mellem aldre og yngre patienter, ikke
nedvendigvis afspejler alderen i sig selv, men kan veere pavirket af andre forhold,
der varierer mellem grupperne. Som det fremgar af tabel 1, adskiller de aeldre
patienter sig pa en raekke parametre sdsom ken, civilstatus og
uddannelsesniveau. Disse faktorer kan i sig selv have betydning for patienternes

forventninger, oplevelser og vurdering af deres kraeftforlab.

9 ud af 43



4.1. Kvalitet i kraeftforlgbet
4.1.1. Den tidlige fase

De aldre patienter vurderer oftere tiden passende fra ferste gang de blev
set/undersggt af en praktiserende laege, til de blev undersegt pa sygehuset
sammenlignet med de yngre patienter (86 pct. vs. 79 pct.) (figur 1, bilag 6.2.1.).
Ligeledes vurderer de oftere, tiden passende fra de forste gang de blev
underseagt pa sygehuset og til de fik deres kraeftdiagnose (89 pct. vs. 79 pct.)
samt fra de fik en kraeftdiagnose til de modtog deres ferste behandling (89 pct.
vs. 82 pct.) (figur 1, bilag 6.2.1.).

De aldre patienter oplever oftere, at de ikke bliver indkaldt til undersagelse eller
samtale som aftalt end de yngre patienter (14 pct. vs. 8 pct.). De oplever til
gengeeld sjeeldnere, at svar pa prever/undersagelser var forsinkede eller blev

vaek (4 pct. vs. 9 pct.) (figur 2).
FIGUR 2: Inden du fik din kreeftdiagnose, har du da oplevet felgende:

Jeg blev ikke indkaldt til undersegelse eller

samtale som aftalt
=70 arige (n=557)
Foangenmors _.

Svar pa prever/undersegelser var forsinkede

eller blev vask
=70 arige (n=5856)
7OargenmIes) _-

. Nej. Ja

4.1.2. Behandling

De aldre patienter angiver sjeldnere, at de gnskede noget, var anderledes i
perioden fra de fik deres kraeftdiagnose til behandlingen blev sat i gang end de
yngre patienter (18 pct. vs. 34 pct.) (figur 3, bilag 6.2.1.). Blandt dem, der enskede

sig noget anderledes, angiver de to aldersgrupper de samme gnsker i forhold til
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hvad, der skulle have veeret anderledes, f.eks. at veere begyndt hurtigere i
behandling (figur 4 og 5, bilag 6.2.1.). De aeldre patienter satte dog sjeeldnere
kryds i kategorien “Andet” end de yngre patienter (13 pct. vs. 19 pct.) (figur 4 og
5, bilag 6.2.1.).

Begge aldersgrupper oplever i samme omfang forskelle i, hvordan beslutninger
om deres behandling blev taget, og hvordan de helst ville have gnsket det (figur

6 og 7, bilag 6.2.1.).

De aldre patienter synes i hgjere grad, at alle eller de fleste
sundhedsprofessionelle pa sygehuset viste interesse for, hvad der ellers fyldte
for dem (84 pct. vs. 80 pct.), gik op i at forstd hvad, der var vigtigt for dem (84
pct. vs. 80 pct.), samt var godt informerede om dem og deres behandling (92
pct. vs. 89 pct.) (figur 8, bilag 6.2.1.). De aldre patienter angiver desuden oftere,
at det gjorde sig geeldende for alle sundhedsprofessionelle (hhv. 65 pct. vs. 48
pct., 62 pct. vs. 49 pct. og 76 pct. vs. 60 pct.). De eeldre patienter svarer
sjeldnere, at de i nogen eller hgj grad havde mindst én sundhedsprofessionel pa
sygehuset, de kunne kontakte, hvis de havde behov end de yngre patienter (78
pct. vs. 82 pct.) (figur 9). De to aldersgrupper svarer i samme grad “Ja, i h@j grad”
til spergsmalet. Desuden svarer en sterre andel af de aldre patienter “Ved ikke”

til dette spargsmal (13 pct. vs. 7 pct.).

FIGUR 9: Har du haft mindst én sundhedsprofessionel pa sygehuset, du kunne
kontakte, hvis du havde behov?

=70 arige (n=1.168) 60 18 4 l 13
<70 arige (n=1.574) 60 22 6 l 7

Ja, i hejgrad Ja i negen grad | mindre grad . Nej slet ikke Ved ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.
4.1.3. Hjeelp og stotte

De zeldre patienter svarer oftere, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset slet

ikke har talt med dem om, hvorvidt de har behov for afhjaelpning/lindring med
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fysiske (40 pct. vs. 27 pct.) eller psykiske (56 pct. vs. 34 pct.) udfordringer eller
senfelger end de yngre patienter (figur 10, bilag 6.2.1.). Samme tendens ses i
forhold til om man fra sundhedsvaesenet/kommunen har faet den hjaelp man
havde behov for til fysiske udfordringer (53 pct. vs. 40 pct.) og psykiske
udfordringer (63 pct. vs. 45 pct.) (figur 11).

FIGUR 11: Har du fra sundhedsveassenet/kommunen faet den hjselp, du har haft
behov for til:

Afhjeelpning/lindring af fysiske udfordringer

eller senfelger
v |

Afhjeelpning/lindring af psykiske udfordringer

eller senfaelger

| Jaihejgrad Ja, i nogen grad | | mindre grad | Nej slet ikke

Delpopulation: Kun cpgjort blandt de personer, der har angivet et behov pa det pagaeldende spergsmal.

De aldre patienter synes oftere, at den praktiserende laege i mindre eller ingen
grad hjeelper med udfordringer i forhold til livet med eller efter kraeft end de

yngre patienter (33 pct. vs. 24 pct.) (figur 12).

FIGUR 12: Synes du, at den praktiserende lzege:

Hjeelper dig med udfordringer i forhold

til livet med eller efter krasft?
=K ) _ 1 --
AT _ = --

o Ja.ihej grad Ja, inogen grad O I mindre grad [ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har vaeret i kontakt med praktiserende laege inden de fik deres kraeftdiagnose

De aldre patienter synes desuden oftere, at personer de har veeret i kontakt
med hos kommunen, i mindre eller ingen grad har sat sig ind i deres individuelle
behov for genoptraening end de yngre patienter (30 pct. vs. 25 pct.). Til gengeeld

synes de &ldre patienter, at personerne i kommunen i hgjere eller nogen grad
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har sat sig ind i deres individuelle behov for hjemmehjaelp (53 pct. vs. 40 pct.)
(figur 13).

FIGUR 13: Synes du, at de personer, du har veaeret i kontakt med hos kommunen har:

Sat sig ind i dine individuelle behov vedrerende
genoptraening/rehabilitering
=70 arige (n=397)

Sat sig ind i dine individuelle behov vedrarende
hjemmehjaalp?

<70 arige (n=200)

. Ja, i hejgrad Ja, i negen grad | mindre grad . Nej slet ikke

4.1.4. Opfelgning efter behandling

Folgende analyser er baseret pd Barometerundersagelsens del 2.

De aldre patienter svarer oftere, at de i hgj grad var trygge ved det
opfelgningsprogram de var i gang med end de yngre patienter (76 pct. vs. 65
pct.) (figur 14, bilag 6.2.1.). Hvis man ser pa “Ja, i hgj grad” og “Ja, i nogen grad”
sammen er der dog ikke forskel mellem de to aldersgrupper (95 pct. vs. 94 pct.).
De eldre patienter svarer oftere, at de var med til at traeffe beslutninger om
deres opfelgningsforleb i det omfang de @nskede (61 pct. vs. 53 pct.) (figur 15,
bilag 6.2.1.). De aldre patienter svarer ogsa oftere, at de ikke gnskede sig noget
anderledes i deres opfalgningsforleb end de yngre patienter (68 pct. vs. 49 pct.)
(figur 16, bilag 6.2.1.). Blandt dem der gnskede sig noget anderledes, angiver de
to aldersgrupper de samme @nsker for, hvad der skulle have veaeret anderledes.
De aldre patienter satte dog sjeeldnere kryds i kategorien "Jeg vil enske, at jeg
havde mindre ansvar selv” (4 pct. vs. 10 pct.) og “Jeg ville @nske, at der var mere
fokus pa udfordringer i livet efter kraeft” (26 pct. vs. 49 pct.) (figur 17 og 18, bilag
6.2.1.).
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De zeldre patienter synes i hgjere grad, at de sundhedsprofessionelle, som star
for de opfelgende undersegelser, har sat sig ind i deres forlgb (73 pct. vs. 63 pct.)
og er i stand til at hjeelpe dem med de udfordringer, de har med hensyn til livet
med/efter kraeft (56 pct. vs. 46 pct.) end de yngre patienter (figur 19, bilag 6.2.1.).
Hvis man ser pa "Ja, i hgj grad” og “Ja, i nogen grad” sammen udlignes forskellen
mellem de to aldersgrupper tilnaermelsesvis (hhv. 93 pct. vs. 92 pct. og 85 pct. vs.
80 pct.)

Flere aeldre patienter har ikke oplevet, at vigtig information om deres sygdom
eller behandling manglede, blev vaek, blev fejinoteret eller ikke blev bragt videre

efter de startede i et opfelgningsforlab (94 pct. vs. 90 pct.) (figur 20, 7.2.1.).

4.1.5. Senfelger/gener

Folgende analyser er baseret pa Barometerundersagelsens del 2.

Begge aldersgrupper oplever overordnet set gener i hjemmet i samme omfang
efter behandling pa sygehuset, f.eks. underernaering og/eller uhensigtsmaessig
vaegtaendring. Feerre aeldre end yngre patienter angiver dog, at de ikke var

tilstraekkeligt smertedaekket (9 pct. vs. 15 pct.) (figur 21, bilag 6.2.1.).

Patienterne har i spergeskemaet afkrydset de gener/folger, som fylder mest i
hverdagen. Her angiver begge aldersgrupper i samme grad kategorien
"Traethed/manglende energi” og "“Andet”’, men de aldre patienter angiver oftere
"Afferings-/tarmproblemer” (26 pct. vs. 20 pct.) og “Vandladningsproblemer” (28
pct. vs. 14 pct.). De @vrige otte gener angives sjeldnere af de zeldre patienter

end de yngre patienter (figur 22 og 23, bilag 6.2.1.).

Overordnet set vurderer de aldre oftere end de yngre patienter, at deres
kraeftsygdom har pavirket forskellige aspekter af deres liv positivt: forhold til
partner (57 pct. vs. 40 pct.), forhold til deres barn (64 pct. vs. 47 pct.), forhold til
naermeste venner (55 pct. vs. 41 pct.), deltagelse i fritidsinteresser (32 pct. vs. 20
pct.), deltagelse i sociale sammenkomster (33 pct. vs. 17 pct.), syn pa deres krop

(25 pct. vs. 18 pct.), fornemmelse af og kontakt med deres krop (28 pct. vs. 25
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pct.), sex- og/eller samliv (15 pct. vs. 10 pct.), livsglaede og humer (37 pct. vs. 26
pct.), selvtillid og tro pa dem selv (40 pct. vs. 28 pct.) og livskvalitet (40 pct. vs.
28 pct.) (figur 24, bilag 6.2.1.).

Opsummering

Overordnet svarer de eldre patienter mere positivt pa spergsmal relateret til
kvaliteten af forskellige dele af deres kraeftforlgb sammenlignet med de yngre
patienter. Dog angiver de &ldre patienter oftere, at de er utilfredse med den
stotte, de modtager fra sygehuset, sundhedsvaesenet, kommunen og almen

praksis. Tabel 5 viser en opsummering af resultater for kvalitet i kraeftforlgbet.

Tabel 5: Opsummering af resultater for kvalitet i kraeftforlobet

Tema De aldre patienters svar ift. de yngre patienter

Den tidlige fase

Behandling

Hjeelp og stotte | De &ldre patienter svarer mere negativt

Opfelgning efter behandling

Senfglger/gener
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4.2. Sammenhang i kraeftforlgbet

4.2.1. Klar information

Folgende analyser er bade baseret pa undersegelsens del 1 (figur 25-28) og 2 (figur 29
og 30).

De aldre patienter svarer oftere, at det ikke var klart, hvad der skulle ske efter
deres forste beseg hos den praktiserende laege end de yngre patienter (32 pct.
vs. 24 pct.) (figur 25).

FIGUR 25: Var det klart for dig, hvad der skulle ske efter dit ferste besag hos den
praktiserende laage?

>70 &rige (n=862) 68 32

<70 &rige (n=1.063) 76 24

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har vaeret i kontakt med praktiserende laage inden
de fik deres kreeftdiagnose

Generelt vurderer de zldre patienter oftere, at de fik tilstraekkelig information af
en sundhedsprofessionel inden de startede i behandling om: deres kraeftsygdom
(91 pct. vs. 86 pct.), sygdommens alvorlighed og mulighed for at blive kraeftfri
(88 pct. vs. 83 pct.), behandlingsmuligheder (91 pct. vs. 85 pct.), mulige
bivirkninger af medicin (87 pct. vs. 81 pct.), og hvilke fglger man kunne forvente
af sygdommen pa lang sigt (78 pct. vs. 70 pct.) (figur 26, bilag 6.2.2.). De
rapporterer desuden i hgjere grad, at de oplevede, at der var en klar plan for det
samlede behandlingsforlagb (89 pct. vs. 83 pct.) (figur 27, bilag 6.2.2.).

De aldre patienter oplever i hgjere grad, at de vidste hvad, der skulle ske i det
opfaelgningsforlab de skulle/var i gang med (65 pct. vs. 59 pct.). Dog er der flere
eeldre end yngre patienter, der slet ikke vidste, hvad der skulle ske i
opfalgningsforlgbet (8 pct. vs. 4 pct.). Hvis man ser pa “Ja, i hgj grad” og "Ja, i
nogen grad” sammen samt “I mindre grad” og “Nej, slet ikke” sammen, ser man

dog tilnaermelsesvis den samme fordeling for de to aldersgrupper (figur 28).
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FIGUR 28: Ved du, hvad der skal ske i det opfelgningsforleb, du skal/er i gang med?

=70 arige (n=821) 22 I.
<70 arige (n=1.086) 29 .I

. Ja i hej grad Ja i nogen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har afsluttet deres behandling pa sygehuset.

De aldre patienter svarer oftere nej til, at de vidste, hvor de kunne finde
oplysninger om deres opfelgningsforlgb (10 pct. vs. 6 pct.) (figur 29, bilag 6.2.2.).
Ligeledes svarer de aldre patienter oftere nej til, at de vidste, hvem de skulle
kontakte, hvis de oplevede symptomer, der kunne vaere tegn pa tilbagefald (12

pct. vs. 8 pct.) eller senfalger (29 pct. vs. 25 pct.) (figur 30).

FIGUR 30: Ved du, hvem du skal kontakte, hvis du oplever:

Symptomer, der kan vagre tegn pa, at
kreeftsygdommen vender tilbage?

=/0 érige (I'l:] 152) _-
& érige (n:]698) _.

.Ja . Nej

Tegn pa senfelger?

4.2.2. Ansvar

De aldre patienter oplever sjeeldnere at de i nogen eller hgj grad bliver ngdt til at
tage en del af det ansvar som sundhedsvaesenet burde have haft (9 pct. vs. 13
pct.) (figur 37, bilag 6.2.2.). Det samme gjorde sig geeldende for ansvar i
forbindelse med behandlingsforlgbet (93 pct. vs. 88 pct.) (figur 32, bilag 6.2.2.).
De aldre patienter oplever ogsa sjeeldnere at vaere i tvivl om, hvilken laege der
havde ansvaret for deres forlgb (25 pct. vs. 36 pct.) (figur 33, bilag 6.2.2.). For

dem, der var i tvivl om hvilken laege, der havde ansvaret, var de to aldersgrupper i
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samme grad i tvivl i forbindelse med udredning, kemobehandling og strdleterapi.
De zeldre patienter var sjeeldnere i tvivl i forbindelse med operation (18 pct. vs.
28 pct.), mellem behandlinger (27 pct. vs. 35 pct.), og pa andre tidspunkter (24
pct. vs. 31 pct.) end de yngre patienter (figur 34 og 35, bilag 6.2.2.).

4.2.3. Helhedsoplevelse

De aldre patienter vurderer generelt i hgjere grad sundhedsvaesenets indsats
som veerende sardeles god i forhold til forskellige aspekter af forlgbet: forlabet
frem til de fik deres diagnose (64 pct. vs. 55 pct.), det samlede behandlingsforlab
pa sygehuset (78 pct. vs. 66 pct.), samarbejdet mellem forskellige
sygehuse/sygehusafdelinger (67 pct. vs. 56 pct.) og samarbejdet mellem
forskellige dele af sundhedsvaesenet (51 pct. vs. 44 pct.) (figur 36, bilag 6.2.2.).
Hvis man ogsa inddrager de, som svarede overvejende god(t), er der dog kun en
meget lille forskel mellem de to aldersgrupper, med hhv. 4, 2,2 0og 1
procentpoint. Patienterne vurderer den hjeelp, de har faet fra kommunen samt

den hjeelp de har faet fa den praktiserende laege ens uafhangig af alder.

Opsummering

De aldre patienter vurderer generelt sundhedsvaesenets indsats som saerdeles
god. Ligeledes har de bedre oplevelser i forhold til ansvarsfordelingen under
kraeftforlgbet. Dog oplever de i hgjere grad, at de mangler klar information helt
tidligt i kraeeftforlgbet (hvad der skal ske efter deres foerste laegebesag), samt
opfelgningsforlgbet (hvor de kan finde information om deres opfaelgningsforlab,
og hvem de skal kontakte, hvis de far symptomer pa tilbagefald eller senfalger).

Tabel 6 viser en opsummering af resultater for sammenhaeng i kraeftforlegbet.

18 ud af 43



Tabel 6: Opsummering af resultater for ssammenhaeng i kreeftforlebet

Tema

De aldre patienters svar ift. de yngre patienter

Klar information

Det tidlige forlgb og

opfelgningsforlabet

| De aldre patienter svarer mere negativt

Behandlingsforlabet

Ansvar

Helhedsoplevelse

19 ud af 43



4.3. Betydning af det sociale netvaerk
4.3.1. Pargrende under kraeftforlgbet

Folgende analyser er bade baseret pa Barometerundersagelsens del 1 (figur 36-39) og
2 (figur 40).

De eldre patienter svarer oftere “Ja, i hgj grad” og “Nej, slet ikke” end de yngre
patienter pda om en sundhedsprofessionel pa sygehuset har talt med dem eller
deres pargrende om, hvorvidt parerende har behov for hjeelp og stette i
forbindelse med deres kraeftsygdom (hhv. 27 pct. vs. 22 pct. og 43 pct. vs. 38
pct.). Hvis man ser pa “Ja, i h@j grad” og “Ja, i nogen grad” sammen samt “I mindre
grad” og "Ngj, slet ikke” sammen, ser man den samme fordeling for de to
aldersgrupper (figur 37, bilag 6.2.3.). De aldre patienter svarer oftere end de
yngre, at deres parerende blev involveret i deres behandling og/eller pleje pa en
god made (87 pct. vs. 82 pct.) (figur 38, bilag 6.2.3.), samt at deres parerende fik
den hjeelp og stotte i forbindelse med deres kraeftsygdom, som de havde behov
for (68 pct. vs. 61 pct.) (figur 39, bilag 6.2.3.). Generelt svarer de aldre patienter
oftere "ikke relevant” pa disse tre spergsmal end de yngre patienter: 43 pct. vs.
23 pct. for figur 37, 29 pct. vs. 18 pct. for figur 38 og 48 pct. vs. 31 pct. for figur
39.

De aeldre patienter svarer ogsa oftere, at de slet ikke eller i mindre grad har haft
pargrende som hjalp dem med praktisk hjaelp i hjesmmet (25 pct. vs. 19 pct.) og
personlig pleje i hjemmet (54 pct. vs. 41 pct.) (figur 40). Dog oplever de i samme
grad som de yngre patienter at have parerende, som hjalper i forbindelse med
deres sygdom/opfelgning, at fa viden om deres sygdom, muligheder og

rettigheder samt taler med dem om deres sygdom, og hvordan de har det.
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FIGUR 40: Har du parerende, som hjeelper dig med felgende:

g——
—

o |
p—

. Ja i hejgrad Ja, i nogen grad . | mindre grad | Nej slet ikke

Praktisk hjelp i hjammet?

Personlig pleje | hjemmet?

Delpopulation: Kun opgjort blandt de parsoner, der har angivet et behov pa det pageasldende spargsmal.

De aldre patienter savner sjeeldnere nogen at dele deres oplevelser og tanker
med relateret til deres kraeftsygdom end de yngre patienter (88 pct. vs. 78 pct.)
(Figur 41, bilag 6.2.3.).

Opsummering

De aldre patienter svarer generelt oftere mere positivt pa spergsmal relateret til
det sociale netvaerk. Samtidig angiver de, at de parerende i mindre grad hjaelper
med den praktiske samt personlig pleje i hjemmet, hvilket potentielt kan vaere et
udtryk for, at disse patienter i hajere grad har professionel hjaelp, som star for
disse opgaver. Det er vigtigt at bemaerke, at en sterre andel af de aldre
patienter svarer “ikke relevant” til spargsmalene relateret til de parerende, hvilket
indikerer at de oftere ikke har haft paregrende involveret i deres forlgb. Tabel 7

viser en opsummering af resultater for betydning af det sociale netveerk.

Tabel 7: Opsummering af resultater for betydning af det sociale netvaerk

Tema De aldre patienters svar ift. de yngre patienter

Parerende under kraeftforlab 1 De eeldre patienter svarer mere positivt

Tilstedeveerelse af pargrende (har patienten | | De aldre patienter svarer oftere "ikke

haft en pdrerende involveret i deres forlab) relevant”*
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*indikerer at de oftere ikke har haft parerende involveret i deres forlgb.

Samlet opsummering

Samlet set er de aldre patienter mere positive over for deres kraeftforlgb
sammenlignet med de yngre patienter. Vi ser dog, at de aldre patienter oftere
mangler stotte fra sygehuset, sundhedsvassenet, kommunen og almen praksis
samt i nogen dele af kraeftforlgbet mangler information. Desuden ser vi, at de

eldre patienter oftere ikke har haft paregrende involveret i deres kraeftforlgb.

Tabel 8: Opsummering af rapportens resultater

Tema De aldre patienters svar ift. de yngre patienter

Tabel 5: Opsummering af resultater for kvalitet i kreeftforlebet

Den tidlige fase

Behandling

Hjeelp og stotte . De eeldre patienter svarer mere negativt

Opfoelgning efter behandling

Senfalger/gener

Tabel 6: Opsummering af resultater for sammenhang i kraeftforlebet

Klar information Det tidlige forlebog | | De zldre patienter svarer mere negativt

opfelgningsforlgbet

Behandlingsforlabet

Ansvar

Helhedsoplevelse

Tabel 7: Opsummering af resultater for betydning af det sociale netvaerk

Pargrende under kraeftforlgb

Tilstedeveerelse af pargrende (har patienten | | De zldre patienter svarer oftere "ikke

haft en parerende involveret i deres forlgb) relevant™*

*indikerer at de oftere ikke har haft parerende involveret i deres forlgb.
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6. Bilag

6.1. Udvalgte spargsmal

Felgende tabeller giver et overblik over de spargsmal, som er blevet udvalgt for
at give indblik i, hvordan aeldre kraeftpatienter oplever kvaliteten og
sammenhangen af deres kraeftforleb samt betydningen af det sociale netvaerk

sammenlignet med yngre kraeftpatienter.

6.1.1. Kvalitet i kraeftforlgbet

Tabel 2: Spergsmal vedrerende kvalitet i kraeftforlebet

Undertema Spergsmal Spergeskema | P- Figur

vaerdi

Den tidlige fase Hvordan vurderer du tiden, der gik? Dell spg7a-b >0,05 |1
<0,05
Dell spg19a-b | <0,05
<0,05

Inden du fik din kraeftdiagnose, har du Dellspgl5a-d | >0,05 | 2
da oplevet fglgende pa sygehuset? >0,05
<0,05
<0,05

Synes du, at du blev taget alvorligt, da Dell spg10 >0,05 | -

du henvendte dig med symptomer hos
den praktiserende laege?

Hvor mange gange var du hos en Dell spgl12 >0,05 | -
praktiserende leege, inden du blev
henvist til undersagelse hos en
speciallaege eller pad sygehuset?

Behandling Er der noget, du kunne have gnsket Dell spg22a-f | <005 |3
anderledes, i perioden fra du fik din >0,05 | 4+5
kraeftdiagnose, til behandlingen blev >0,05
sat i gang? >0,05

>0,05

<0,05
Hvordan beslutninger om din Dell >0,05 | 6+7
behandling blev taget? Hvordan du spg24a+b

helst vil have, at beslutninger om din
behandling bliver taget? Stemmer de
to ovenstdende overens?

Synes du, at de sundhedsprofessionelle | Dell spg32a-c | <005 |8

pa sygehuset: <0,05
<0,05
Har du haft mindst én Dell spg33 <005 |9

sundhedsprofessionel pa sygehuset, du
kunne kontakte, hvis du havde behov?
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Hjselp og stotte Har en sundhedsprofessionel pa Dell spg38b-c | <0,05 | 10
sygehuset talt med dig om, hvorvidt <005

du har behov for fglgende:

Har du fra Dellspg39b-c | <005 | 11

sundhedsvaesenet/kommunen faet <0,05

den hjeelp, du har haft behov for til:

Synes du, at den praktiserende laege: Dell spg44a-f | >005 | 12
>0,05
>0,05
<0,05
>0,05
>0,05

Synes du, at de personer, du har veeret i | Dell spg45a-c | <005 |13

kontakt med hos kommunen har <0,05
>0,05

Opfolgning efter Er/var du tryg ved det Del2 spg21 <0,05 | 14
behandling opfelgningsforlgb, du er/var i gang

med?

Var du med til at treeffe beslutninger Del2 spg13 <0,05 |15

om dit opfelgningsforleb i det omfang,

du gnskede?

Er der noget, du ensker anderledes i dit | Del2 spg22a-l | <0,05 |16

opfelgningsforlgb? >0,05 | 17+18
>0,05
>0,05
>0,05
>0,05
>0,05
<0,05
>0,05
<0,05
>0,05
>0,05

Synes du, at de Del2 spgl6a-e | >0,05 | 19

sundhedsprofessionelle, som star for <0,05*

dine opfelgende >0,05
undersagelser/samtaler: <0,05
<0,05

Efter du startede i opfelgningsforlab, Del2 spg20a- | <0,05 | 20

har du da oplevet faolgende: b >0,05

Senfelger/gener Har du - efter din behandling pa Del2 spg8a-g | <0,05 | 21
sygehuset — oplevet folgende i eget >0,05
hjem? >0,05
>0,05
>0,05
>0,05
>0,05

Du bedes saette kryds i op til tre Del2 spg5la-l | >0,05 | 22+23

gener/folger af din kraeftsygdom <0,05

og/eller -behandling, som fylder mest <0,05

for dig i din hverdag <0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
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<0,05

<0,05
<0,05
>0,05
Overordnet set, hvordan har din Del2 spg47a- | <005 | 24
kraeftsygdom pavirket din/dit: dogg-n <0,05
<0,05*
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
<0,05
*|kke vist grundet mikrodata
6.1.2. Sammenhasng i kraeftforlgbet
Tabel 3: Spergsmal vedrerende sammenhang i kreeftforlebet
Undertema Spergsmal Spergeskema | P- Figur
veerdi
Klar information Var det klart for dig, hvad der skulle ske Dell spgll <0,05 | 25
om forlabet efter dit forste besag hos den
praktiserende laege?
Var det klart for dig, hvad der skulle ske Dell spg 14 >0,05 | -
efter dine undersagelser pa sygehuset?
Gav en sundhedsprofessionel dig — Dell spg23a-f | <0,05 | 26
inden du startede i behandling — den <0,05
information, du havde behov for om: <0,05
>0,05
<0,05
<0,05
Oplevede du, at der var en klar plan for Dell spg27 <0,05 | 27
dit samlede behandlingsforlgb?
Ved du, hvad der skal ske i det Dell spg56 <0,05 | 28
opfelgningsforlab, du skal/er i gang
med?
Ved du, hvor du kan finde oplysninger Del2 spg12 <0,05 | 29
om fremtidige aftaler, undersegelser,
henvisninger mv. for dit
opfelgningsforlgb?
Ved du, hvem du kan kontakte, hvis du Del2 spg7a-b <0,05 | 30
oplever: <0,05
Ansvar Oplevede du, at du i tiden op til din Dell spg20 <0,05 | 31
diagnose selv blev ngdt til at tage en del
af det ansvar, som sundhedsveaesenet
burde have haft?
Oplevede du, at du selv blev ngdt til at Dell spg28 <0,05 | 32

tage en del af ansvaret for dit
behandlingsforlab, som sygehuset burde
have haft?
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Har du pa noget tidspunkt veeret i tvivl Dell spg31 <0,05 | 33
om, hvilken laege der havde ansvaret for
dit forlgb?
Hvis ja, hvornar har du veeret i tvivl? Dell spg3la-f | >0,05 | 34+35
<0,05
>0,05
>0,05
<0,05
<0,05
Helhedsoplevelse | Alti alt, hvordan vurderer du: Dell spg58a-f | <0,05 | 36
<0,05
<0,05
<0,05
>0,05
>0,05
6.1.3. Betydning af det sociale netvaerk
Tabel 4: Spergsmal vedrerende betydning af det sociale netveaerk
Undertema Spergsmal Spergeskema P- Figur
veerdi
Pararende under | Har en sundhedsprofessionel pa Dell spg46 <0,05 | 37

kreeftforlebet sygehuset talt med dig eller dine
pargrende om, hvorvidt dine pargrende
har behov for hjeelp og stotte i
forbindelse med din kreeftsygdom?
Synes du, at dine pargrende er blevet Dell spg47 <0,05 | 38
involveret i din behandling og/eller pleje
pd en god made?

Synes du, at dine pargrende har faet Dell spg48 <0,05 | 39
den hjeelp og statte i forbindelse med
din kraeftsygdom, som de har haft

behov for?

Har du pargrende, som hjeelper dig med | Dell spg4%a-e | >0,05 | 40

felgende: <0,05
<0,05
>0,05
>0,05

Oplevede du, at dine parerende blev Dell spg50 >0,05 | -

nadt til at tage en del af ansvaret under

din udredning eller behandling, som

sundhedsvaesenet burde have haft?

Har du mennesker i dit liv, som er der, Del2 spg48 >0,05 | -

nar du har brug for det?

Har du savnet nogen at dele dine Del2 spg49 <0,05 | 41

oplevelser og tanker relateret til din
kreeftsygdom med?
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6.2. Figurer

6.2.1. Kvalitet i kraeftforlgbet
Den tidlige fase

FIGUR 1: Hvordan vurderer du tiden, der gik:

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

#70arige (n=863) _-
7o rae (n=1e7e) _-

Fra du ferste gang blev undersegt pa sygehuset og

til du fik din kraeftdiagnose

Fra du fik din kreeftdiagnose og til du medtoeg din

ferste behandling
70 érige (n=1'0]0) _-
e arige (n=1es) _-

. For kort . Passende . For lang

Delpopulation 1: Kun opgjort blandt de personer, der har vaeret i kontakt med praktiserende lesege inden de fik deres kraeftdiagnose.
Delpopulation 2: Kun opgjort blandt de personer, der er blevet undersegt pa sygehuset.
Delpopulation 3: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling

FIGUR 2: Inden du fik din kreeftdiagnose, har du da oplevet falgende:

Jeg blev ikke indkaldt til undersegelse eller
samtale som aftalt
=270 arige (n=357)

<70 arige (n=1.075)

Svar pa prever/undersagelser var forsinkede
eller blev vask
=270 arige (n=586)

<70 arige (n=1.1086)

.Nej.Ja

28 ud af 43



Behandling

FIGUR 3: Er der noget, du kunne have ensket anderledes, i perioden fra du fik din
kreeftdiagnose til behandlingen blev sat i gang?

=70 arige (n=1.275) -
<70 érige (n:]622) _

. @nsker lkke noget anderledes | @nsker neget anderledes

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.

FIGUR 4: Blandt dem der enskede noget anderledes (de =70 arige):

Jeg ville gerne have haft, at min diagnose blev

overleveret pa en anden made (n=49)

Jeg ville gerne have vaeret begyndt hurtigere i 55
behandling (n=127)

Jeg ville gerne have haft én eller flere samtaler med

en sundhedsprofessionel{in=26)

Jeg ville gerne have haft mere information, inden

behandlingen gik | gang (n=39)

Andet (n=30)

Fordelingen summerer til mere end 100 %, da dat var muligt at angive flere svar.
Delpopulation: Kun opgjort blandt de perscner, der enskede noget anderledes fra diagnese til behandling.

FIGUR 5: Blandt dem der @nskede noget anderledes (de <70 arige):

Jeg ville gerne have haft, at min diagnose blev

overleveret pa en anden made (n=155)

Jeg ville gerne have vaeret begyndt hurtigere | 49
behandling (n=269)

Jeg ville gerne have haft én eller flere samtaler med

en sundhedsprofessionel(n=80)

Jeg ville gerne have haft mere information, inden

behandlingen gik | gang (n=84)

Andet (n=1086)

Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der enskede noget anderledes fra diagnose til behandling har modtaget behandling.
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FIGUR 6: Beslutning om behandling: oplevelse af hvordan dette sker
og patientens (de =70 arige) preeference:

52
42
31
25
7
I i

Procent (%)
8

20
16 16
10
3 3
o NN
Jegtagerselv  Jegtagerselv Jeg tager Laegen tager Laegen tager
beslutning em beslutning, men beslutning beslutning, men  beslutning uden
behandling veegter lgens sammen med weegter min atinvolvere mig
vurdering lazgen tilkendegivelse

. Hvordan beslutninger om din behandling blev taget (n=1165)

. Hvordan du helst vil have, at beslutninger om din behandling bliver taget (n=1135)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.

FIGUR 7: Beslutning om behandling: oplevelse af hvordan dette sker
og patientens (de <70 arige) praeference:

60
50
45
40
= & 24
£
530 29
S
2
o
20 18 18
10 10
[
—— |
o N
Jegtagerselv  Jeg tager selv Jeg tager Lagen tager Lagen tager
beslutning om  beslutning, men beslutning beslutning, men  beslutning uden
behandling wveegter lsegens sammen med weegter min at involvere mig
vurdering la=gen tilkendegivelse

. Hvordan beslutninger om din behandling blev taget (n=1547)
. Hvordan du helst vil have, at beslutninger om din behandling bliver taget (n=1557)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.
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FIGUR 8: Synes du, at de sundhedsprofessionelle pa sygehuset:

Viste interesse for, hvad der ellers fyldte for
dig og ikke blot fokuserede pa din sygdom?

e Ele

Gik op i at forsta, hvad der var vigtigt for dig?

Var godt informerede om dig og din behandling,
nar du madte til en samtale/behandling?

270 &rige (n=1057) -“
B

. Ja alle . Ja de fleste | Nogle af dem u Nej ingen af dem . Ved kke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.

FIGUR 9: Har du haft mindst én sundhedsprofessionel pa sygehuset, du kunne
kontakte, hvis du havde behov?

B

. Ja ihej grad . Ja, i nogen grad . | mindre grad . Nej slet ikke . Ved ikke

Delpepulation: Kun epgjort blandt de persener, der har medtaget behandling.
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Hjeelp og stotte

FIGUR 10: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvorvidt
du har behov for felgende:

Afhjeelpning/lindring af fysiske udferdringer

eller senfelger
=70 érige (HZGOG) _-_
<70 érige (n=1.103) --

Afhjaelpning/lindring af psykiske udfordringer

eller senfalger

| Ja i hej grad | Ja, i nagen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

FIGUR 11: Har du fra sundhedsvaesenet/kommunen faet den hjeelp, du har haft
behov for til:

Afhjeelpning/lindring af fysiske udfordringer

eller senfelger

Afhjaelpning/lindring af psykiske udferdringer

eller senfelger
=70 arige (n=252)
=70 érige (n:584) --_

| Ja,i haj grad | Ja, i nogen grad L | mindre grad | Nej slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har angivet et behov pa det pagasldende spargsmal.

FIGUR 12: Synes du, at den praktiserende laege:

Hjzelper dig med udfordringer i forhold

til livet med eller efter kraeft?
=0 ange (=18 ---
/0 8= (n=429) —--

| Ja, I hej grad | Ja, inogen grad u I mindre grad u Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har veeret i kontakt med praktiserende lsege inden de fik deres kreeftdiagnose.
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FIGUR 13: Synes du, at de personer, du har veaeret i kontakt med hos kommunen har:

Sat sig ind i dine individuelle behov vedrerende

genoptraening/rehabilitering

Sat sig ind i dine individuelle behov vedrarende

hjemmehjaelp?

. Ja i hejgrad . Ja, i nogen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

Opfelgning

FIGUR 14: Er/var du tryg ved det opfaelgningsforleb du er/var i gang med?

=70 arige (n=759) II
e érige (n:‘l.zag) —II

. Ja i hej grad . Ja i nogen grad . | mindre grad | Nej slet ikke
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har vaeret til en opfelgende

undersegelse eller samtale.

FIGUR 15: Var du med til at treeffe beslutninger om dit opfelgningsforleb i det
omfang du enskede?

| Ja, i hejgrad | Ja i nogen grad . | mindre grad | Nej slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de parsoner, der angiver, at de er/har vasret | et opfelgningsforleb.

FIGUR 16: Er der noget, du kunne have ensket anderledes i dit
opfaelgningsforleb?

. @nsker ikke noget anderledes . @nsker noget anderledes

Delpepulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret | et opfelgningsforleb.
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FIGUR 17: Blandt dem der @nskede noget anderledes (de =70 arige):

Jeg ville gerne have flere undersegelser (n=97)

Jeg ville gerne have flere opfelgende samtaler (n=51)

Jeg ville gerne have, at mine opfelgende undersegelser/samtaler oftere
foregik digitalt (n=25)

Jeg ville gerne have, at mine opfelgende undersegelser/samtaler oftere
foregik ved fysisk fremmede (n=68)

Jeg ville gerne have haft at det var tydeligere for mig, hvornar jeg
overgik til opfelgningsforlebet (n=25)

Jeg ville gerne have haft mere information om, hvad mit
opfelgningsforleb indebaerer (n=55)

Jeg ville @nske, at jeg havde mindre ansvar selv (n=10)
Jeg ville gerne have haft mere indflydelse pa, hvad der skal ske i mit
opfelgningsforlab (n=16)

Jeg ville enske, at der var mere fokus pa udfordringer i livet efter
kreeft (n=63)

Jeg ville enske, at der var faerre forskellige sundhedsprofessionelle
inde over mit opfelgningsforleb (n=62)

Andet (n=17)

I I “
~ ~
3 s
L
M
8
5

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der enskede noget anderledes i opfelgningsforlebet samt angiver, at de er/har vaeret i et

opfelgningsforleb

FIGUR 18: Blandt dem der @nskede noget anderledes (de <70 arige):

Jeg ville gerne have flere undersagelser (n=276)

Jegville gerne have flere opfelgende samtaler (n=126)

Jeg ville gerne have, at mine opfelgende undersegelser/samtaler oftere
foregik digitalt (n=48)

Jeg ville gerne have, at mine opfelgende undersegelser/samtaler oftere
foregik ved fysisk fremmede (n=155)

Jegville gerne have haft at det var tydeligere for mig, hvornar jeg
overgik til opfalgningsforiebet (n=45)

Jeg ville gerne have haft mere information om, hvad mit
opfelgningsforleb indebaerer (n=156)

Jeg ville enske, at jeg havde mindre ansvar selv (n=66)
Jeg ville gerne have haft mere indflydelse pa, hvad der skal ske i mit
opfelgningsforleb (n=62)

Jeg ville enske, at der var mere fokus pa udfordringer i livet efter
kraeft (n=321)

Jegville enske, at der var faerre forskellige sundhedsprofessionelle
inde over mit opfelgningsforleb (n=172)

Andet (n=58)

I I -‘ -‘
=
®
B ®
r
&

8 ‘
&

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der enskede noget anderledes | opfaelgningsforlebet samt angiver, at de er/har veeret i et

opfelgningsforleb.
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FIGUR19: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende
undersagelser/samtaler:

Har sat sig ind i dit forleb?

Er i stand til at hjeelpe dig med

udfordringer, du matte have med
hensyn til livet med/efter kraeft 270 arige (n=417) --I

. Ja, i hej grad . Ja, inogen grad . I mindre grad . Nej, slet ikke

Delpopulaticn: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret i et opfelgningsforleb.

FIGUR 20: Efter du startede i opfelgningsforleb, har du da oplevet felgende:

Vigtig information om min sygdom eller behandling
manglede, blev vaek, blev fejinoteret eller blev ikke
bragt videre

270 arige (n=638)

<70 arige (n=1.197) .

. Nej . Ja

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har vaeret til en opfelgende undersegelse eller samtale.

Senfglger/gener

FIGUR 21: Har du — efter din behandling pa sygehuset — oplevet felgende i eget hjem?

Jeg var ikke tilstraekkeligt smertedaskket
=70 arige (n=730)

<70 érige (n=1.294) -

. Nej . Ja

Kun udvalgt fordeling vist (de med p-vaerdi <5%).
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FIGUR 22: Du bedes saette kryds i op til tre gener/felger af din kraeftsygdom og/eller —

behandling, som fylder mest for dig i din hverdag (de =70 arige):

Traethed/manglende energi (n=523) -k

Angst/bekymringer (n=158) _15

Seksuelle problemer (n=191) _n
Foleforstyrrelser (n=160) _1a
Afferings-/tarmproblemer (n=260) _25
Vandladningsproblemer (n=279) _za
Smerter/ubehag (n=125) _12

Lymfedem (n=67) -7

Problemer med hukommelse/kognition (n=138) _14
Tristhed/nedtrykthed (n=165) _15

Andet (n=83) -

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet én eller flere gener (n=1.010).

FIGUR 23: Du bedes sastte kryds i op til tre gener/felger af din kraeftsygdom og/eller —

behandling, som fylder mest for dig i din hverdag (de <70 arige):
Traethed/manglende energi (n=734)
Angst/bekymringer (n=406)
Seksuelle problemer (n=325)
Feleforstyrrelser (n=283)
Afferings-/tarmproblemer (n=276)
Vandladningsproblemer (n=193)
Smerter/ubehag (n=254)
Lymfedem (n=135)
Problemer med hukemmelse/kognition (n=313)
Tristhed/nedtrykthed (n=318)
Andet (n=147)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet én eller flere gener (n=1.415).
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FIGUR 24: Overordnet set, hvordan har din kreeftsygdom pavirket din/dit:

Forhold til din kaereste/aegtefaslle =70 &rige (n-835) .I

" e
Forhold til dine bern? =70 arige (n=985) _H

<70 arige (n=1429) l

Forhold til dine naarmeste venner? 270 arige (n=966) __I

o150 ]
Deltagelse i fritidsinteresser? 270 arige (n=913) _—_
=70 aiger-o32) [N S
s0aigerr-o32 [ NI

Deltagelse | sociale sammenkomster?

Syn pa din egen krop?

Fornemmelse af og kontakt med din krop?
: P oasersr) AN
Trsen g . e
v e
rmeenss g o« D= A

. Meget pasitivt . Lidt pasitivt . Hverken eller . Lidt negativt . Meget negativt

Sex- og/eller samliv?

Livsglaede og humer?

Selvtilid og tro pa dig selv?

Livskvalitet?

6.2.2. Sammenhaeng i kreeftforlabet
Klar information om forlgbet

FIGUR 25: Var det klart for dig, hvad der skulle ske efter dit farste beseg hos den
praktiserende lsege?

=70 érige (n=862) _
<70 arige (n=1.063) -

. Ja . Nej

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har vaeret i kontakt med praktiserende laage inden
de fik deres kraeftdiagnose.
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FIGUR 26: Gav en sundhedsprofessionel dig — inden du startede i behandling — den information
du havde behov for om:
Din kraeftsygdom

Sygdommens alvorlighed og mulighed for at blive
i?
kraeftfri: >70 drige (n=1083)

<70 arige (n=1579) -

270 arige (n=1.063)

Din(e) behandlingsmulighed(er)

<70 arige (n=1562)

Hvilke bivirkninger af medicin, der kan

forekomme? =70 4rige (n=815)

Hvilke felger du kan forvente af =70 arige (n=971 _-
sygdom/behandling pa lang sigt? R b
coungeneer I R

| Fik for meget information n Fik nok information u Manglede lidt/meget information

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.
Kun udvalgte fordelinger vist (de med p-vaerdi <5%).

FIGUR 27: Oplevede du, at der var en klar plan for dit samlede behandlingsforlab?

=70 arige (n=1.166) .II
<70 arige (n=1.583) -II

| Ja, ihej grad u Ja, inogen grad u | mindre grad L Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.

FIGUR 28: Ved du, hvad der skal ske i det opfelgningsforleb, du skal/er i gang med?

<70 érige (n:]-ogé) -.I

. Ja i hejgrad . Ja i nogen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

Delpepulation: Kun opgjort blandt de personer, der har afsluttet deres behandling pa sygehuset,
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FIGUR 29: Ved du, hvor du kan finde oplysninger om fremtidige aftaler,
undersagelser, henvisninger mv. for dit opfelgningsforleb?

=70 arige (n=777) .
<70 arige (n=1.308) l

u Ja . MNej

Delpepulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret i et opfelgningsforleb.

FIGUR 30: Ved du, hvem du skal kontakte, hvis du oplever:

Symptomer, der kan vaere tegn pa, at
kraeftsygdommen vender tilbage?

=70 arige (n=1152)
<70 arige (n=1.698)

Tegn pa senfelger?

=70 arige (n=934)

<70 arige (n=1.627)

.Ja . Nej

Ansvar

FIGUR 31: Oplevede du, at du i tiden op til din diagnose selv blev nadt til at tage en del af
det ansvar, som sundhedsvaesenet burde have haft?

=70 arige (n=1.289) III.
<70 drige (n=1.654) ...I

. Nej slet ikke . | mindre grad . Ja, inogen grad . Ja, i hej grad . Ved ikke
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FIGUR 32: Oplevede du, at du selv blev nedt til at tage en del af ansvaret for dig
behandlingsforleb, som sygehuset burde have haft?

=70 arige (n=1.147) lIII
<70 arige (n=1.577) ..II

| Nej slet ikke | | mindre grad | Ja i nogen grad u Ja ihejgrad | Ved kke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.

FIGUR 33: Har du pa noget tidspunkt vaeret i tvivl om, hvilken laege der havde ansvaret for
dit forleb?

=70 arige (n=1.114) -
Toaiae (T3 _

. Nej . Ja

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har modtaget behandling.
FIGUR 34: Hvornar har du veeret i tvivl? (de =70 arige):

| forbindelse med udredning (n=83) 30
| forbindelse med cperation (n=49) 18

| perioden hvor jeg fik kemobehandling (n=59) 22

| perioden hvor jeg fik stralebehandling (n=45) 16

| perioder mellem behandlinger (n=75) 27

Pa andre tidspunkter i mit behandlingsforleb (n=65) 24

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet at vaere | tvivl samt har modtaget behandling.
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FIGUR 35: Hvornar har du veeret i tvivl? (de <70 arige):

| forbindelse med udredning (n=180)

| forbindelse med operation (n=158)

| pericden hvor jeg fik kemobehandling (n=143)

| pericden hvor jeg fik stralebehandling (n=87)

| perioder mellem behandlinger (n=195)

Pa andre tidspunkter i mit behandlingsforleb (n=174)

28

25

35

31

Delpopulation: Kun opgjert blandt de persener, der har oplevet at vaere i tvivl samt har modtaget behandling.

Helhedsoplevelse af sundhedsvaesenet

FIGUR 36: Alt i alt, hvordan vurderer du:

Dit forleb frem til, at du fik din
kraeftdiagnose?

Dit samlede behandlingsforleb
pa sygehuset?

Samarbejdet mellem forskellige
sygehuse/sygehusafdelinger

Samarbejdet mellem forskellige
dele af sundhedsvassenet?

=70 arige (n=1144)

<70 arige (n=1553)

=70 arige (n=113%9)

<70 arige (n=1558)

=70 arige (n=881)

<70 arige (n=1329)

=70 arige (n=711)

<70 arige (n=1148)

. Saerdeles god(t) . Overvejende god(t) u Overvejende darlig(t) . Saerdeles darlig(t)
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6.2.3. Betydning af det sociale netveaerk
Pargrende under kraeftforlagbet

FIGUR 37: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig eller dine parerende om,
hvorvidt dine parerende har behov for hjeelp og stette i forbindelse med din kraeftsygdom?

=70 érige (n:699) --_
- érige (nzlzao) --_

| Ja i hejgrad | Ja incgen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

FIGUR 38: Synes du, at dine parerende er blevet involveret i din behandling
og/eller pleje pa en god made?

=70 arlge "~ 870 -.l
<70 arige (n=1.304) l

| Ja i hejgrad | Ja inogen grad . | mindre grad . Nej slet ikke

FIGUR 39: Synes du, at dine parerende har faet den hjeelp og stette i forbindelse
med din kraeftsygdom, som de har haft behov for?

=70 ange "~ 623 —--
<70 arige (n=1.093) -

| Ja, i hejgrad | Ja, i ncgen grad | | mindre grad u Nej slet ikke
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FIGUR 40: Har du parerende, som hjaelper dig med felgende:

- -
o o

. Ja, i hej grad . Ja i nogen grad . | mindre grad | Nej slet ikke

Praktisk hjlp i hjemmet?

Personlig pleje | hjemmet?

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har angivet et behov pa det pagaeldende spargsmal.

FIGUR 41: Har du savnet nogen at dele dine oplevelser og tanker relateret til din
kreeftsygdom med?

=70 arige (n=1.313) -.I
<70 érige (n=]790) --.

| Nej slet ikke | | mindre grad u Ja i nogen grad u Ja i hajgrad
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