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Forord

Hvert ar far ca. 47000 mennesker i Danmark konstateret kraeft. Selv om tallet er stigende, bliver vi
stadig bedre til at behandle kraeft, og stadig flere lever med eller efter kraeft. Omkring 68 % af alle kraeft-
patienter er i live fem ar efter kraeftdiagnosen og cirka 385.000 lever med og efter kraeft i Danmark [1].

Kraeftens Bekaempelse arbejder vedvarende for at understatte, at kraeftpatienter gennem forlgbet i
sundhedsvaesenet modtager behandling og pleje af hgj kvalitet, hvor patienterne oplever, at der tages ud-
gangspunkt i deres behov, prasferencer og livssituation. For at felge udviklingen og sikre opdateret viden
om kraeftpatienters behov og oplevelser, gennemfarer Kraeftens Bekaempelse landsdaekkende spargeske-
maundersegelser blandt kraeftpatienter. Undersagelserne gar under navnet ‘Barometerundersegelser’.

Barometerundersagelserne er todelte spergeskemaundersegelser. En gruppe kraeftpatienter mod-
tager et spargeskema taet pa diagnosetidspunktet omhandlende oplevelser under udredning og
behandling, og en anden gruppe modtager et spargeskema om opfalgning og efterforlgb ca. 2-2,5 ar
efter kraeftdiagnosen. Barometerundersggelserne viser, at langt de fleste kraeftpatienter overordnet
oplever at have et godt forlgb. Men dykker man ned i de enkelte omrader, som udger et samlet forlab,
er der fortsat mange forbedringspotentialer.

Denne rapport praesenterer hovedresultaterne fra den nyeste Barometerundersagelse om kraeftpa-
tienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i opfelgnings- og efterforlgbet. Resultaterne i
denne rapport er baseret pa besvarelser fra 3.232 kraeftpatienter, som i perioden juni til oktober 2020
for farste gang fik kraeft og blev registreret med en kreeftdiagnose i Cancerregisteret.

Temaerne i denne del af forlgbet er senest afdaekket i en undersggelse fra 2019. Resultaterne viste
dengang, at der var et behov for forbedringer af kraeftpatienternes opfelgnings- og rehabiliteringsfor-
lgb samt bedre samarbejde om og med patienten pa tvaers af sektorer. Mange havde ogsa behov for
hjeelp til at handtere fysiske og psykiske senfalger samt statte til hverdagslivet med og efter kraeft.

Dette ars undersggelse viser bl.a, at mange kraeftpatienter fortsat har uopfyldte behov for hjaelp og stat-
te i forbindelse med deres kraeftsygdom. Alt for mange oplever ikke at blive talt med om, hvilke behov
for hjaelp og stette, de har, samt hvor de kan fa hjzelp til disse behov, og resultatet af dette er, at op mod
3 ud af 4 patienter ikke oplever at fa hjaelp i tilstraekkelig grad. Undersagelsen viser ogsa, at der fortsat er
udfordringer med at f& implementeret individuelle opfelgningsforlgb for kraeftpatienter. Naesten halv-
delen af patienterne har gnsker til, hvordan opfelgningsforlebet kunne vaere anderledes, og isaer @nsker
kraeftpatienterne flere undersagelser og et starre fokus pa livet med og efter kraeftsygdommen.

Denne undersagelse skiller sig ud fra tidligere Barometerundersagelser, idet patienterne har haft kraeft
under Covid-19-pandemien. Selvom akutte, livstruende sygdomme som kraeft stadig blev prioriteret
pa sygehusene, blev kontakt- og konsultationsformer omlagt, sundhedsvaesenet var under pres og
frygten for smitte fyldte bade i sundhedsvassenet og i befolkningen.

Resultaterne af undersggelsen vil indga i Kraeftens Bekaempelses fortsatte arbejde. Vi opfordrer til, at
rapporten ogsa anvendes af sundhedsprofessionelle og beslutningstagere i hele landet i arbejdet med
at skabe fortsatte forbedringer for mennesker, der rammes af kraeft.

IR

Jesper Fisker Pernille Slebsager
Adm. Direktar Afdelingschef, Patientstatte & Frivillig Indsats
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Sammenfatning
& vurdering

Denne rapport praesenterer resultaterne fra Kreeftens
Bekampelses Barometerundersggelse 2023 del 2, som

er gennemfart blandt kraeftpatienter i Danmark i 2022.
Undersggelsen belyser kraeftpatienters perspektiv pa kraeft-
forlabet, fra endt primaer behandling pa sygehuset til opfelgnings-
forlgbet og livet efter kreeft.

| det folgende afsnit praesenteres de vaesentligste resultater
fra undersagelsen herunder de omrader, hvor undersagelsen
bidrager med ny viden, velkendte problematikker, som ikke er
blevet laftet, omrader med overvejende positive vurderinger
og omrader med overvejende negative vurderinger.

Endelig seettes udvalgte resultater i perspektiv til aktuelle
politiske malsaetninger pa kraeftomradet, hvor en fokuseret
indsats kan gaere en forskel i kraeftpatienters forlagb og liv.



FAKTA OM UNDERS@GELSEN

Barometerundersggelserne er Kraeftens Bekaempelses tilbagevendende undersggelser af kraeft-
patienters oplevelser og behov i det samlede kraeftforlab.

Undersggelsen er en national populationsbaseret spargeskemaundersagelse, hvor alle personer
i alderen 30-99 ar, der for ferste gang blev diagnosticeret med kraeft i perioden 12. juni til 22.
oktober 2020, og som har adresse i Danmark, er inviteret til at deltage. Ca. 7000 kraeftpatienter
modtog i efterdret 2022 (2—2% ar efter deres diagnose) et spergeskema, hvilket 3.232 kraeftpa-
tienter besvarede (svarprocent 46 %).

Unders@gelsen er todelt, og denne rapport preesenterer resultater fra del 2, som vedrarer kraeft-
patienters oplevelser og behov under opfelgnings- og efterforlgbet. | del 1 blev en anden gruppe
patienter, 4—8 maneder efter diagnosen, inviteret til at dele deres oplevelser under udredning og
behandling. Delrapport 1 blev udgivet i december 2023. Barometerundersagelserne blev sidst gen-
nemfert i 2017 (del 1 om udredning og behandling) og i 2019 (del 2 om opfelgning og efterforlab).

En reekke spargsmal i Barometerundersagelsen 2023 er gentaget fra undersagelsen i 2019, og
eventuelle forskelle er praesenteret labende i rapporten. Ved sammenligning af resultaterne skal
der tages det forbehold, at populationerne i 2019 og 2023 ikke er ens, og forskelle kan derfor
delvist veere et udtryk for forskelle i patientkarakteristika (lses mere om dette i kapitel 1.6 om
undersggelsens deltagere og reprassentativitet).

Patienternes overordnede vurdering af opfelgnings- og efterforlebet

Patienternes overordnede vurderinger viser, at 53 % vurderer deres opfgelgningsforlgb som saerdeles
godt og 41 % som overvejende godt — i alt positive vurderinger fra 94 % af patienterne. Til sammen-
ligning vurderer 67 % af patienterne deres samlede behandlingsforlgb som saerdeles godt og 31 %
overvejende godt — i alt positive vurderinger fra 98 % af patienterne. Hjeelpen fra praktiserende laege
vurderes af 40 % som saerdeles god og af 39 % som overvejende god, mens samarbejdet mellem for-
skellige dele af sundhedsvaesenet/sektorer og hjaelpen fra kommunen vurderes af 36 % som saerdeles
god og af omkring 40 % som overvejende god.

Nar patienter bedes vurdere deres oplevelser i overordnede spargsmal i forhold til mere specifikke
spergsmal, vil de ofte give en hgjere vurdering pa trods af eventuelle negative oplevelser eller haendel-
ser i forlgbet [2]. Patienternes vurdering af specifikke omrader eller indsatser giver mulighed

for naermere at identificere forbedringspotentialer eller problematikker i kraeftforlgbet, som ikke umid-
delbart kommer til udtryk i de overordnede vurderinger. Dette er nasermere udfoldet nedenfor.

Kraeftpatient under Covid-19-pandemien

Denne Barometerundersagelse adskiller sig fra tidligere undersagelser pa den made, at deltagerne fik
deres diagnose, og eventuelle behandling og opfalgning under Covid-19-pandemien. Deltagerne er
diagnosticeret mellem juni og oktober 2020 kort efter pandemien bred ud, og efter Danmark oplevede
de forste nedlukninger i marts 2020.

Patienternes forlgb har fundet sted i en tid praeget af forskellige restriktioner sdsom forsamlingsforbud,
adgangsbegraensning — saerligt for paregrende — pa sygehuse og hos praktiserende laeger, krav om mund-
bind, test mv. Derudover blev sundhedsprofessionelles ressourcer omprioriteret i dele af perioden for at
frigive kapacitet til patienter syge med Covid-19-virus, fysiske aftaler blev i varierende omfang omlagt til
telefoniske eller virtuelle konsultationer, der var restriktioner for paregrendes adgang til hospitaler mv.

Akutte, livstruende sygdomme som kraeft blev stadig prioriteret pa sygehusene, men i den specifikke
periode, hvor deltagerne i denne undersagelse fik deres diagnose, registrerede Sundhedsstyrelsen
ogsa nedgang i henvisninger til kraeftpakkeforlab, i brystkraeftscreeninger samt i ambulant aktivitet
med fysisk fremmede [3].

Det er dog ikke muligt direkte at konkludere, om aendringer eller szerlige resultater i undersegelsen er

direkte konsekvenser af Covid-19-pandemien. | det folgende praesenteres udvalgte resultater som kan
veere pavirket af Covid-19-pandemien.
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Fysisk fremmede i opfelgningsforlebet

Hver femte kraeftpatient angiver, at (nogle af) deres opfalgende undersegelser/samtaler er foregaet
telefonisk eller via videomeader (21 %). Pa spargsmalet om, hvorvidt patienterne enskede noget var
anderledes i deres opfelgningsforleb, svarer 25 % af dem, der enskede noget anderledes, at de snskede
at de opfalgende undersggelser/samtaler oftere kunne have vaeret foregdet ved fysisk fremmade.

Fysisk genoptraening og sociale behov

Flere patienter end i 2019 har i mindre grad eller slet ikke faet den hjaelp, de havde behov for til fysisk
genoptraening (31 % i 2023 vs. 25 % i 2019). Derudover angiver 17 % af patienterne, at de i nogen eller
hgj grad har savnet nogen at dele deres oplevelser og tanker relateret til deres kraeftsygdom med.

Patienterne papeger i skriftlige kommentarer, hvordan pandemien og de medfalgende nedlukninger

af samfundet udfordrede omfanget og formatet af hjeelpe- og stettetilbud for kraeftpatienter. Nogle
beskriver, at deres genoptraeningsforlgb blev afbrudt, andre at ingen tilbud var tilgaengelige i deres
kommune og omegn, mens nogle fravalgte fysisk genoptraening pga. frygt for smitte. En del benyttede
sig af online genoptraening eller samtaler, men flere fremhaever, at de savnede fysiske mader — enten
af sociale arsager eller fordi de ikke kunne fa den professionelle behandling, som de havde brug for.

Pargrendes adgang pa sygehuset

Feerre patienter i denne undersggelse oplever, at deres pargrende blev involveret i deres opfelgnings-
forleb pd en god made (23 % i 2023 vs. 34 % i 2019). | tilleeg til dette angiver flere patienter, at deres
pargrende i mindre grad eller slet ikke fik den hjaelp og statte i forbindelse med kraeftsygdommen, som
de havde brug for (27 % i 2023 vs. 23 % i 2019).

Patienternes skriftlige kormmentarer viser, at pandemien for dem bidrog til en fglelse af isolation, bl.a.
fordi de ikke kunne fa deres paregrende med pa hospitalet/til behandling. Andre angiver, at de ikke hav-
de mulighed for at kunne ga til gruppeforleb med andre kreeftpatienter eller vedligeholde deres sociale
liv, hvorfor de folte sig meget alene under deres kreeftforlgb.

Et samlet blik pa patienternes vurdering af opfelgningsforlebet siden 2019

| Barometerundersggelsen 2019 blev kraeftpatienternes oplevelser i opfelgningsforlebet undersegt for
forste gang efter indferslen af en ny organisering af opfelgningsprogrammerne i 2015. £ndringerne
bestod i, at kraeftpatienter ikke laengere skulle felges i et pd forhand fastlagt kontrolforlagb, men i ste-
det tilbydes opfelgning tilrettelagt med udgangspunkt i patientens individuelle behov og en skriftlig,
individuel opfelgningsplan. Resultaterne viste i 2019, at implementeringen af de nye opfelgningspro-
grammer langt fra var i mal, og at kraeftpatienternes oplevede tryghed og overordnede tilfredshed var
faldet betragteligt siden undersagelsen i 2013.

Ser man pa tveers af resultaterne vedrerende opfalgningsforlabet i 2023, er billedet blandet — en del
resultater er usendrede i forhold til 2019, nogle spargsmal vurderes mere positivt, og andre mere nega-
tivt. Dog er niveauet for overordnet tilfredshed og tryghed i denne del af forlabet ikke aendret vaesent-
ligt siden 2019, og er stadig under niveau i forhold til 2013.

Spergsmal, der vurderes mere positivt end i 2019

Et af de omrader, som i 2023 vurderes mere positivt end i 2019, er patienternes vurdering af de sund-
hedsprofessionelle, som star for de opfelgende undersggelser/samtaler. Det handler bl.a. om patienternes
vurdering af, om de sundhedsprofessionelle tager symptomer og bekymringer alvorligt, har sat sig ind i
forlebet og er i stand til at hjeelpe med udfordringer i livet med/efter kraeft. Her ses en stigning i forhold til
fem parametre, der alle har en fremgang pa mellem 4 og 8 procentpoint i vurderingen “ja, i hgj grad”. Den
starste stigning ses pa spargsmalet om, hvorvidt patienten oplever, at de sundhedsprofessionelle tager
patientens bekymringer alvorligt. | 2019 svarede 56 % “ja, i hej grad” — det samme ger 64 % i 2023.

Der er ogsa flere kraeftpatienter, der i 2023 oplever, at en eller flere sundhedsprofessionelle har overblik
over og ansvar for deres samlede forlgb. | 2023 opleves dette af 74 % mod 64 % i 2019. Derudover er
der ogsa fremgang pa spergsmalet om, hvorvidt patienten ved, hvem de skal kontakte ved tegn pa
senfolger samt om de oplevede at vaere med til at traeffe beslutninger om opfelgningsforlgbet.

Spergsmal, der vurderes mere negativt end i 2019

Pa to omrader vurderer patienterne i 2023 opfelgningsforigbet mere negativt end i 2019. Det drejer sig
om spergsmal om pargrendeinvolvering, hvor andelen, der i hgj grad oplever at deres parerende er ble-
vet involveret pa en god made, er faldet fra 34 % til 23 %. Viden om hvilke tegn, patienterne skal vaere
opmaerksomme pa vedrerende tilbagefald af kraeeftsygdommen, er ligeledes faldet — i 2019 vidste 27 %
i haj grad, hvilke tegn, de skulle vaere opmaerksomme p3, og i 2023 er andelen faldet til 23 %.
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Spergsmal med ingen eller lille udvikling fra 2019 til 2023

Patienternes oplevelse af tryghed ved overgang til samt i opfelgningsforiabet er stort set uaendret
siden 2019. Saledes er ca. 7 ud af 10 patienter i hgj grad trygge i overgangen til eller i selve opfalgnings-
forlebet. @vrige spergsmal, hvis resultater ikke har aendret sig i perioden, er bl.a. patienternes viden om
tegn pa senfelger, viden om hvem de skal kontakte ved tegn pa tilbagefald samt vurdering af antallet
af sundhedsprofessionelle, patienterne meder i opfelgningsforigbet.

Nye temaer afdaekkes i Barometerundersegelsen 2023

Denne Barometerundersegelse bidrager i forhold til Barometerundersggelsen fra 2019 med ny viden om
kraeftpatienters oplevelser og behov pa flere omrader. Det drejer sig isaer om patienternes oplevelser af
kommunens tilbud, sociale behov, gnsker til, hvad der kunne vaere anderledes i opfelgningsforlgbet og
information om anden sygdom hos patienterne. | det felgende opsummeres de vaesentligste pointer.

Mere viden om patienternes oplevelser af kommunens tilbud

Kreeftpatienternes oplevelser med at fa hjaelp fra kommmunen er denne gang segt belyst i forhold til
flere stottetilbud. Undersagelsen giver dermed bedre indsigt i hvor mange, der bruger de forskellige
tilbud samt hvordan de vurderes af kreeftpatienterne. Flest patienter vurderer genoptraening positivt,
og modsat vurderes iszer radgivning vedrerende patientens skonomiske situation, hjemmehjzaelp og
hjemmesygepleje mest negativt. Og over halvdelen af de patienter, som har behov for hjaelp til disse
omrader, oplever ikke at fa den hjaelp, de har behov for.

Mere end 4 ud af 10 ensker noget anderledes i opfelgningsforlgbet
44 % af kraeftpatienterne har angivet, at de ensker én eller flere ting anderledes i deres opfelgningsfor-
lab. Til sammenligning @nskede 27 % noget anderledes i deres udredningsforlgb i del 1-undersagelsen.

Blandt de patienter, der angiver et gnske om aendringer i deres opfglgningsforlgb, angiver flest et
gnske om mere fokus pa livet efter kraeft (43 %) og flere undersagelser, f.eks. scanninger (42 %). Ca. en
fjerdedel @nsker involvering af faerre forskellige sundhedsprofessionelle undervejs i forlagbet (26 %), at
opfelgende undersagelser/samtaler oftere foregar ved fysisk fremmade (25 %) og mere information
om hvad opfelgningsforlgbet indebaerer (24 %).

Kraeftpatienters sociale behov

Nar man har kreeft, kan det give hab at indga i sociale relationer og feellesskaber [4, 5]. For at fa sterre
indblik i kreeftpatienters sociale behov er der i denne undersggelse tilfgjet et tema, der handler om, i hvil-
ket omfang kraeftpatienterne oplever at have mennesker i deres liv, som er der nar der er brug for det, og
om patienterne har savnet nogen at dele deres oplevelser og tanker relateret til kreeftsygdommen med.

82 % af deltagerne angiver, at de i hgj grad har mennesker i deres liv, som er der nar de har brug for
dem, mens 17 % har savnet nogle at dele deres oplevelser og tanker relateret til kraeftsygdommen med.

De mest positive patientoplevelser

Overblik og tryghed i opfelgningsforlgbet

75 % af kreeftpatienterne angiver, at de enten er eller har vaeret i et opfelgningsforleb, hvilket er 12
procentpoint mere end i 2019. Det er dog ikke muligt at vurdere, hvorvidt denne aendring siden 2019
afspejler, at et starre antal kraeftpatienter indgar i et opfelgningsforlgb eller om patienterne i hgjere
grad er bevidste om, at de indgdr i et opfelgningsforlgb.

Overgange i kreeftforlebet kan veaere en kilde til utryghed, men 95 % af patienterne angiver, at de enten i
nogen eller hgj grad er trygge ved overgangen til opfalgningsforlabet eller i selve opfelgningsforlgbet. 93
% angiver, at de ved hvor de kan finde information om fremtidige aftaler, henvisninger, undersegelser mm.

Derudover angiver 86 % af patienterne i opfalgningsforlgb, at de har madt et tilpas antal sundheds-
professionelle i deres opfelgningsforlab, og 74 % oplever, at én eller flere sundhedsprofessionelle har
overblik over og ansvar for deres samlede opfalgningsforlgb. Det er en stigning pd 10 procentpoint
siden undersagelsen i 2019.

Oplevelser med sygemelding

Langt de fleste patienter, som er sygemeldte fra job i forbindelse med deres kraeftsygdom, oplever slet
ikke eller kun i mindre grad problemer med sygemelding i a-kassen (98 %) eller pa deres arbejde (94 %).
De patienter, som oplever problemer med dette, oplever det oftest i jobcentret.
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De mest negative patientoplevelser

Mange har uopfyldte behov for hjalp og stette

Resultaterne viser, at mange kraeftpatienter har uopfyldte behov for hjaelp og statte i forbindelse med
deres kraeftsygdom. Op mod 3 ud af 4 patienter, der har behov for hjeelp og statte til deres senfailger,
oplever ikke at fa opfyldt dette behov i tilstraekkelig grad. Derudover far de fleste patienter, som har
behov for hjemmehjaelp og hjemmesygepleje samt radgivning til arbejdsmaessige og skonomiske
forhold, ikke opfyldt dette behov i tilstraekkelig grad. Kun 20 % oplever i hgj eller nogen grad, at de er
blevet hjulpet med radgivning om gkonomi, og kun 22 % af dem med behov for hjemmehjzelp angiver,
at de i hgj eller nogen grad har faet den hjaelp, de havde behov for.

Manglende behovsvurdering og information om muligheder for hjselp

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at alle kraeftpatienter systematisk og labende skal have vurderet deres
behov for hjeelp og statte med udgangspunkt i deres helbredsstatus, ressourcer og motivation [6]. Dis-
se behovsvurderinger ber danne grundlag for videre henvisning til relevante tilbud samt en individuel
opfelgningsplan [6]. Men alt for mange patienter oplever ikke at blive talt med om, hvilke behov de har,
samt hvor de kan fa hjeelp til hAndtering af disse behov. Kun 28 % angiver, at de i hgj eller nogen grad
er blevet talt med om deres behov for afhjaelpning eller lindring af fysiske senfalger, 19 % om psykiske
senfelger og 15 % om problemer med sex og/eller samliv.

1ud af 6 patienter oplevet at matte tage ansvar i opfelgningsforiebet

17 % af kreeftpatienterne i opfelgningsforlgb angiver, at de i nogen eller hgj grad oplever selv at have
haft en del af ansvaret for opfelgningsforlebet, som de mener, sundhedsvassenet burde have haft,
mens 14 % oplever, at deres pargrende har haft et sddant ansvar. Til sammenligning angav henholdsvis
12 % og 8 % patienterne i del 1-undersggelsen, at de havde et ansvar i udrednings- eller behandlings-
forlgbet, som de mente sundhedsvassenet burde have haft.

Velkendte problematikker kraever handling for at skabe bedre forlgb

Resultaterne af Barometerundersagelsen 2023 identificerer en raekke kendte problemstillinger, som
ikke er blevet lgftet tilstraekkeligt siden undersagelsen i 2019.

Mange patienter har senfelger, de ikke far hjzelp til

Ca. 2,5 ar efter patienterne i undersegelsen er blevet diagnosticeret med kraeft, angiver 70 % én eller
flere senfelger, som fylder for dem i dagligdagen. | Barometerundersagelsen 2019 angav 58 % af kraeft-
patienterne én eller flere senfalger, som fyldte for dem i dagligdagen. De 58 % fra undersagelsen i 2019
kan dog ikke sammenlignes med de 70 % i 2023, og er ikke n@dvendigvis udtryk for, at der er sket en
stigning i andelen, som far senfelger efter kreeft. Spergsmalet bestod i 2019 af et dbent tekstfelt, hvor
patienterne kunne angive oplevede gener og senfelger. | 2023 blev patienterne i stedet praesenteret
for ti kategorier, som kunne afkrydses, hvilket for nogle formentlig er nemmere at udfylde end selv at
skulle formulere og beskrive oplevede gener/senfaelger. Der har desuden vaeret et @get fokus pa sen-
felgeomradet blandt kraeftpatienter siden undersggelsen i 2019, hvilket kan have pavirket andelen, der
oplever og angiver senfglger, der fylder i hverdagen.

Blandt de 70 %, der har angivet senfalger, oplever mere end halvdelen problemer med traethed/mang-
lende energi (56 %). Ca. hver fjerde angiver problemer med angst/bekymringer (25 %), afferings-/tarm-
problemer (24 %) og seksuelle problemer (23 %). Omkring hver femte angiver problemer med vandlad-
ning (21 %), tristhed/nedtrykthed (21 %), faleforstyrrelser (20 %) og hukommelse/kognition (20 %).

| forlaengelse af dette angiver i alt 40 % af patienterne et behov for hjeelp og stette til fysiske, psykiske
eller seksuelle senfolger. Derudover angiver naesten halvdelen af patienterne, at de i mindre grad eller
slet ikke ved hvilke tegn pad senfalger, de skal vaere opmaerksomme pd, mens 26 % ikke ved, hvem de
skal kontakte, hvis de oplever tegn pa senfalger.

Oplevelser med sygemelding under krzeft og stette til at genoptage jobbet

De fleste kraeftpatienter i beskaeftigelse har behov for en periode med hel eller delvis sygemelding
undervejs i deres behandlingsforlgb og efterfelgende for at komme sig tilstraekkeligt til at kunne
genoptage deres hverdag, herunder at vende tilbage til arbejde. Men mange af disse patienter oplever
problemer med sygemeldingen, saerligt ved jobcentret, hvor 29 % i forskellig grad oplever problemer.

Resultaterne viser, at blandt de patienter, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldt og efterfelgende er
vendt tilbage i arbejde, har 17 % ikke folt sig klar til det, mens 46 % i nogen grad folte sig klar. 22 % af
dem, der har veeret sygemeldt angiver, at de har fglt sig presset til at genoptage arbejdet. Heraf angi-
ver flest, at de har falt sig presset af jobcenteret (46 %) eller af deres arbejdsgiver (34 %).
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Ca. halvdelen af de kraeftpatienter, der var tilknyttet arbejdsmarkedet eller potentielt kunne have til-
knytning til arbejdsmarkedet, har haft behov for rddgivning om arbejdsmaessige (50 %) eller gkonomi-
ske forhold (44 %), sdsom sygedagpenge, rettigheder m.v. Blandt de kraeftpatienter, der har haft behov
for radgivning, angiver ca. 30 %, at de slet ikke har faet den rddgivning de har haft behov for.

Praktiserende leege spiller fortsat ikke en stor rolle i opfelgningsforlgbet

| alt 39 % af patienterne har veeret i kontakt med en praktiserende leege, efter behandlingen pa syge-
huset er afsluttet. 55 % angiver, at de ikke har. Derudover angiver kun 23 %, at en sundhedsprofessionel
i hgj eller i nogen grad har talt med dem om, hvordan den praktiserende laege kan veere en hjaelp, efter
behandlingen pa sygehuset er afsluttet.

Patienter papeger i kvalitative kommentarer, at de ikke oplevede, at deres praktiserende laege var der
til at gribe dem pa den anden side af behandlingsforlgbet, og at de savnede hjzelp til handtering af
senfolger fra den praktiserende laege. Andre skriver, at de foretraekker at holde al aktivitet pa syge-
huset, at de ikke ved, hvordan den praktiserende laege kan hjaelpe eller at den praktiserende laege har
begraenset viden om deres kraeftsygdom. For nogle er relationen til den praktiserende lsege en barriere,
iseer hvis de under udredningsforlgbet ikke har falt sig hert.

Samtaler om alternativ behandling

Lidt flere end hver femte kraeftpatient ensker en samtale med en sundhedsprofessionel om alternativ
behandling. Blandt disse angiver mere end halvdelen (51 %), at de ikke fik en sddan samtale, og 9 %
angiver, at de havde en samtale, men at de ikke oplevede at blive taget alvorligt. Dog viser resultaterne
0gs3, at 40 % af dem, der far en samtale om alternativ behandling oplever, at det er en god samtale.

Overvejelser om at bruge alternativ behandling kan fylde meget for patienterne, og det er vigtigt, at de
har mulighed for at tale med en sundhedsprofessionel om emnet — bade for at blive vejledt og lyttet til,
men ogsa for at den sundhedsprofessionelle bliver klar over, at patienten har interesse i at bruge eller
allerede bruger alternativ behandling, da nogle former kan have en pavirkning pa kraeftbehandlingen.

Pargrendes rolle og stette til parerende

Undersagelser viser, at det at have pargrendesteatte er en vigtig faktor i forhold til at komme godt igen-
nem et kraeftforleb [7]. Inddragelse og stette af parerende er ogsa af stor betydning for de parerendes
egen trivsel, og kan medvirke til at optimere ressourceforbruget i sundhedsvaesenet [8].

Kun 19 % af kraeftpatienterne oplever, at de eller deres paregrende er blevet talt med om, hvorvidt de
paregrende har behov for hjeelp og stette, og 24 % angiver, at deres paregrende i hgj eller nogen grad har
faet den hjeelp og statte, de har haft behov for. 40 % oplever, at deres pargrende i hgj eller nogen grad
er blevet involveret i opfelgningsforlgbet pa en god made, og 14 % oplever, at deres pargrende blev
nedt til at tage en del af ansvaret for opfelgningsforlgbet, som sundhedsvaesenet burde have haft.

Perspektiver for udvikling af kreeftindsatsen i Danmark

Sektorovergange i opfelgningsforlgbet

Resultaterne i rapporten tegner et billede af et system, hvor opgavefordelingen mellem sektorerne ikke
er tydelig for patienterne, og hvor de forskellige sektorer ikke har et velfungerende samarbejde med og
om patienten. 17 % af kraeftpatienterne giver udtryk for, at de har en for stor del af ansvaret i deres op-
felgningsforlab, hvor de selv ma navigere mellem kommunale tilbud, praktiserende laege, sygehus m.v.

Den praktiserende laege har en rolle i kraeftpatienters opfalgningsforleb og har i dag ogsa ansvaret for
opfelgningen af udvalgte diagnosegrupper [9, 10]. Det stiller krav til den praktiserende laeges viden om
kraeftsygdomme og -forlgb, samt til samarbejdet mellem henholdsvis sygehus, praktiserende laege og
kommune, s kraeftpatienterne oplever, at der er relevant faglig hjeelp at hente i almen praksis [9].

En del kraeftpatienter vurderer den kommmunale indsats som utilfredsstillende. 38 % af patienterne har

haft kontakt til kommmunen i deres forlegb, og ca. 20 % af disse vurderer overordnet, at den hjaelp, de har
faet fra kommunen, har vaeret overvejende eller sserdeles darlig. Pa flere parametre vurderer over halv-
delen af patienterne desuden, at de ikke har faet den hjaelp, de havde behov for i de kommunale tilbud.
Patienternes oplevelser af den kommunale indsats handler bade om indsatsen i den kommunale hjem-
mepleje, hjemmesygepleje, genoptraeningsindsatsen samt radgivning om gkonomi og arbejdssituation.
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Senfelger efter kraeft

Det samlede antal kraeftoverlevere i Danmark vokser, men det betyder ogsd, at antallet af kraeftover-
levere, der lever med senfalger efter sygdom og/eller behandling ogsa er stigende. Senfelger kan have
store konsekvenser for patienternes livskvalitet [11]. Undersagelsen viser tydeligt, at der stadig er behov
for et starre fokus pad @get viden, flere behandlingstilbud og @gede kompetencer pa senfalgeomradet.
Derudover skal det sikres, at det ikke kun er de ressourcesteaerke patienter, der far hjaelp til senfaelger.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at kreeftpatienter ved udarbejdelse af den individuelle plan for opfelg-
ning informeres om tegn pa senfalger, samt hvor de kan henvende sig ved behov [6]. En stor del af pa-
tienterne oplever dog i mindre grad eller slet ikke at have talt med en sundhedsprofessionel om deres
behov for hjaelp til fysiske (31 %) eller psykiske (43 %) senfalger eller til hAndtering af problemer med
sex og/eller samliv (38 %). En uddybende undersggelse viser, at den vigtigste parameter i forhold til at
sikre, at kraeftpatienter far tilbud om hjaelp og statte til senfelger, er en behovsafdeekkende samtale [7].

Alt for mange patienter oplever ikke at blive talt med om, hvilke behov for hjaelp og statte de har, samt
hvor de kan fa hjeelp til handtering af disse behov. Mere end halvdelen af patienterne oplever i min-
dre grad eller slet ikke at fa den hjeelp, de har behov for i forhold til fysiske senfalger (55 %), psykiske
senfalger (71 %) og handtering af problemer med sex og/eller samliv (72 %). Ogsa i 2019 oplevede over
halvdelen af patienterne med behov for hjaelp og statte, at de ikke fik den rette hjaelp til handtering af
deres senfelger. Det @gede fokus pa senfalgeomradet til trods, er der altsa ikke sket tilstraekkeligt, og
patienterne eftersparger fortsat hjaelp til deres senfalger, sd de sa vidt muligt kan vende tilbage til det
hverdagsliv, de havde for kraeftsygdommen. Resultaterne giver et billede af et sundhedsvaesen, hvor
sektorerne ikke samarbejder om at fa patienten sendt videre til relevant stette og hjaelp, og hvor man-
ge patienter ikke far hjeelp til de gener og senfalger, kraeftsygdommen og -behandlingen har medfert.

Kraeftens Bekaempelse arbejder for mere viden om senfelger blandt bade sundhedsprofessionelle og
patienter, og pa bedre og mere ensartede tilbud til patienter med senfelger efter kraeft [12]. Malet er,
at patienter orienteres om mulige senfolger, at patienter over hele landet har adgang til et relevant
behandlingstilbud uanset type af senfelger, og der etableres senfalgeklinikker for generelle senfalger

i alle regioner. Tydelige henvisningskriterier til tilbuddene ber fastsaettes, og de sundhedsprofessio-
nelle skal have viden om senfaelger og kende til behandlingstilbuddene, s de kan henvise patienterne.
Ansvarsfordelingen mellem sektorerne skal tydeligt defineres, og pa tveers af sektorerne skal retnings-
linjer for opsporing og behandling ensrettes. Endelig skal der sikres mere viden om senfalger gennem
systematisk dataopsamling, erfaringsudveksling og forskning [12]. Samlet set kan dette forhdbentlig pa
sigt bidrage til, at kraeftpatienter oplever bedre information og en bedre indsats — bade i forhold til at
forebygge, identificere og afhjeelpe senfalger, sa flere patienter far et bedre liv efter kreeftsygdommen.

Arbejdsliv under og efter kreeft

Undersagelsen viser, at blandt de patienter, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldt og efterfalgende
er vendt tilbage i arbejde, har 17 % ikke felt sig klar til det, mens 46 % i nogen grad felte sig klar. | alt 22
% af dem, der har vaeret sygemeldt angiver, at de har falt sig presset til at genoptage arbejdet. Heraf
angiver flest, at de har falt sig presset af jobcenteret (46 %) eller af deres arbejdsgiver (34 %).

Manglende forstaelse og anerkendelse af konsekvenserne af et kraeftforlgb, herunder i szerlig grad
mangel pa forstdelse og anerkendelse af senfelger fra sagsbehandlere i kommunalt regi beskrives af
kraeftpatienterne som en udfordring i forhold til at vende tilbage til arbejdsmarkedet. | forlaengelse
heraf efterlyser fagprofessionelle vaerktgjer til vurdering, forudsigelse og evaluering af parathed til at
vende tilbage til arbejdet efter sygdom [13]. Lovgivningen er en af de faktorer, der kan vaere med til
bade at heemme eller fremme tilbagevenden til arbejde blandt kraeftpatienter. Der er forskel pa kom-
munernes tolkning af lovgivningen inden for sygedagpengeomradet pa tveers af landet, og den for-
skelligartede tolkning stiller de kraeftpatienter, som far afslag pa sygedagpengeforlaangelse og overgar
til ydelser med lavere sats, i en ringere gkonomisk situation [13]. £ndrede gkonomiske betingelser kan
medfere stress og bekymring hos patienten og dennes parerende, hvilket er i strid med den politiske
intention om, at sygedagpengeloven skal give alvorligt syge patienter ro i hele sygdomsforigbet.

Kraeftens Bekaempelse arbejder for, at viden om kraeft, arbejdsliv og senfaelger hos arbejdsgivere og
kommunale sundheds- og beskaeftigelsesfaglige medarbejdere @ges, sa kraeftpatienter oplever en let-
tere og mere smidig tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Ansatte i de koommunale job- og sundhedscen-
tre ber understgttes i at have den fornagdne viden og kompetencer til at kunne foretage individuelle
hensyn og tilpasninger i tilrettelaeggelsen af den enkeltes tilbagevenden til arbejdsmarkedet.

Undersagelsens resultater understreger vigtigheden af, at flere kraeftpatienter far opfyldt deres behov

for information og radgivning om arbejdsmaessige forhold, at bade arbejdsgivere og ansatte i kommuners
sundheds- og beskaeftigelsesindsats har sterre viden om kraeft og senfelger, samt at sygedagpengelovens
forlaeengelsesmuligheder anvendes i sterre udstraekning og fortolkes ensartet pa tvaers af kommuner.

Kraeftens Bekeempelse | Barometerundersegelsen 2023

BulispinA g BujuiejusWILIES

17






| [21idey]

Om Barometer-
undersggelsen 2023

Siden 2011 er der blevet lavet Barometerundersagelser med

det formal at sikre den bedst mulige kvalitet i sundheds-
vaesenet og livskvalitet for kraeftpatienter. Undersagelsen
belyser kraeftpatienters perspektiv pa kraeftforlabet, fra

forste oplevede symptom og kontakt til sundhedsvaesenet

og frem til behandlingsafslutning pa sygehuset og hverdagslivet
med eller efter kraeft.

Barometerundersagelsen 2023 adskiller sig fra de tidligere
undersagelser ved ikke at folge de samme kraeftpatienter
gennem de to del-undersa@gelser, men i stedet gennemfere
de to dele samtidig pa to forskellige patientgrupper for at
fa viden om hele kreeftforlgbet pa én gang.

| denne rapport praesenteres resultaterne fra Barometer under-
segelsen 2023 del 2, som er gennemfert blandt ferstegangskraeft-
patienter i Danmark. Undersggelsen er baseret pa svar fra patienter,
der for forste gang fik en kraeftdiagnose i juni til oktober 2020.
Patienterne har modtaget spargeskemaet 2 til 2,5 ar efter de fik
kraeftdiagnosen.
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1.1 Baggrund og formal

Som led i Kreeftens Bekaempelses arbejde med at sikre den bedste mulige kvalitet i sundhedsvaesenet
og livskvalitet for kraeftpatienter, er der siden 2011 blevet udfert Barometerundersagelser.

FORMALET MED BAROMETERUNDERS@GELSERNE

Det overordnede formal med Kreeftens Bekaempelses Barometerundersggelser er at belyse
kraeftpatienters behov og oplevelser i det samlede kraeftforlgb, herunder hvilke problemstillinger
kraeftpatienter oplever i relation til egen sygdom og sundhedsvaesenets indsats.

Undersggelsen giver viden om:

« Patienternes oplevelser og vurdering af sundhedsvassenets indsats gennem hele forlgbet
« Patienternes behov, praeferencer og adfaerd i forbindelse med en kraeftsygdom

» Patienters egen vurdering af helbred, gener og livskvalitet

Barometerundersggelserne indsamler overordnede og specifikke perspektiver fra patienterne selv.
De leverer aktuel og repraesentativ viden om kraeftpatienters behov og oplevelser i hele kraeftforlgbet.

Barometerundersagelsen 2023 er som tidligere todelt, hvor del Tindsamler viden fra patienterne

4-8 maneder efter deres diagnose og undersgger kraeftpatienters behov og oplevelser iszer i deres
udrednings- og behandlingsforlgb og del 2 besvares af patienter ca. 2,5 ar efter, de blev diagnosticeret
med kraeft. Del 2 har isaer fokus pa opfelgnings- og efterforlabet, herunder rehabilitering, handtering af
senfolger og livet med eller efter kreeft. | tidligere Barometerundersagelser har respondenterne ved del
2- undersegelsen veaeret patienter som to ar forinden besvarede del 1-undersagelsen. Denne gang er
dataindsamlingen for de to dele foregaet samtidig, og respondenterne er derfor ikke de samme i de to
undersagelser. | stedet for én kohorteunderseggelse med to dele, udferes Barometerundersggelsen nu
som to sidelgbende tveaersnitsundersggelser.

Denne rapport indeholder udelukkende resultater fra del 2-undersggelsen.

1.2 Laesevejledning

Rapportens kapitel 1 indeholder en beskrivelse af baggrunden for undersagelsen. Derudover beskrives
deltagerne i undersagelsen i forhold til demografiske samt sygdoms- og helbredsrelaterede faktorer.
Herudover beskrives hvordan undersggelsens deltagere adskiller sig fra ikke-deltagere (frafaldsanalyse).
Kapitel 2-5 praesenterer undersggelsens hovedresultater.

| rapporten praesenteres lgbende kvalitative opgerelser af de kommentarer, som patienterne har angivet
i fritekst i deres besvarelser. Kommentarerne giver et unikt indblik i de oplevelser, som patienterne
tillaegger betydning i deres forlab.

For mere information om undersegelsens metoder og datagrundlag, se undersagelsens metoderapport
pa Barometerundersagelsens hjemmeside www.cancer.dk/deldinviden. Her findes mere information
om undersggelsens:

*  Projektorganisering

» Design

« Udvikling af spegrgeskema

*  Sampling, deltagere og udsendelse
+ Databehandling og analyse

+ Etik og tilladelser
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1.3 Projektorganisering

Undersoagelsen er forankret i Kraeftens Bekeempelses afdeling for Patientstatte & Frivillig Indsats.
Der er i forbindelse med projektet nedsat et fagligt sekretariat, en styregruppe og en ekstern reference-
gruppe, der fungerer som radgivere og sparringspartnere.

1.4 Sampling, deltagere og udsendelse

Barometerundersggelsen er en national populationsbaseret tvaersnitsundersggelse blandt kraeftpa-
tienter. Malpopulationen er identificeret ud fra Landspatientregisteret (LPR) og valideret efter prin-
cipperne beskrevet i Larsen et al, 2014 [14] og tilpasset til og valideret i den nye version af Landspa-
tientregisteret fra 2019. Dataudtraekket og valideringen er foretaget af Forskningsenheden for Almen
Praksis (FEAP) i Aarhus. Kreeftpatienter blev inkluderet, hvis de opfyldte falgende kriterier:

Kriterier for inklusion

» Bosiddende i Danmark

» 30-99 ar pa diagnosetidspunktet

* Registreret i Cancerregistret (CAR) med en anmeldelsespligtig kraeftdiagnose som aktionsdiagnose i
perioden 12. juni - 22. oktober 2020, og som ikke tidligere har vaeret registreret med en kraeftdiagnose.

7.350 personer opfyldte kriterierne for inklusion. Inden hver af de i alt tre udsendelser tjekkede Sund-
hedsdatastyrelsen vitalstatus og adresser. | alt blev 291 personer, som var dede, eller som havde adresse-
beskyttelse, var udrejst, havde ukendt adresse eller ukendt vitalstatus ekskluderet i denne proces.

| alt blev 7.059 patienter (malpopulation) inviteret til at deltage.

FIGUR 1: Flowdiagram over populationen

IDENTIFICEREDE PATIENTER

Personer registreret med en ferstegangs-

kreeftdiagnose i Cancerregistret:

- Fra juni til oktober 2020

- Mellem 30 og 99 ar

- Adresse i Danmark
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Kreeft kan ikke verificeres
Udrejst/ukendt status
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MALPOPULATION n=291

Personer, der er bosiddende i Danmark,

i live, og diagnosticeret med en kraeft-

sygdom for ferste gang
n=7.059
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Uanbringelige breve
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MULIGE RESPONDENTER
n=6.790

STUDIEPOPULATION
n=3.232 (46 %)
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1.5 Karakteristik af deltagere

| alt deltog 3.232 personer i undersagelsen (svarprocent 45,8 %). Der er en nogenlunde ligelig fordeling
af maend og kvinder (52,5 % kvinder; 475 % maend). Gennemsnitsalderen er 66,4 ar (median: 68 ar).
69,7 % var gift, og de tre hyppigste kraeftsygdomme blandt deltagerne er brystkraeft, prostatakraeft og
modermeerkekraeft. Flest deltagere bor i Region Hovedstaden, og flest deltagere er ogsa behandlet

i Region Hovedstaden. 5,1 % er blevet behandlet i mere end én region. 25,3 % har en anden sygdom
samtidig med, at de blev behandlet for kraeft. Flest deltagere har en erhvervs-/forberedende/kort
uddannelse (41,1 %), mens faerrest har en lang uddannelse (9,6 %) (tabel 1).

Lidt over halvdelen af deltagerne besvarede det elektroniske spargeskema (51,5 %), mens 48,5 %
besvarede det tilsendte fysiske papirspegrgeskema og returnerede det i vedlagte svarkuvert.

TABEL 1: Karakteristik af deltagerne i undersegelsen

ANTAL PROCENT
2Ken (n=3.232)
Kvinde 1.696 525 %
Mand 1.536 475 %
aAlder ved diagnosetidspunktet (n=3.232)
bAldersmedian (5 pt; 95 pt) 68 (44,4; 83,0)
30-39 ar 94 29 %
40-49 ar 227 70 %
50-59 ar 554 171 %
60-69 ar 978 303 %
70-79 ar 1.071 331%
80-89 ar 301 93 %
90-99 ar 7 02 %
¢ Civilstand (n=3.232)
Enke 309 97 %
Fraskilt 394 122 %
Gift 2.254 69,7 %
Enlig 275 85 %
¢Uddannelsesniveau (n=3.232)
Grundskole 766 237 %
Erhvervs-/forberedende/kort uddannelse 1.327 411%
Mellemlang uddannelse 829 257 %
Lang uddannelse 310 96 %
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ANTAL PROCENT

adKreefttype (n=3.232)
Bryst 651 20,1%
Prostata 547 169 %
Modermaerke 367 1.4 %
Lymfomer og kraeft i bloddannende vaev 294 91%
Lunge og bronkie 254 79 %
Tyktarm 199 6.2 %
Mave-/tarm i @vrigt 192 59 %
Hoved-/hals 191 59 %
Urinveje 176 55%
Kreeft i kvindelige kansorganer 157 49 %
Endetarm 130 4,0 %
Kreeft i @vrigt 74 23 %
cBopzelsregion (n=3.232)
Nordjylland 311 96 %
Midtjylland 675 209 %
Syddanmark 698 21,6 %
Hovedstaden 973 30,1%
Sjeelland 575 178 %
¢Behandlingsregion (n=2.985)
Nordjylland 244 82 %
Midtjylland 638 214 %
Syddanmark 619 20,7 %
Hovedstaden 944 31,6 %
Sjeelland 388 13,0 %
Flere regioner 152 51%

fMultisygdom under behandling for kraeft (n=3.070)

Ja 818 253 %

Nej 2414 74,7 %

a Oplysninger om ken, alder og diagnose er indhentet fra Cancerregisteret.

b Aldersmedian angivet i ar (5 og 95-percentiler).

c Oplysninger om civilstand, uddannelsesniveau og bopaelsregion er indhentet fra Danmarks Statistik.

d | bilag 1 er sygdomsgrupperne detaljeret beskrevet med henvisning til grupperinger i ICD-10 diagnosekoder.
e Oplysninger om behandlende region er selvrapporteret af deltagerne i spergeskemaet.

f Oplysninger om multisygdom er indhentet fra Charlsons Comorbiditets Index.
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1.6 Undersggelsens repraesentativitet

| fortolkningen af resultaterne og i vurderingen af, hvordan kraeftpatienter i Danmark oplever sund-
hedsvaesenets indsats, er det vigtigt at veere opmaerksom p3, at manglende deltagelse i undersagelsen
(non-response) kan pavirke reprassentativiteten i forhold til sygdomsgrupper og/eller sociodemografi-
ske faktorer.

Tabel 2 viser en oversigt over karakteristika hos henholdsvis deltagere og ikke-deltagere i malpopulationen.
| undersggelsen er enlige, de yngste samt de aeldste borgere underrepraesenteret blandt deltagerne.

| forhold til kreeftsygdom er saerligt personer med kraeft i lunge/bronkie samt andre kraeftformer end
de adspurgte (kategorien ‘Kraeft i @vrigt’) underrepraesenterede. Derudover er patienter med lang og
mellemlang uddannelse overrepraesenterede blandt deltagerne i undersggelsen.

Herudover er det vaesentligt at naevne, at det udsendte spergeskema var af en vis laangde og kun var
pa dansk, hvilket kan have afholdt personer, der af forskellige grunde mangler overskud eller ikke taler/
forstar dansk, fra at svare. | udsendelsesperioden modtog sekretariatet henvendelser fra 218 patienter,
som havde modtaget en invitation, men som ikke gnskede at deltage i undersagelsen. Heraf angav ca.
halvdelen en specifik arsag, f.eks. manglende overskud, at skemaet ikke var relevant for deres syg-
domsforleb eller var for langt, at de ikke enskede at blive mindet om sygdommen, eller at de allerede
havde modtaget mange spargeskemaer fra sundhedsvaesenet.

Helt overordnet er der en tendens til, at det i hgjere grad er mere ressourcestaerke personer, som
eksempelvis har bedre prognoser og lettere forlgb, der deltager i undersggelsen. Dette medferer,
at undersagelsens resultater kun i nogen grad repraesenterer kraeftpatienters oplevelser, da mange
ikke-deltagere har darligere prognoser, sveerere forleb og muligvis mindre positive oplevelser.

1.7 Sammenligning til tidligere resultater

For 33 spargsmal er spergsmalene og svarkategorierne fra undersggelsen i 2023 identiske med under-
s@gelsen i 2019. De resterende spergsmal er justeret siden 2019-undersggelsen. Hvor det er menings-
fuldt, henvises til resultater fra sammenlignelige spergsmal fra 2019.

Ved alle sammenligninger skal der tages forbehold for, at deltagerne i de to populationer ikke er helt
ens, ligesom svarprocenten adskiller sig vaesentligt i de to undersggelser (henholdsvis 73 % i 2019 og
46 % i 2023). Forklaringen pa den store forskel i svarprocent ligger i, at undersegelsen i 2019 var del 2
af et kohortestudie, hvilket vil sige, at den inviterede malpopulation i 2019 var patienter, der allerede
havde bidraget til del 1- undersagelsen 2 ar tidligere.

Fordelingen af de hyppigste kraeftsygdomme adskiller sig i de to undersagelser, hvor faerre deltagere
har kreeft i tyktarm i 2023 sammenlignet med 2019.

Forskelle i resultaterne fra 2019 til 2023 kan dermed i nogle tilfaelde veere et udtryk for forskelle i de
deltagende populationer. Eventuelle praesenterede forskelle mellem 2019 og 2023 er ikke pa baggrund
af en statistisk signifikant forskel, men er udelukkende observerede forskelle.
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TABEL 2: Karakteristik af deltagere og ikke-deltagere

DELTAGERE IKKE-DELTAGERE p-veerdi*
Antal Procent Antal Procent
Samlet 3.232 46 % 3.827 54 %
Ken p=0,0686
Kvinde 1.696 46,8 % 1.925 532 %
Mand 1.536 44,7 % 1.902 553 %
Alder ved diagnosetidspunkt p<0,0001
30-39 ar 94 38,0 % 154 621%
40-49 ar 227 39,6% 346 60,4 %
50-59 ar 554 46,0 % 650 54,0 %
60-69 ar 978 50,7 % 952 493 %
70-79 ar 1.071 48,1 % 1154 518 %
80-89 ar 301 369 % 514 631%
90-99 ar 7 109 % 57 89,1 %
Civilstand p<0,0001
Enke 309 36,3 % 543 63,7 %
Fraskilt 394 374 % 659 62,6 %
Gift 2254 518 % 2.094 482 %
Enlig 275 34,1 % 531 659 %
Uddannelsesniveau p<0,0001
Grundskole 766 38,0 % 1248 62,0 %
Erhvervs-/forberedende/kort uddannelse 1.327 46,1 % 1553 539 %
Mellemlang uddannelse 829 52,8 % 741 472 %
Lang uddannelse 310 521% 285 479 %
Kraefttype p<0,0112
Bryst 651 48,7 % 687 514 %
Prostata 547 457 % 649 54,3 %
Tyktarm 254 431% 336 570 %
Endetarm 130 46,8 % 148 532 %
Lunge og bronkie 199 415 % 281 58,5 %
Modermaerke 367 453 % 443 54,7 %
Urinveje 176 44,3 % 221 557 %
Kraeft i kvindelige kensorganer 191 46,1 % 223 539 %
Lymfomer og kraeft i bloddannende veev 294 459 % 346 541%
Mave-/tarm i @vrigt 157 518 % 146 482 %
Hoved-/hals 192 475 % 212 525 %
Kraeft i @vrigt 74 354 % 135 64,6 %
Bopeaelsregion p=0,0001
Nordjylland 311 418 % 433 582 %
Midtjylland 675 41,0 % 972 591 %
Syddanmark 698 442 % 883 559 %
Hovedstaden 973 489 % 1.015 511%
Sjeelland 575 525 % 520 475 %

*Test af forskel er foretaget med et chi2-test, hvor en p-vaerdi mindre end 0,05 blev betragtet som statistisk signifikant

**Ved en enkelt variabel er der ufuldstaendige oplysninger i de anvendte registre; det drejer sig om bopaelsregion (missing=4)
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Opfelgningsforlab
og den faglige indsats

| 2019 viste resultaterne, at ca. en tredjedel af patienterne oplevede
utryghed eller manglede information ved afslutning af behand-
lingsforlgbet pa sygehuset og i overgangen til opfelgningsforlabet.
Samme billede tegner sig i 2023.

Dette kapitel handler om patienternes oplevelser i overgangen
til og i selve opfalgningsforigbet.

Ca. 2,5 ar efter kreeftdiagnosen angiver 75 % af patienterne, at
de har veeret startet i et opfelgningsforlab. Heraf har 83 % haft
opfelgning pa sygehuset ved en laege og 25 % hos en sygeple-
jerske, mens 7 % har haft opfelgning hos en praktiserende laege.
Faktorer som ‘afklaring af om kraeften er vendt tilbage’ og 'tegn
pa fysiske senfalger’' angives af patienterne som de vigtigste
aspekter for dem i opfelgningsforigbet.

Henholdsvis 40 % og 48 % ved i mindre grad eller slet ikke, hvilke
symptomer, der kan vaere tegn patilbagefald af kraeftsygdommen
eller tegn pa senfalger. Ca. halvdelen oplever sig ikke tilstraekkeligt
involveret i beslutninger, der er truffet om deres opfalgningsforlab,
og 21 % oplever ikke, at parerende er blevet involveret pa en god
made. 17 % angiver, at de oplever at have stdet med en del af
ansvaret for deres opfalgningsforlagb, som de mener, at sundheds-
vaesenet burde have haft.

44 % af patienterne egnsker noget anderledes i deres opfalgning.
Heraf ansker flest et starre fokus pa livet efter kraeft (43 %) og
flere undersagelser, f.eks. scanninger (42 %).



2.1. Overgang fra behandling til opfelgning

Deltagerne i denne undersggelse blev diagnosticeret med kraeft i perioden juni — oktober 2020. |
undersggelsen er de indledningsvist blevet spurgt til deres sygdomsstatus, og om de aktuelt modtager
behandling for deres kraeftsygdom.

Knap halvdelen svarer, at de ikke laengere modtager nogen former for behandling, da kraeftsygdommen er
vaek (48 %), mens 22 % modtager behandling for at undga, at kraeftsygdommen vender tilbage (forebyg-
gende). 16 % modtager behandling, der enten har til formal at fjerne kreeftsygdommen (kurativ), lindre
(palliativ) eller holde kraeftsygdommen i ro. Derudover angiver 8 % at de stadig har kraeft, men ikke mod-
tager nogen form for behandling, og 6 % har aldrig modtaget behandling for deres kraeftsygdom (figur 2).

FIGUR 2: Aktuel behandlingsstatus:

Jeg modtager ikke leengere nogen former
for behandling, da kraeftsygdommen er veek (n=1482)

48

Jeg modtager behandling for at undga, 2
at kreeftsygdommen vender tilbage (n=697)
Jeg modtager behandling, som har til

formal at fjerne, lindre eller holde kraeften i ro (n=483) 16

Jeg har kreeft, men modtager ikke behandling (n=250) 8

Jeg har aldrig modtaget behandling (n=193) 6

For de kraeftpakkeforlgb, som de seneste ar er blevet revideret, er opfelgningen for kraeftsygdomme
blevet integreret i selve pakkeforlgbet. Heri beskrives ansvarsfordelingen mellem sygehus, kommune
og almen praksis i forhold til hvem, der skal varetage opfelgningen, hvad den skal besta af, samt hvor-
nar patientens behov for rehabilitering og palliation skal vurderes.

| pakkeforlgbsbeskrivelserne anbefales det, at patienternes behov for forebyggelses-, rehabiliterings-
og palliative indsatser lgbende vurderes sammen med patienten. Ved afslutning af behandlingsforlgbet
skal der afholdes en afsluttende samtale sammen med patienten, hvor der geres status pa disse behov,
og der foretages en vurdering af patientens behov for opfelgning [15].

Pa baggrund af den individuelle vurdering af patientens behov skal der udarbejdes en individuel,
skriftlig opfaelgningsplan, som patienten altid har mulighed for at tilga. Planen skal beskrive patientens
DET SVAREDE opfelgningsforlab, herunder behov for indsatser og status pa eventuelt igangveaerende indsatser [6, 15].
PATIENTERNE | 2019:
| 2019 angav 63 %,
at de var eller havde
veeret i et opfelg-
ningsforlgb, mens 33
% angay, at de ikke var
0g 4 % vidste det ikke.
| 2023 angiver 75 %
at veere/have veeret i
opfelgningsforlab, 21

| alt 75 % af kraeftpatienterne angiver, at de enten er eller har veeret i et opfalgningsforlgb, mens 21 %
angiver, at de ikke er i et opfelgningsforleb og 3 % ved det ikke (resultat ikke vist). En uddybende ana-
lyse viser, at en stor andel af de patienter, der angiver, at de ikke er/har veeret i et opfelgningsforlab, er
patienter, der kun er blevet opereret (n=225), samt patienter der ikke laengere modtager nogen former
for kraeftbehandling, da kreeftsygdommen er vaek (n=423) (resultater ikke vist).

Ca. 70 % af patienterne i opfelgningsforlab angiver henholdsvis, at de i hgj grad var trygge ved over-
gangen fra behandling til opfelgning, og at de er trygge ved det opfalgningsforleb, de er i gang med.

30

% har ikke og 3 % ved
det ikke.

Ca. 1ud af 4 svarer "ja, i nogen grad” til disse spargsmal, mens 5 % slet ikke eller i mindre grad var trygge
ved overgangen til eller i det opfelgningsforlgb, de er i gang med (figur 3).
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FIGUR 3: Tryghed ved overgang til og i opfalgningsforlab:

Var du tryg ved at overga til opfelgnings- 24
forlgb efter afsluttet behandling? (n=2091)

Er du tryg ved det opfelgningsforlab, 26
du erigang med? (n=2048)

" Ja. i hai arad © la. i nogen arad ¥ | mindre arad ™ Nei. slet ikke

Delpopulation: Bar 1: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret i et opfelgningsforlgb. Bar 2: Kun opgjort blandt
de personer, der angiver, at de har veeret til en opfelgende undersggelse eller samtale.

Blandt de patienter, der er i et opfelgningsforleb, ved 63 % i hgj grad hvad der skal ske i opfelgningen,
mens 24 % ved det i nogen grad og 7 % i mindre grad eller slet ikke (figur 4). Derudover angiver 93 %, at de
ved hvor de kan finde oplysninger om fremtidige aftaler, undersagelser, henvisninger mv. for deres forlgb,
mens 7 % ikke ger (figur 5).

FIGUR 4: Ved du, hvad der skal ske i det opfelgningsforlab, du er i gang med? (n=2.087)

¥ Ja,ihgjgrad  Ja, inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke ' Ikke relevant
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforlgb

FIGUR 5: Ved du, hvor du kan finde oplysninger om fremtidige aftaler, undersagelser, henvisninger mv.
for dit opfelgningsforlgb? (n=2.085)

¥ Ja ¥ Nej
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforleb

Kraeftpatienter kan have opfelgende samtaler/undersagelser hos én eller flere sundhedsprofessionelle,
eksempelvis hos en laege eller anden sundhedsprofessionel i sygehussektoren, i almen praksis eller i
kommunen.

| alt 83 % af de patienter, som er i et opfelgningsforlgb, angiver, at de har haft opfelgende undersagelser/
samtaler hos en leege pa sygehuset, og 25 % har haft opfalgning hos en sygeplejerske pa sygehuset.
Herudover har 7 % haft opfelgende undersagelser/samtaler hos en praktiserende laege, og 21 % angiver
at deres opfelgende undersggelser/samtaler er foregaet telefonisk eller pa videomeade online. 19 %
angiver, at deres opfelgning har vaeret ved bade en laege og en sygeplejerske pa sygehuset, og 15 %
angiver, at deres opfelgning har bestaet af en kombination af fysiske mader med en leege pa sygehuset
og telefoniske/online mader (figur 6). 5 % angiver at have haft opfelgning andre steder, og i fritekst an-

gives det at opfelgningen for de flestes vedkommende er foregdet hos en speciallaege, saerligt hudleege.

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
12019 angav ca.
samme andel som
12023, at de i hgj
eller nogen grad var
trygge ved at overga
til opfelgningsforlgbet
og trygge ved det
opfoelgningsforlab,
de var i gang med.
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FIGUR 6: Hvor finder/fandt dine opfelgende undersegelser/samtaler sted?*

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
Sammenlignet med Pa sygehuset ved leege (n=1754)
2023 angav ca. samme
andele i 2019, at deres
opfelgende undersa- P& sygehuset ved sygeplejerske (n=534)
gelser havde fundet
sted pa sygehuset ved
laege (83 % i 2023 vs. Telefonisk/videom@de online (n=450)

84 % i2019), pa syge-
huset ved sygeplejer-
ske (begge &r 25 %) Hos praktiserende lzege (n=148)

og hos praktiserende

leege (7 % 12023 vs. 9
% 2019). Andre steder (n=104)

Pa sygehuset ved leege +
Pa sygehuset ved sygeplejerske (n=405)

Pa sygehuset ved leege +
Telefonisk/videomade online (n=320)

P& sygehuset ved sygeplejerske +
Telefonisk/videomade online (n=77)

Pa sygehuset ved leege +
Hos en praktiserende lzege (n=98)

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har veeret til en opfelgende undersagelse eller samtale.

Blandt de patienter, der har vaeret til opfelgning, angives svarmulighederne ‘afklaring af, om kraeften

er vendt tilbage' (72 %) og 'samtale om fysiske senfalger’ (43 %) som de aspekter, der hidtil har vaeret
vigtigst for dem at tale om eller fa afklaring pa. Ca. hver fjerde patient angiver ogsa spergsmal vedrg-
rende kraeftforlgbet pa sygehuset (24 %) og psykiske senfalger (23 %) som vigtige aspekter i opfalg-
ningen (figur Sp15). En mindre andel (<= 6 %) angiver, at emner, som eksistens/andelige forhold, familisere,
gkonomiske eller arbejdsmaessige problematikker eller hjaelp i hjemmet, er vigtige for dem (figur 7). 3

% svarer, at andre aspekter er vigtige at fa talt om eller afklaret, og i fritekst angives for sterstedelen
mulige bivirkninger ved og aendringer i medicinering/behandling samt planlsegning af det videre
opfalgningsforlab.

J)

Man star ret alene i opfalgningsforlebet. Forvirret, utryg
Og med en masse tanker, som man selv er nadt til at
redde ud og bearbejde. Dog ville det vaere rart hvis
nogen havde vist den rigtige vej. Man ved ikke helt hvilke
folelser der er normale, eller hvordan man skal gribe dem
an. Jeg endte med ikke at gere sa meget, for jeg kunne
Ikke overskue at satte mig ind i noget.
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FIGUR 7: Hvad har veeret vigtigt for dig at tale om eller fa afklaret, nar du har veeret til opfelgende
undersggelser/samtaler?*

Om kraeften er vendt tilbage (n=1513)

Tegn pa fysiske senfglger (n=899)

Spergsmal vedr. kraeftforlgbet pa sygehus (n=505)

Tegn pa psykiske senfglger (n=480)

syespul 961|6e) usp 60 gelioysbulubieldo | z 1911dey

Familizere forhold eller udfordringer (n=119)

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
12019 angav 78 % af
patienterne, at det var
vigtigt for dem at fa
talt om eller afklaret
om kreeften var vendt
tilbage ved de opfal-
gende samtaler, mens
47 % angav, at det var
vigtigt at tale om tegn
pa fysiske senfalger.
Hhv. 72 % og 43 % har
angivet dette i 2023.

Tanker om eksistens/andelige forhold (n=116)

Spergsmal vedr. jobforhold eller gkonomi (n=85)

Hjeelp i hjemmet (n=57)

Andet (n=64)

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har veeret til en opfelgende undersegelse eller samtale.

2.2 Information og involvering

Ifalge pakkeforlgbsbeskrivelserne skal patienten i opfelgningsforlgbet informeres om tegn pa tilbage-
fald og senfglger. Derudover skal patienten vide, hvem de skal kontakte ved spargsmal, mistanke om
tilbagefald, progression, nyopstaet kraeft og/eller ved opstaen af nye problemer med bivirkninger og/
eller senfalger [15].

Ca. hver fjerde kreeftpatienter angiver, at de i hgj grad ved hvilke tegn eller symptomer, de skal vaere
opmaerksomme pa i forhold til et eventuelt tilbagefald af kraeftsygdommen (23 %), mens 37 % ved det
i nogen grad. Henholdsvis 18 % og 22 % svarer “i mindre grad” eller "nej, slet ikke" til spergsmalet.

Nar det drejer sig om tegn pa senfalger, svarer 18 % at de i haj grad er klar over, hvilke tegn, de skal
vaere opmaerksomme pa. 34 % ved det i nogen grad, mens 22 % ved det i mindre grad. Hver fjerde
kraeftpatient (26 %) angiver, at de slet ikke ved det (figur 8). | tillaeg til dette angiver langt sterstedelen
(90 %), at de er klar over, hvem de kan kontakte, hvis de oplever tegn p3, at kraeftsygdommen er vendt
tilbage, mens hver 10. patient ikke ger. 3 ud af 4 patienter ved, hvem de kan kontakte ved tegn pa
senfalger (74 %), mens hver fjerde ikke ger (figur 9).

FIGUR 8: Symptomer og senfelger:

DET SVAREDE
] . PATIENTERNE | 2019:
Ved du, hvilke symptomer der kfan vaere tegn pa, 37 | 2019 var andelen, der i
at kreeftsygdommen vender tilbage? (n=2856) hej grad kendte symp-
tomer pa tilbagefald 27
Ved du, hvilke tegn pa senfglger du bear veere % (23 % 12023).12019
N 34
opmaerksom pa? (n=2829) angav ca. samme andel
som i 2023, at de i hgj

" Ja, i hojgrad ~ Ja, i nogen grad * | mindre grad ™ Nej, slet ikke grad kendte tegn pa
senfalger.
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DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
Der er ingen a&ndringer
pa spergsmalet om,
hvorvidt patienterne
vidste, hvem de skulle
kontakte ved tegn pa
tilbagefald. Lidt flere
ved i 2023 hvem de
skal kontakte ved tegn
pa senfelger (74 % i
2023 vs. 71 % i 2019).

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
| 2019 angav 36 %, at

de slet ikke var med til
at treeffe beslutninger
om deres opfelgnings-

forlgb (29 % i 2023).

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

1 2019 oplevede 34 %,
at deres parerende i hgj
grad var blevet invol-
veret i opfelgningsfor-
lebet pa en god made
(23 %1 2023).

FIGUR 9: Ved du, hvem du kan kontakte, hvis du oplever:

Symptomer, der kan veere tegn pa, at
kraeftsygdommen vender tilbage? (n=2850)

Tegn pa senfelger? (n=2561)

" Ja " Nej

Lidt under halvdelen (44 %) oplever i mindre grad eller slet ikke, at de har vaeret med til at treeffe be-
slutninger om deres opfelgningsforlgb i det omfang, de enskede. 30 % angiver, at de i hgj grad oplevede
dette, mens 26 % svarede “i nogen grad” (figur 10). 40 % af kraeftpatienterne synes, at deres pargrende
i haj eller nogen grad er blevet involveret i opfalgningsforlabet pd en god made, mens 21 % ikke oplever
dette. 39 % svarer "ikke relevant” (figur 11).

FIGUR 10: Var du med til at traeffe beslutninger om dit opfelgningsforlab i det omfang, du enskede

(f.eks. hvornar og hvor ofte du skal til opfelgende undersagelse/samtale, om opfelgningen foregar pa
sygehuset/hos praktiserende leege/i kommunen)? (n= 2.088)

¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad I mindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforlab.

FIGUR 11: Synes du, at dine pargrende er blevet involveret i dit opfalgningsforlgb pa en god made?
(n=3.029)

B

¥ Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke ' Ikke relevant

J)

Den hjeelp, jeg har faet, har jeg hele tiden selv opsagt.
Hvis jeg ikke havde haft mennesker taet pa mig, der
kendte til det offentlige system’, havde det skabt endnu
mere stress hos mig. Det hele er meget uoverskueligr,
alle taler ligesom om detaljer, og ingen giver et overblik'
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2.3 Sammenhang og ansvar

Kraeftpatienter mader ofte mange laeger og sygeplejersker i lzbet af et kraeftforleb, og det er vigtigt,
at patienten oplever, at der er "styr pd dem” og at sundhedspersonalet er orienteret om patientens
sygdom og forlgb. Patienter oplever ikke nadvendigvis sammenhasng i deres forlgb, selv om
enheder i sundhedsvaesenet samarbejder pa tvaers. Sperger man patienterne, handler oplevelsen af
sammenhaeng isser om det naere — om medet med laeger og sygeplejersker, samtalen, hverdagen og
de arbejdsgange, der bidrager til at forme forlgbet [16].

De fleste kraeftpatienter giver udtryk for, at personalet til de opfelgende undersagelser eller samtaler i
haj eller nogen grad har sat sig ind i deres forlgb, giver plads til at tale om det, der er vigtigt for patien-
terne og tager deres symptomer og bekymringer alvorligt (79-89 %). Lidt faerre patienter oplever, at de
sundhedsprofessionelle er i stand til at hjaelpe dem med udfordringer i livet med/efter kraeft (63 %). Til
dette angiver 14 %, at de i mindre grad eller slet ikke oplever, at de sundhedsprofessionelle kan hjselpe
dem, mens det samme ger sig geeldende for 9 % vedregrende mulighed for at tale om det, der er vigtigt
for patienten. 4-7 % angiver, at de sundhedsprofessionelle i mindre grad eller slet ikke har sat sig ind i
deres forlgb og tager symptomer eller bekymringer alvorligt (figur 12).

FIGUR 12: Synes du, at de sundhedsprofessionelle, som star for dine opfelgende undersagelser/samtaler:

Tager dine symptomer alvorligt? (n=1993) 15 Il 7

Tager dine bekymringer alvorligt? (n=1903) 19 Il 11

Giver plads til, at | kan tale om emner, der er 21 11
vigtige for dig? (n=1916) .I

Har sat sigind i dit forlab? (n=1919) 25 .l 5

Er i stand til at hjeelpe digmed udfordringer, du matte 25 23
have med hensyn til livet med/efter kraeft? (n=1872) -I

¥ Ja,ihgjgrad © Ja,inogengrad ® Imindre grad
" Nej, slet ikke Ikke relevant

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

| alt 86 % af patienterne i opfelgningsforleb angiver, at de har madt et tilpas antal sundhedsprofessionelle
i deres opfelgningsforlgb. 11 % angiver, at de har madt for mange og 3 % for fa (figur 13).

FIGUR 13: Hvordan vurderer du det antal sundhedsprofessionelle, du har mgdt til opfelgende undersoe-
gelser/samtaler? (n=2.047)

For f& ™ Tilpas ™ For mange

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

| alt 74 % oplever, at én eller flere sundhedsprofessionelle har overblik over og ansvar for deres samlede
forlgb, 12 % har ikke denne oplevelse, mens 14 % svarer “ved ikke” (figur 14). Blandt de patienter, der
oplever at de sundhedsprofessionelle har overblik og ansvar, angiver 89 %, at en eller flere laeger pa
sygehuset havde overblik over og ansvar for deres opfelgning, mens 56 % svarer en eller flere sygeple-
jersker pa sygehuset. 19 % angiver, at deres praktiserende laeage havde ansvar og 4 % svarer sundheds-
professionelle fra kommunen (figur 15). 3 % angiver andre sundhedsprofessionelle end de oplistede
muligheder. Den hyppigst naevnte er speciallaeger (seerligt hudlasger).
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DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
1 2019 angav ca.
samme andele som i
2023, at dei hgj eller
nogen grad oplevede,
at de sundhedspro-
fessionelle, som stod
for deres opfelgen-
de undersegelser/
samtaler, tog deres
symptomer og be-
kymringer alvorligt,
gav plads til vigtige
emner og satte sig
ind i deres forlgb.

DET SVAREDE
PATIENTERNE I 2019:
12019 angav 14 %, at de
havde mgdt for mange
sundhedsprofessionelle
til opfelgende under-
s@gelser/samtaler,
sammenlignet med 11
% i2023.
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DET SVAREDE
PATIENTERNE |1 2019:

1 2019 oplevede faerre
patienter, at én eller
flere sundhedsprofes-
sionelle havde overblik
og ansvar over deres
samlede forlgb (64 % i
2019 vs. 74 % i 2023).

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
12019 angav 21 %, at de
i hgj eller nogen grad
oplevede selv at matte
tage et ansvar for op-
felgningsforlgbet (17 %
i 2023). Ca. samme an-
del som i 2019 oplever i
2023, at deres pararen-
de var ngdt til at tage
en del af ansvaret for
opfelgningsforlgbet,
som sundhedsvaesenet
burde have haft.

FIGUR 14: Oplever du, at der er én eller flere sundhedsprofessionelle, der har overblik over og ansvar for
dit samlede opfelgningsforlgb? (n=1.979)

S e

¥ Ja ™ Nej  Ved ikke

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

FIGUR 15: Hvis ja — hvilke(n) sundhedsprofessionel(le) oplever du har overblik over og ansvar for dit
opfelgningsforlgb?*

Leege(r) pa sygehuset (n=1300) 89

Sygeplejerske(r) pa sygehuset (n=817) 56

Praktiserende laege(r) (n=273) 19

Sundhedsprofessionel(le)
fra din hjemkommune (n=57)

Andre (n=44) 3

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar. Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der
har angivet, at der var én eller flere sundhedsprofessionelle, der havde overblik over og ansvar for deres opfelgningsforlab.

17 % af kreeftpatienterne i opfelgningsforleb angiver, at de har oplevet, at de i nogen eller hgj grad selv
har haft en del af ansvaret for opfalgningsforlgbet, som de mente, sundhedsvaesenet burde have haft.
13 % oplevede det i mindre grad og 66 % slet ikke (figur 16). | tillaeg hertil angiver 14 % en oplevelse af,
at deres pargrende i hgj eller nogen grad har haft sadant ansvar (figur 17).

FIGUR 16: Oplever du, at du selv blev ngdt til at tage en del af ansvaret for dit opfelgningsforiab, som
sundhedsvaesenet burde have haft? (n=2.051)

¥ Nej, slet ikke “ I mindre grad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja, i hgj grad ™ Ved ikke

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

FIGUR 17: Oplever du, at dine paregrende blev nadt til at tage en del af ansvaret for dit opfelgningsfor-
lzb, som sundhedsvaesenet burde have haft? (n=1.928)

¥ Nej, slet ikke I mindre grad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja, i hoj grad ™ Ved ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har vaeret i et opfelgningsforlgb.
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2.4 Onsker til opfelgningsforlgbet

43 % af kreeftpatienterne i opfelgningsforleb har angivet, at de @nsker én eller flere ting anderledes

i deres opfalgningsforlgb (figur 18). Blandt de patienter, der @nsker noget anderledes i deres opfolg-
ningsforlab, angiver flest et @nske om mere fokus pa livet efter kraeft (43 %) og flere undersegelser,
f.eks. scanninger (42 %). Ca. en fjerdedel @nsker, at forlebet involverer feerre forskellige sundhedspro-
fessionelle (26 %), at de opfelgende undersegelser/samtaler i hgjere grad foregar ved fysisk fremmade
(25 %) samt mere information om, hvad opfelgningsforlebet indebaerer (24 %). En femtedel gnsker flere
opfelgende samtaler (20 %). Lidt under hver 10. patient gnsker mindre ansvar selv (9 %), mere indflydelse
p4, hvad der skal ske i deres opfelgningsforleb (9 %), at opfelgende undersagelser/samtaler oftere foregar
digitalt (8 %), at det er tydeligere, hvornar de overgar til opfelgningsforleb (8 %) samt andet (8 %) (figur 19).

FIGUR 18: Er der noget, du @nsker anderledes i dit opfaelgningsforlgb? (n=2.027)

™ @nsker ikke noget anderledes ™ @nsker noget anderledes

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de er/har veeret i et opfelgningsforlgb.

FIGUR 19: Blandt dem, der @nsker noget anderledes:

Mere fokus pa udfordringer i livet efter kreeft (n=384)

Flere undersggelser (n=373)
Feerre forskellige sundhedsprofessionelle
inde over mit opfglgningsforlgb (n=234)

At opfelgende undersggelser/samtaler
oftere foregar ved fysisk fremmeode (n=223)

Mere information om, hvad mit

opfelgningsforlab indebaerer (n=211)

Flere opfglgende samtaler (n=177)

Mindre ansvar selv (n=76)
Mere indflydelse pa, hvad der skal
ske i mit opfelgningsforlgb (n=78)

At opfelgende undersggelser/samtaler
oftere foregar digitalt (n=73)

At det var tydeligere for mig, hvornar
jegovergik til opfglgningsforlgbet (n=70)

Andet (n=75)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har veeret til en opfelgende undersagelse eller samtale.
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DET SIGER PATIENTERNE: OPFOLGNINGSFORL@BET

447 patienter har i et kommentarfelt uddybet, om de gnskede noget anderledes i deres
opfelgningsforlab. Patienternes citater afspejler et fokus pa tilrettelaeggelsen af opfalgnings-
forlebet samt indholdet af undersegelserne og samtalerne.

p Tilrettelzeggelse af opfelgningsforlab

@nske om et lsengere opfelgningsforleb med tidligere og hyppigere opfelgninger

En stor del af patienterne angiver, at de gnsker et laengere opfaelgningsforlegb med tidligere og
hyppigere kontrol. Nogle fremhaever ventetiden fra endt behandling til ferste opfelgning som
uroveekkende, mens andre fremhaever tiden mellem opfaelgningerne. For mange kaedes ansket
om mere opfelgning sammen med en oplevelse af at std alene med ansvaret for at holde gje
med forandringer, der maske kan vaere tegn pa tilbagefald, hvilket skaber utryghed.

“Synes det er lang tid at vente 1 ar efter operation inden faerste kontrol og derefter 3 ar.”
“Jeg vil gerne have flere gange mammografi efterfalgende end hver andet ar.”

“Jeg kunne @nske, at den arlige kontrol pa sygehuset fortsastter sa leenge man far
antihormon-tabletter (5 ar), frem for at den stopper efter 2 ar”

“Nu skal jeg selv ops@ge hospitalet, hvis jeg ‘opdager’ noget. Det fales lidt utrygt.”

“Sidste scanning er nar man fylder 80 ar. Herefter foregar disse ikke automatisk som
tidligere med kontrol hver ¥ ar i 5 ar. Nu er det op til en selv at vaere opmeasrksom
pa forandringer etc,, hvilket kan gere en mere sygdomsfikseret.”

Flere udtrykker et specifikt anske om at fa foretaget scanninger frem for andre typer undersga-
gelser. Patienterne beskriver, at scanninger sammenlignet med andre typer af undersagelser,
giver dem en starre tryghed.

"Det er mit indtryk, at mit ‘kontrolforleb’ primaert retter sig mod skader som folge af
behandlingen, stralesar, der ikke heler, skader pa stemmeband, keebeknogler. Det er fint.
Men det ville veere rart med en arlig scanning, om primaartumoren ikke vender tilbage.”

“Scanning er mere trygt end bare blodprover.”

"Nar sygdomsperioden er slut, ville jeg gerne SIKRE MIG, at ALT er vaek! Forstar ikke, at
man ikke bliver tilbudt samme scanning som i starten, hvor man i mit tilfeelde fandt
knuden. Ny scanning: Knuden er vaek! Det ville vaere MEGET betryggende, og mange
samtaler kunne vaere overfladige i opfalgningsforlebet!”

"Det kunne vaere enskeligt, at man fik flere grundigere undersagelser pa hospital og/eller
hudklinik for at se, om man har faet flere ondartede modermeerker. Det ville begraense
utrygheden.”

“Jeg ville fale mig mere tryg ved at blive scannet evt. 1 gang arligt.”

Utryghed og udfordringer i medet med skiftende sundhedsprofessionelle

En stor del af patienterne beskriver, at de er blevet konsulteret af mange forskellige sundheds-
professionelle i opfelgningsforlabet. Flere uddyber, at det fales utrygt, nar de sundhedsprofessi-
onelle ikke kender til patienten og dennes historie, og nar skiftende sundhedsprofessionelle har
varierende tilgange og fremgangsmader under opfelgningerne.

“Til mine samtaler har det hver gang vaeret en ny laege. Alle har vaeret meget imade-
kommende, men det ville have vaeret dejligt og skabt kontinuitet med et kendt ansigt!”

"Det er forskellige leeger der foretager undersagelsen hver gang, det ville veere rart, at det
var den samme, sa ville det ogsa vaere nemmere at tale om senfolger med laegen.”

“Jeg har oplevet en forskel i den enkelte laeges tilgang til opfelgningskontrol ifm.

modermeerkekreeft, nogen gar taet pa med lup, som jeg finder betryggende, mens andre
leeger nejes med et hurtigt view.”
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Udfordringer med koordinering og ansvar

En mindre del af patienterne oplever et stort ansvar for selv at holde styr pa deres opfalgnings-
forlgb, bl.a. grundet utilstraskkelig koordinering og overlevering af information mellem de forskel-
lige aktarer, afdelinger eller sygehuse og aflyste/glemte aftaler.

“Jeg har vaeret nadt til at falge taet op pa indkaldelser til kontrol som jeevnligt er blevet
glemt. Ved henvendelse til afdelingen, har man veeret ret uinteresseret i, at man selv har
forsemt at indkalde og holde @je med kontrolprogram. Saledes ingen tegn pa, at man
fors@ger at korrigere fejl i sine processer. Meget kritisabelt!”

“Jeg bor alene og oplevede mig alene i hele forlebet. Jeg var/er afkreeftet fysisk og blev
lovet hjeelp til fysisk optraening og snak i noget gruppehallej i kommunalt regi. Jeg blev
telefonisk kontaktet, og oplysninger blev udvekslet. Jeg skulle blot afvente invitation. Den
kom aldrig og jeg orkede ikke at geore mere. Det var aergerligt.”

“Jeg har haft en scanning, der var fejlbooket, hvor jeg selv stod for det opklarende
arbejde. Jeg er blevet “glemt” 2 gange i forbindelse med opringningen efter kontrol.”

Indhold af opfelgningsforleb

@nske om grundigere undersggelser og mere narvarende samtaler

En del af patienterne er utrygge ved den afsatte tid til opfelgning og @nsker, at der bliver afsat
mere tid, bl.a. for at sikre, at de bliver ordentligt hert og feler sig grundigt fulgt op pa. Derudover
beskriver flere deres erfaringer med telefonisk/online kontakt med sundhedsprofessionelle. | de
fleste tilfaelde fremhaever patienterne, at de foretraekker fysisk kontakt.

“Jeg gar til kontrol 2 gange arligt og oplever hver gang, at personalet har travit og ikke
selv ndr at trackke vejret.”

“Jeg ville @anske, at det hver gang er en sygeplejerske, der ringer med scanningssvar, for
der feles det som om der er tid til at snakke udfordringer i min hverdag, til forskel for
lsegerne, som har meget travit med at fa afsluttet samtalen.”

“Jeg bliver kontaktet pa tif. efter aftalt tid og det er ok, men efter samtalen kommer jeg
altid i tanker om noget, jeg skulle have spurgt ind til - selv om jeg skriver spergsmal op

i forvejen [..] Jeg tror det ville veere bedre med en fysisk samtale - i @vrigt tror jeg, at
leegerne kunne have gavn af at se patienterne fysisk.”

"Det er ok pa en made med opfelgende undersagelser digitalt, men ved sidste fysiske
undersagelse, spurgte laegen, om jeg enskede, at hun skulle meaerke efter (knuder,
haevede lymfekirtler). Det kan laegen jo sa ikke, hvis undersagelsen er telefonisk.”

Onske om et gget fokus pa senfelger og gener

Mange patienter har ogsa benyttet friteksten til at udtrykke et anske om meget mere informa-
tion om og fokus pa senfelger i deres opfalgningsforlab. Flere angiver, at de slet ikke er blevet
oplyst om senfalger og beskriver derfor, at de var uforberedte pa, hvor meget senfalger og gener
fra kreeftbehandlingen er kommet til at fylde for dem.

“Jeg ville gerne veere MEGET mere forberedt pa senfalger som fatigue, depression mm.
Jeg blev slet ikke forberedt pa en efterreaktion!”

"Det er jo en helt ny verden man pludselig lander i, og som, i hvert fald jeg, ikke vidste
meget om. Jeg fik brystkraeft og er gaet flot igennem alt, men jeg vidste f.eks. ikke, hvor
handicappet jeg blev med manglende funktion i hejre arm og i lang tid efter operation
og da alt havde lagt sig, reg min psyke pa lidt af en de-tour. Bliver stadig gradlabil over
forlebet ind imellem. Nul energi og treet. Det herte jeg aldrig om.”

"Det kreever virkelig overskud at veere den svage! Jeg feler mig langt mere syg og ramt
nu, af senfelger, end da jeg var syg af kraeft. Dét kunne jeg godt taenke mig, at der er
mere fokus pa! Det forstar og meerker vist kun de, som lever med senfelgerne [..] og som
har veeret gennem et kraeftforleb. Det er svaert at acceptere et andet og svaekket jeg pa
den anden side af et forleb - man er jo rask!? - men ikke i samme forfatning.”
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‘Da jeg var erkleeret kraeftfri, var jeg overhoved ikke rask. [..] Var chokeret over, at
Jjeg neermest i panik matte kontakte min egen praktiserende lsege med alle disse
invaliderende symptomer/[..]"

En del uddyber, at opfelgningssamtalerne i hgjere grad har fokus pa selve kraeften og i mindre

grad betydningen af senfalger. Flere oplever, at samtalen om senfalger kun “bliver ved snakken”.

"Opfelgningsforlebet bestar kun af en fysisk undersegelse, og at laegen kort sparger
hvordan det gar. Jeg mangler at kunne fa talt om de problemer og udfordringer min
operation har givet og stadig giver - bade fysisk og psykisk.”

“Jeg synes, de er rigtig dygtige til alt, hvad der hedder behandling af kraeft og
opmeerksomhed pa om kraeften vender tilbage - jeg synes, jeg star fuldsteendig alene
med alt, der hedder livet efter kraeft. Her 2 ar efter star jeg med en raekke senfalger, som
Jjeg oplever, at jeg selv ma sta med.”

“Jeg oplever der er plads til at tale om senfalger, de bliver noteret, men der mangler
opfelgning. Det bliver ved snakken og man skal vaere god til at finde hjselpen til det. Det
har veeret sveert for mig, for man vil heller ikke vaere sddan en, der piver.”

Mange af patienterne understreger, at der i seerlig grad mangler oplysning og vejledning

om psykiske gener og senfaelger. Nogle uddyber, at de ikke vidste hvordan de kunne fa hjzelp
til psykiske udfordringer, eller at ventetiden var for lang. For mange, der oplever psykiske
senfaelger, har det derfor bade veeret overvaeldende og ensomt.

“Jeg ved, der findes tilbud, men jeg orker ikke selv opsage dem. Jeg savner ogsa nem
adgang til psykologhjeelp, som ikke kraever en omfattende argumentation over for egen
praktiserende laege efterfulgt af 6 maneders ventetid hos psykologen. Jeg ville anske,
man bare blev tilbudt ting direkte nar man var pa hospitalet.”

"Der har ikke vaeret fokus pa livet efter kraeft. Det har resulteret |, at jeg var nedt til at opsige
mit job, da tanker, bekymringer og sevnbesveer gjorde, at jeg ikke kunne haenge sammen.”

"Efter kemo oplevede jeg at blive meget ked af det og matte have hjaselp af psykolog. Det
er en jungle at finde frem til en, ventetiden er alt for lang. Maske kunne det have hjulpet
bare at tale med en sygeplejerske/andre patienter med samme forleb. ”

"Jeg blev opereret fire gange for to forskellige kraeftformer i perioden 2020/21, og
manglede i ekstrem grad psykologisk krisehjeelp lige efter operationerne [..] Senere fandt
Jjeg ud af, at jeg ogsa kunne anmode om en sddan radgivning/hjaelp i det offentlige, men
det var efter laaaang ventetid. Der mangler sgu psykologer, psykologer OG psykologer til
at give en umiddelbar psykologisk krisehjaelp efter overstaet operation(er).”

Onsker ikke noget anderledes

Flere har brugt fritekstfeltet til at uddybe, hvorfor de ikke @nsker noget anderledes i deres op-
felgningsforlab. Disse patienter beskriver, at de har haft et “professionelt” forlgb, at de har faet en
klar plan for opfalgningen, og at behandlingen har veeret anerkendende, omsorgsfuld og effektiv.

“Jeg har veeret til kontrol hvert ar siden og jeg er stadig helt uden cancer. Jeg er meget
meget tilfreds med hele mit forlab pa sygehuset, hvor leegen der opererede mig og har
sat den arlige scanning i gang, var meget opmeerksom og fortalte detaljeret om forleb
med bade min mand og mig.”

“Jeg er en overordentlig tilfreds patient. Jeg oplever at have modtaget excellent
behandling i hele mit forleb. Grundig information om processer. God styring af mine
forventninger. Kyndige, lyttende, empatiske professionelle hele vejen.”

“Jeg bliver regelmeaessigt overvaget ved blodpraver, scanninger, mv. Efter symptomer
blev opdaget, har jeg vaeret igennem omfattende undersagelser. Personalet, laeger
som sygeplejerske, er utroligt hjaelpsomme og saetter mig ind i alle detaljer vedrerende
sygdommen, scanninger, prevetagninger, mulige behandlinger, mv. Jeg er 100% tilfreds.”
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2.5 Patientsikkerhedsbrist i opfelgningsforlgbet

Kreeftforlgb er ofte langvarige og komplekse og indebaerer kontakt med mange forskellige sundheds-
professionelle og sygehusafdelinger. Den hgje grad af specialisering og kompleksitet i et kraeftforlgb
stiller hgje krav til patientsikkerheden, da der kan veere stor risiko for, at der opstar en eller flere sikker-
hedsbrister. Samtidig er kraeftpatienters sygdom i de fleste tilfaelde alvorlig, hvor behandling med
potentielt mange bivirkninger og komplikationer kan vaere ngdvendig.

Patientsikkerhed handler om at minimere risikoen for, at patienter skades som felge af deres kontakt
med sundhedsvaesenet, samt at hvis uheldet er sket, at sarge for, at konsekvenserne for patienten er
mindst mulige. Betegnelsen utilsigtede haendelser benyttes oftest som en samlet betegnelse for de fejl
og komplikationer, der er omdrejningspunktet i patientsikkerhedsarbejdet og som ikke er en felge af
patientens sygdom, men en konsekvens af sundhedsvaesenets indsats.
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Patienterne i undersegelsen er blevet spurgt, om de har oplevet én eller flere af de mest velkendte
komplikationer og/eller fejl, som kan forekomme i et kraeftforlgb. Patienterne vil oftest have svaert ved
at vide, om de haendelser, de oplever, er fejl, komplikationer til behandlingen eller bivirkninger til deres
medicin. For patienten handler det om, at noget ikke forlgber som det skulle, og af den grund vil deres
svar i nedenstaende figur ogsa veere en sammenblanding af handelser, som vi ikke entydigt kan placere
som det ene eller det andet.

21 % af patienterne har angivet, at de har oplevet mindst én sikkerhedsbrist i deres forlgb. Blandt disse
har 67 % oplevet én sikkerhedsbrist, mens 23 % har oplevet to sikkerhedsbrist eller flere (resultater ikke
vist). De hyppigst forekommende sikkerhedsbrister er underernaering/uhensigtsmaessig vaegtaendring
(11 %) og utilstraekkelig smertedaekning (9 %). En mindre andel (< 5 %) oplever problemer med medicin,
blodprop, liggesar/tryksar samt manglende hjeelp eller hjeelpemidler til at handtere dagligdagen hjemme
(figur 20). 8 % af kreeftpatienterne oplever, at vigtig information om deres sygdom eller behandling har
manglet, blev vaek eller ikke blev bragt videre, og 6 % oplever ikke at have faet relevant hjaelp/staotte
som aftalt (figur 21).

FIGUR 20: Efter din behandling pa sygehuset er afsluttet, har du da oplevet felgende:

DET SVAREDE

PATIENTERNE | 2019:

2019 angav 5 %, at
Utilstraekkelig smertedaekning (n=2837) 62 9 29 de havde oplevet util-
straekkelig smertedaek-
ning (9 % i 2023). For

Problemer med min medicin (n=2769) 65 5 30 . .
de ovrige spergsmal er
andelene stort setens i
Fik en blodprop (n=2769) 72 3 25 2023 og 2019.
Fik liggesar/tryksar (n=2761) 69 30
Underernzering/uhensigtsmaessig veegtaendring (n=2763) 63 11 26
Manglede hjzelpemidler til at handtere 61 3 36
dagligdagen (n=2764)
Manglede hjzelp til at handtere dadli
anglede hjeelp til at hdndtere daglig- 59 3 38

dagen hjemme (n=2771)

Nej = Ja Ikke relevant
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FIGUR 21: Efter du startede i opfelgningsforlab, har du da oplevet falgende:

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
| 2023 oplever ca. Vigtig information om min sygdom/behandling manglede, ..

samme andele som i blev veek, fejlnoteret eller ikke bragt videre (n=2030)
2019, at vigtig infor-
mation manglede eller . .
blev vaek og ikke at fa Jeg fikikke relevant hjeelp/stette som aftalt (n=1891) l-
relevant hjeelp/stotte
som aftalt. " Nej ™ Ja " Ikke relevant

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

J)

Faler mig overladt til mig selv, har kun moder-
meaerkekraeft, men ville vaere trygt med opfalgning.
Havde store komplikationer med sarheling, folte mig
udskeeldt og negligeret under forlebet.

Kost og ernzering
Det anbefales fra Sundhedsstyrelsen, at alle kraeftpatienter far vurderet deres ernaeringsstatus med
fokus pa eventuelt veegttab og vaegtegning [6].

Hver tredje kraeftpatient udtrykker et behov for hjeelp til at hdndtere kost og ernaering (uhensigtsmaessig
vaegtaendring og underernaering) (figur 22). Blandt dem, der angiver et behov, oplever 60 % i mindre grad
eller slet ikke at have faet hjaelp til dette, mens 22 % oplever det i nogen grad og 18 % i hgj grad (figur 23).

FIGUR 22: Behov for hjaelp til at fa den rette kost og ernaering (n=2.630)

¥ Behov ® |kke behov

FIGUR 23: Har du, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den hjaelp, du har haft behov for
til at fa den rette kost og erneaering? (n=884)

e

= Ja,ihejgrad * Ja, inogen grad ™ I mindre grad ® Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov.
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Derudover angiver 37 %, at en sundhedsprofessionel i mindre grad eller slet ikke har talt med dem om,
hvorvidt de har behov for hjzelp til at fa den rette kost og ernaering. 20 % angiver, at de i nogen eller hg;j
grad er blevet talt med om dette, mens 43 % har svaret 'ikke relevant’ (figur 24).

FIGUR 24: Har en sundhedsprofessionel talt med dig om, hvorvidt du har behov for hjaelp til at fa den
rette kost/ernaering? (n=2.653)

¥ Ja,ihgjgrad ' Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant

J)

Jeg synes, at jeg har skulle vaere meget proaktiv. Det

har vaeret og er forsat kraevende. Isaer at skulle opsage
0g koordinere mange forskellige behandlingssteder og
myndigheder: egen laege, flere sygehuse og forskellige
afdelinger, kommune, region, egne private behandlere..

J)

Der har vaeret problemer med, hvem der var ansvarlig

for at ivaerksaette et genoptraeningsforleb. Pa sygehuset
sagde de, at det var egen laeges ansvar. Egen laege sagde,
at det var hospitalets ansvar! Det tog naesten et ar at
blive visiteret til hiemmehjeelp [..]. Lige efter operationen
var der ingen hjaelp at fa til praktiske geremal!
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2.6 Tilbagefald af kraeftsygdommen

Frygt for tilbagefald er en hyppig senfalge efter alle typer af kreeft og kan vaere til stede mange ar efter
diagnosen [17]. Dette billede ses ogsa hos undersggelsens deltagere, idet ca. halvdelen af patienterne
angiver, at det er vigtigt for dem at tale om eller fa afklaret om kraeften er vendt tilbage ved deres op-
felgende undersagelser/samtaler og 23 % angiver problemer med angst/bekymringer som en af de tre
gener, der fylder mest for dem i hverdagen (resultater ikke vist her). Frygt for tilbagefald er karakteri-
seret ved vedvarende optagethed af tanken om, at kraeften vender tilbage eller udvikler sig yderligere,
tilegnelse af uhensigtsmaessige mestringsstrategier, nedsat/forringet daglig funktion, fysisk og psykisk
ubehag og begreaenset lyst til at laegge planer for fremtiden [17].

Symptomer pa tilbagefald

Knap hver femte (18 %) kraeftpatient har oplevet symptomer, der kunne vaere tegn p3, at kraeftsygdom-
men var vendt tilbage, mens 82 % ikke har oplevet sddanne symptomer (figur 25). Blandt dem, der har
oplevet symptomer, har 36 % talt med en sundhedsprofessionel om symptomerne i forbindelse med
en planlagt opfelgning, mens 36 % kontaktede sygehuset, og 17 % kontaktede en praktiserende laege. 5
% har ikke talt med en sundhedsprofessionel om de symptomer, de har oplevet (figur 26).

FIGUR 25: Har du oplevet symptomer, der kunne vaere tegn p3a, at kreeftsygdommen var vendt tilbage?
(n=2.223)

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
12019 angav 22 % af
patienterne, at de hav- -
de oplevet symptomer,
der kunne vaere tegn 5 Ngj ¥ Ja
p3, at kraeftsygdom-

men var vendt tilbage,
mod 18 % i 2023.

FIGUR 26: Hvis ja — talte du da med en sundhedsprofessionel om dine symptomer?

Ja, til planlagt opfelgning (n=136) 36
Ja, jeg kontaktede sygehuset (n=135) 36
Ja, jeg kontaktede en praktiserende laege (n=65) 17

Ja, jeg kontaktede en speciallaege
uden for sygehuset (n=13)

Andet (n=9) 2

Nej, jeg har ikke talt med en sundheds-
professionel om mine symptomer (n=18)

Delpopulation: Kun opgjort blandt personer, der har oplevet symptomer.
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Oplevet tilbagefald

Kraeftpatienterne er herudover blevet spurgt, om de har oplevet tilbagefald af deres kraeftsygdom. |
alt 2.162 patienter har svaret pa spergsmalet og heraf har 5 % oplevet et tilbagefald. Blandt dem, der
har oplevet tilbagefald, angiver 48 %, at de inden det blev konstateret, havde oplevet symptomer, der
kunne vaere tegn pa tilbagefald (resultat ikke vist).

113 patienter har angivet i hvilken forbindelse tilbagefaldet blev opdaget. Heraf angiver 2 ud af 3, at det
blev opdaget i forbindelse med en planlagt opfelgning (65 %), mens 11 % fik konstateret et tilbagefald
efter de selv kontaktede sygehuset. For 15 % blev det opdaget som fglge af, at de kontaktede en prakti-
serende laege eller speciallaage uden for sygehuset, og for 8 % skete det i forbindelse med en akut ind-
leeggelse (figur 27). 2 % har angivet ‘andet’, og i fritekst er det beskrevet, at dette daekker over at kraeft-
sygdommen blev opdaget tilfaeldigt i forbindelse med udfersel af anden operation eller indlaeggelse.

FIGUR 27: Hvordan blev det opdaget, at kraeftsygdommen var vendt tilbage?*

Til planlagt opfglgning (n=74) 65

Jeg kontaktede en praktiserende laege eller special-

1
lege, fordi jeg oplevede symptomer pa tilbagefald (n=17) >

Jeg kontaktede sygehuset, fordi jeg

oplevede symptomer pa tilbagefald (n=12) 1

Jeg blev akut indlagt (n=9) 8

Andet (n=2) | 2

Delpopulation: Kun personer, der har oplevet, at kreeftsygdommen er vendt tilbage, efter de har faet at vide, at kraeften er vaek
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

| 2019 kontaktede 20
% praktiserende leege
eller specialleege uden
for sygehuset, fordi
de oplevede symp-
tomer pa tilbagefald,
sammenlignet med 15
% i2023.
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Senfalger, hjcelp
og stotte

De fleste kraeftpatienter har eller far pa et tidspunkt brug for
hjeelp og statte til problemer, gener eller senfelger.

Dette kapitel handler om hvilke behov, kraeftpatienterne har haft,
efter de har afsluttet behandlingen pa sygehuset og om de har
faet den hjeelp, de havde behov for. Det drejer sig bade om hjeelp
til at handtere fysiske, psykiske og seksuelle senfalger, hjelp og
stotte fra praktiserende laege og kommune samt hjaelp og stette
fra parerende.

70 % af patienterne angiver senfalger, der fylder i hverdagen. De
hypigste senfolger er traethed, som 56 % oplever. Samlet set har
40 % angivet behov for hjeelp til fysiske, psykiske eller seksuelle
senfalger, men op mod 3 ud af 4 patienter far ikke deres behov for
hjeelp og stette uopfyldt. 37 % af patienterne har haft behov for
fysisk genoptraening efter afsluttet behandling, og 69 % har i hgj
eller nogen grad faet daekket deres behov.

| alt 39 % af patienterne har vaeret i kontakt med en praktiserende
laege, efter behandlingen pa sygehuset er afsluttet, og de fleste
af disse vurderer laegens hjzelp positivt. Men mange patienter er i
tvivl om, hvordan den praktiserende laege kan hjaelpe, imens andre

' .‘." /i " . .
G T fraveelger at involvere den praktiserende laege i deres kraeftforlab.
5% o
{l‘llh S "” o‘_' : . . .
15 B A 38 % af patienterne har haft kontakt til kommmunen i deres forlab.
oy N Pa flere parametre vurderer over halvdelen af patienterne, at de
' ".'_':J',.,’. AN AR ikke har faet den hjaelp, de havde behov for i de kommunale tilbud.
i 3\ e '-", ‘.' At
','.,"""""" '#‘ ," _o".u
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3.1 Oplevede gener og senfalger

| dag overlever langt flere kraeftpatienter deres sygdom. Den forbedrede overlevelse betyder dog ogs4,
at flere patienter lever med og har behov for hjeelp til lindring eller afhjaelpning af senfelger, som syg-
dommen og/eller behandlingen har medfert. Begrebet senfelger daekker over helbredsproblemer, der
opstar under primaer behandling og bliver kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder eller
ar efter behandlingen er afsluttet [18]. Senfalgerne kan karakteriseres som vaerende fysiske, psykiske,
sociale eller andelige/eksistentielle eller en kombination af disse [6].

Omfanget af senfelger efter et kraeftforlgb er varierende afhaengigt af hvilken kraeftdiagnose, der er
tale om, samt hvilken behandling patienten har modtaget. Herudover er det individuelt, hvor indgri-
bende den enkelte senfelge opleves i hverdagen, da oplevelsen ofte saettes i relation til den hverdag,
patienten havde, fer denne fik kraeft. Endelig spiller individuelle forventninger om, hvilke aktiviteter
man vil kunne udfere sig ogsa en vaesentlig rolle i vurderingen af senfelgernes betydning, ligesom de
kan andre sig med tiden [19].

I nogle tilfeelde kan det vaere sveaert at skelne mellem forbigaende gener, bivirkninger til behandling og
blivende senfalger, ogsa for patienterne selv. | undersegelsen har vi spurgt ind til hvilke gener/felger af
kraeftsygdom og/eller -behandling, som fylder mest for kraeftpatienterne i deres hverdag. Resultaterne
benaevner vi som senfaelger i denne rapport, dog med det forbehold at det i visse tilfeelde kan afspejle
andre problemstillinger.

70 % af kraeftpatienterne angiver én eller flere senfelger, som fylder i deres hverdag, mens 30 % ikke
angiver senfelger (figur 28). Af dem, der oplever gener, angiver 22 % én gene, 26 % to gener, mens 52 %
har angivet tre gener eller mere (resultat ikke vist).

FIGUR 28: Opgerelse over hvor mange, der har angivet gener, der fylder i deres hverdag (n=3.232)

30 70

Ingen gener ™ En eller flere gener

| Barometerundersagelsen 2019 angav 58 % af kraeftpatienterne én eller flere senfalger, som fyldte for
dem i dagligdagen. De 58 % fra undersggelsen i 2019 kan dog ikke direkte sammenlignes med de 70

% i 2023, og er ikke ngdvendigvis udtryk for, at der er sket en stigning i andelen som far senfelger af
deres sygdom/behandling. Spergsmalet vedrgrende senfalger kunne i 2019 besvares via en dben svar-
kategori, hvor patienterne i fritekst kunne angive oplevede gener og senfglger. | 2023 blev patienterne
i stedet praesenteret for ti kategorier af gener/senfalger, som formentlig er nemmere at udfylde, frem
for selv at skulle formulere og beskrive de gener/senfalger, de oplever. Der har desuden generelt vaeret
et gget fokus pa senfeglgeomradet blandt kraeftpatienter siden undersagelsen i 2019, hvilket kan have
pavirket andelen, der oplever og angiver senfelger, der fylder i hverdagen.

Figur 29 viser en oversigt over de senfelger, der fylder mest for kraeftpatienterne ca. 2,5 ar efter kraeft-
diagnosen. Blandt de 70 %, der har angivet senfglger, er de hyppigste treethed/manglende energi (56
%), angst/bekymringer (25 %), afferings-/tarmproblemer (24 %), seksuelle problemer (23 %), problemer
med vandladning (21 %), tristhed/nedtrykthed (21 %), feleforstyrrelser (20 %), hukommelse/kognition
(20 %), smerter/ubehag (17 %) og lymfadem (9 %) (figur 29).

10 % angiver 'andre gener’, som primaert omfatter diverse mundgener (sdsom terhed, slim, synkebe-
sveer), vejrtraekningsbesvaer og haeshed. Herudover beskrives ogsa appetit- og fordgjelsesproblemer
og specifikke muskel- og ledgener (sdsom stivhed i led og nedsat muskelkraft/bevaegelighed). Derud-
over mener en betydelig andel, at felgesygdomme/tilstande af kraeftsygdommen og/eller behandling
sasom nedsat hjertefunktion, manglende spytkirtler, at vaere kommet i overgangsalderen eller at have
udviklet diabetes er det, der fylder mest i deres dagligdag. En stor andel fremhaesver ogsa kosmetiske
gener/felger sdsom hartab, tydelige ar, vaegtaendring og andre kropsforandringer som gener, der fylder
lige s& meget, hvis ikke mere, i deres hverdagsliv.
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FIGUR 29: Du bedes seaette kryds i op til tre gener/felger af din kraeftsygdom og/eller -behandling, som
fylder mest for dig i din hverdag*

Traethed/manglende energi (n=1257)

Angst/bekymringer (n=564)

Afferings-/tarmproblemer (n=536)

Seksuelle problemer (n=516)

Vandladningsproblemer (n=472)

Tristhed/nedtrykthed (n=483)

Foleforstyrrelser (n=443)

Hukommelse/kognition (n=451)

Smerter/ubehag (n=379)

Lymfedem (n=202)

Andet (n=230)

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har oplevet én eller flere gener.

J)

Det kraever virkelig overskud at vaere den svage! Jeg
foler mig langt mere syg og ramt nu, af senfelger, end
da jeg var syg af kraeft. Dét kunne jeg godt taenke mig,
at der er mere fokus pal Det forstar og maerker vist kun
de, som lever med senfelgerne [..] og som har vaeret
gennem et kreeftforlob. Det er svaert at acceptere et
andet og svaekket jeg pa den anden side af et forlab

- man er jo rask!? - men ikke i samme forfatning.
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DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

1 2023 angiver flere
patienter et behov for
hjaelp til fysiske senfal-
ger (30 % i 2019 vs. 36
% i2023) og psykiske
senfelger (27 % i 2019
vs. 36 % i 2023). 12023
angiver faerre et behov
for hjeelp til handtering
af problemer med sex
og/eller samliv (35 % i
2019 vs. 29 % i 2023).

3.2 Hjeelp til fysiske, psykiske og seksuelle senfalger

Handtering af senfalger er en central del af den rehabiliterende indsats efter behandling for
en kreeftsygdom [18].

Samlet set har 40 % af patienterne angivet et eller flere behov for hjzelp til handtering af fysiske,
psykiske eller seksuelle senfalger (resultat ikke vist). Mere end hver tredje kraeftpatient oplever et
behov for hjeelp til at handtere fysiske og/eller psykiske udfordringer eller senfelger (36 %), mens det
ikke er tilfeeldet for 2 ud af 3 (64 %). 29 % oplever behov for hjeelp til problemer med sex-/samliy,

og 71 % ger ikke (figur 30).

FIGUR 30: Behov for hjaelp til:

Fysiske udfordringer/senfelger? (n=2638) 36

Psykiske udfordringer/senfalger? (n=2639) 36

At handtere problemer med sex- og/eller

2
samliv? (n=2624) ?

Behov ™ |kke behov

| forhold til om patienten har talt med en sundhedsprofessionel om, hvorvidt de har behov for af-
hjeelpning af fysiske, psykiske eller seksuelle gener, svarer 43 % 'nej, slet ikke' eller ‘i mindre grad' nar det
vedrerer hjaelp til psykiske udfordringer, 36 % nar det vedrerer hjzelp til at handtere problemer med
sex-/samliv og 31 % nar det vedrerer fysiske senfalger. Henholdsvis 7 % og 8 % er i hgj- eller nogen
grad blevet talt med om deres behov for hjaelp til at handtere problemer med sex-og/eller samliv. Det
samme angar henholdsvis 7 % og 12 % ved psykiske senfelger og 12 % og 16 % ved fysiske senfalger.
Mellem 38 % og 49 % har svaret 'ikke relevant' til spgrgsmalene (figur 31).

FIGUR 31: Har en sundhedsprofessionel talt med dig om, hvorvidt du har behov for afhjeelpning/lindring af:

Fysiske udfordringer/senfelger? (n=2644) - 16 12 - 41
Psykiske udfordringer/senfalger? (n=2653) . 12 14 _ 38
Hjeelp til at handtere problemer med i 16
sex- og/eller samliv? (n=2634) . _
M Ja,ihgjgrad " Ja, inogen grad ™ | mindre grad
B Negj, slet ikke ™ Ikke relevant

Blandt de patienter, der har haft behov, oplever flest patienter at fa deres behov opfyldt, nar det drejer
sig om fysiske gener — 20 % angiver i hgj grad at have faet opfyldt deres behov for afhjaelpning af fysiske
gener og 25 % i nogen grad. Omvendt far 55 % af patienterne i mindre grad eller slet ikke opfyldt deres
behov knyttet til fysiske senfalger. 12 % oplever i hgj grad og 16 % i nogen grad, at fa den hjaelp, de har be-
hov for til problemer med sex- og/eller samliv. 72 % oplever slet ikke eller i mindre grad at fa den hjeelp, de
har behov for vedrarende dette. Kun 10 % med behov for hjeelp til psykiske senfelger oplever at fa deres
behov opfyldt i hgj grad og 19 % i nogen grad. 71 % af dem med behov for hjaelp til at handtere psykiske
senfelger far det i mindre grad eller slet ikke (figur 32).
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FIGUR 32: Har du, efter at behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den hjzelp, du har haft behov
for til:

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

1 2019 angav feerre
patienter at have faet
den hjeelp, de havde
behov for til fysiske
senfelger (15 % i 2019
vs. 20 % i 2023). Flere
patienter oplevede i

Fysiske udfordringer/senfelger? (n=943) 20 25 25

Psykiske udfordringer/senfelger? (n=938) | 10 19 27

At handtere problemer med sex- og/eller

12 16 21
samliv? (n=767)

have faet den hjaelp,
Ja, ihgjgrad  Ja, inogen grad ™ | mindre grad ™ Nej, slet ikke de havde behov for til

problemer med sex-/

samlivi 2019 (37 % i
Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har angivet et behov pa det pagzeldende spargsmal. 2019 vs. 28 % i 2023).

3.3 Hjeelp og statte fra kommunen

Kommunerne har ifelge Sundhedsloven en forpligtelse til at etablere patientrettede forebyggelsestil-
bud og sundhedsfremmmende indsatser samt til at tilbyde kraeftrehabilitering, og Sundhedsstyrelsen har
i 2024 offentliggjort kvalitetsstandarder for de kommunale sundhedstilbud, f.eks. de rehabiliterende
indsatser i forbindelse med en kraeftsygdom [20, 21].

Patienter, som har behov for rehabiliterende indsatser, skal henvises til en afklarende samtale i kommunen.
Henvisningen til rehabilitering kan sendes under hele forlgbet, uanset hvornar behovet opstar og kan
bade sendes af sygehuset og af den praktiserende laege. Nar kommunen modtager en henvisning,
kontaktes patienten og inviteres til en afklarende samtale. Ved denne samtale afdackkes patientens
behov pa ny, da der kan veere opstaet nye behov, siden behovsvurderingen blev gennemfert pa syge-
huset. P4 baggrund heraf planlaegges et forleb med udgangspunkt i patientens individuelle behov.
Forlgbet og indsatsen i kommunen kan involvere en raekke velfaesrdsomrader, primaert inden for sund-
heds-, social-, beskaeftigelsesomradet [18].

38 % af patienterne i undersa@gelsen har vaeret i kontakt med kommunen vedrgrende et eller flere af
stattetilbud (resultat ikke vist). Blandt disse vurderes hjeelpen vedrgrende genoptraening mest positivt.
Her vurderer 65 % af patienterne, at de personer, de har vaeret i kontakt med kommunen vedraren-

de genoptraening/rehabilitering, i hgj eller nogen grad har sat sig ind i deres individuelle behov. 35 %
vurderer, at de i mindre grad eller slet ikke har sat sig ind i deres individuelle behov. Derudover vurderes
saerligt skonomisk radgivning men ogsa hjemmehjaelp overvejende negativt. 70 % af dem, der har haft
behov for gkonomisk radgivning, vurderer at de slet ikke er blevet hjulpet af de personer, de har vaeret

i kontakt med vedrgrende dette, mens 20 % i hgj eller nogen grad er blevet hjulpet og 10 % i mindre
grad. 42 % af dem, der har haft behov for hjemmehjeaelp, vurderer, at de personer, de har veeret i kontakt
med vedregrende dette, slet ikke satte sig ind i deres individuelle behov. Det samme geelder for 36 %
vedrgrende hjemmesygepleje, mens 34 % slet ikke faler sig hjulpet efter at have modtaget radgivning i
forhold til deres jobsituation (figur 33).

JJ

Har den oplevelse, at under behandling er der fuld
forstaelse fra kommunen. Men sa snart behandling er
overstaet og langsom genopstart pa arbejde begynder,
er der absolut ingen forstaelse. Blev bombarderet fra
forskellige afd. i kommunen, som jeg intet forstod af!
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FIGUR 33: Synes du, at de personer, du har vaeret i kontakt med hos kommunen har:

Sat sigind i dine individuelle behov vedr.

genoptraening/rehabilitering? (n=1029) A --
Sat sig ind i dine individuelle behov 25
vedr. hiemmehjeelp? (n=401)
Sat sigind i dine individuelle behov 21
vedr. hiemmesygepleje? (n=393)
Hjulpet dig med radgivning med hensyn %
til din jobsituation? (n=477)
Hjulpet dig med radgivning med hensyn 10
til din gkonomiske situation? (n=409)

¥ Ja,ihgjgrad © Ja,inogengrad ™ Imindregrad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Personer, der har svaret ‘ikke relevant’ til det enkelte aspekt, er ekskluderet i opgerelsen, bar 1(n=1.737),
bar 2 (n=2.289), bar 3 (n=2.282), bar 4 (n=2.196), bar 5 (n=2.261).

Hjeelp i hjemmet
18 % af kraeftpatienterne angiver, at de har haft behov for hjemmesygepleje, mens 82 % ikke har. 15 %
har angivet behov for hjemmehjaelp, og 85 % har ikke oplevet behov for dette (figur 34).

P& spergsmalet om, hvorvidt patienterne er blevet talt med om deres behov for hjaelp i hjemmet, svarer
4 % 'ja, i hgj grad eller ja, i nogen grad' vedrarende hjemmehjaelp, mens det samme ger sig gaeldende
for 9 % vedrerende hjiemmesygepleje. 17 % svarer “slet ikke" eller “i mindre grad” vedrerende hjemmesy-
gepleje, og 19 % vedrerende hjemmehjeaelp. Henholdsvis 74 % og 77 % har svaret "ikke relevant” (figur 35).

Blandt de patienter, der har angivet et behov for hjemmesygepleje, angiver 29 %, at de i hgj grad har
faet den hjeelp, de havde behov for, mens 13 % svarer ‘ja, i nogen grad'. 58 % angiver, at de slet ikke
eller i mindre grad har faet den hjeelp, de havde behov for til hjemmesygepleje. 13 % af de patienter, der
har angivet behov for hjemmehjaelp, har i haj grad faet den hjaelp, de havde behov for, mens 8 % har i
nogen grad. 4 ud af 5 patienter med behov for hjemmehjaelp — eller 79 % - angiver, at de i mindre grad
eller slet ikke har faet den hjzelp, de havde behov for hertil (figur 36).

FIGUR 34: Behov for:

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

andele som i 2019

angivet behov for

hjemmesygepleje (17 % Hjemmehjaelp? (n=2640)
12019 vs. 18 % i 2023)

og hjemmehjeelp (14 %
12019 vs. 15 % i 2023). " Behov ® Ikke behov

FIGUR 35: Har en sundhedsprofessionel talt med dig om, hvorvidt du har haft behov for fglgende:

Hjemmesygepleje? (n=2644) 3 I- 74
Hjemmehjeelp? (n=2645) 2I- 77

¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogengrad ¥ I mindre grad ® Nej, slet ikke “ Ikke relevant
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FIGUR 36: Har du, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den hjeelp, du har haft behov for til:

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

patienter, at de slet

ikke havde faet den

Hjemmehjaelp? (n=384) 8 hjeelp de havde be-
hov for til hjemmesy-
gepleje (38 % i 2019
¥ Ja,ihgjgrad “ Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke vs. 50 % i 2023) og
hjemmehjzelp (65 % i

2019 vs. 70 % i 2023).

om@1s Bo djeely usbjeiuss | ¢ |o11dey

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov

Genoptraening

Sygehuset eller praktiserende laege kan ogsa sende en henvisning til genoptraening, hvis der er et
laegefagligt begrundet behov. Patienter, som oplever nedsat funktionsniveau og/eller fysiske gener
skal vurderes af en laege senest ved afslutningen af behandlingen med henblik pa henvisning til
relevant genoptraening [22].

| alt angiver 37 % af patienterne, at de har haft behov for hjaelp til fysisk genoptraening efter deres
behandling pa sygehuset blev afsluttet, mens 63 % ikke har haft et behov (figur 37). P4 spargsmalet
om, hvorvidt en sundhedsprofessionel har talt med dem om, hvorvidt de har behov for fysisk genop-
traening, svarer 37 % i hgj eller nogen grad, mens 25 % svarer ‘slet ikke' eller ‘i mindre grad'. 38 % svarer
'ikke relevant’ (figur 38).

FIGUR 37: Behov for fysisk genoptraening efter afsluttet behandling (n=2.763)

DET SVAREDE
PATIENTERNE I 2019:

2023 som i 2019 op-
levede et behov for
¥ Behov ™ Ikke behov fysisk genoptraening

(35 %2019 og 37 %
i2023).

FIGUR 38: Har en sundhedsprofessionel talt med dig om, hvorvidt du har behov for fysisk genoptraning?
(n=2.781)

¥ Ja,ihejgrad  Ja, inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke ' Ikke relevant

J)

Jeg fik ikke at vide pa hospitalet eller andre steder, at
der var genoptraening efterfaelgende. En ven fortalt mig
det og jeg matte selv ringe og bede hospitalet sende
en henvisning til min kommune (faktisk 2 gange for
den blev sendt afsted). [..] der var ingen information om
hjeelp/tilbud efter kraeftforlab.
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| alt 34 % af patienterne angiver, at de har modtaget fysisk genoptraening (resultat ikke vist). Blandt
de patienter, der har faet fysisk genoptraening, angiver de fleste at vaere kommet i gang med genop-
traeningen via en sundhedsprofessionel, som har henvist dem (71 %). En mindre andel angiver, at de
selv har kontaktet enten kommunen (12 %), praktiserende leege (10 %) eller sygehuset (5 %) for at fa
genoptraening. 13 % fik genoptraening, som de selv betalte for (figur 39). 6 % svarer 'andet’, hvoraf stor-
stedelen angiver at de har benyttet traening i privat regi (sdsom gymnastik, cykling mm.). Herudover
er der ogsa en mindre del, der angiver, at de kontaktede Kraeftens Bekaempelse og fik information om
genoptraening eller et tilbud.

FIGUR 39: Hvordan kom du i gang med genoptraening?*

En sundhedsprofessionel henviste

mig til genoptraening (n=673) a

Jeg fik genoptraening, 13
som jeg selv betalte (n=121)
Jeg kontaktede selv kommunen (n=115) 12
Jeg kontaktede selv en 10

praktiserende lzege (n=93)

Jeg kontaktede selv sygehuset (n=46) 5

Andet (n=59) 6

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der angiver, at de har faet genoptraening.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.

Som naevnt ovenfor har 37 % af patienterne angivet, at de har haft behov for hjaelp til fysisk genoptrae-
ning efter deres behandling pa sygehuset blev afsluttet (figur 37). 40 % af dem med behov for genop-

traening angiver, at de i hgj grad har faet deres behov for fysisk genoptraening deekket, mens knap hver
tredje kreeftpatient i mindre grad (12 %) eller slet ikke har (19 %). 29 % angiver det i nogen grad (figur 40).

FIGUR 40: Har du, efter at behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den hjeelp, du har haft behov for
i forhold til fysisk genoptraening? (n=1.024).

= [T .

¥ Ja,ihgjgrad © Ja, i nogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov.
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3.4 Hjeelp og stotte fra praktiserende laege

I 2019 udgav Dansk Selskab for Alimen Medicin en vejledning til kreeftopfelgning i almen praksis. Heri
beskrives, hvordan den praktiserende laege kan have en gennemgaende rolle i patientens forlegb og kan
vaere med til at skabe et mere sammenhangende forlgb for patienten, saerligt i perioden hvor kraeft-
diagnosen stilles samt nar behandlingen slutter [22]. | vejledningen fremhaeves det, at den praktiseren-
de laege ofte kender patienten fra fer kraeftsygdommen opstod og sdledes kan have indsigt i patien-
tens forskellige helbredsproblemer, familie, netvaerk og livssituation.

om@1s Bo djeely usbjeiuss | ¢ |o11dey

Derudover naevnes der i vejledningen et @get fokus pa primaersektorens rolle i kraeftforlabene og pa en
arbejdsdeling, hvor sygehuset varetager den specialiserede behandling og opfelgning af patienterne,
mens den praktiserende laege varetager den almenmedicinske kraeftopfelgning [23]. Efter endt be-
handling pa sygehuset er det derfor vigtigt, at den praktiserende laage er med til at identificere even-
tuelle senfelger og hjeelper med at sikre patientens videre vej til hjeelp og stette [22]. For eksempel blev
der i forbindelse med overenskomsten om almen praksis i 2018 placeret ansvar for opfelgningsforlebet
af fire kraeftsygdomme i almen praksis [6]. Ifalge Dansk Selskab for Almen Medicin stiller det starre krav
til den praktiserende laege, hvad angar viden om kraeftsygdomme og -forlgb, samt til samarbejdet mel-
lem henholdsvis sygehus, praktiserende laege og kommune, sa kraeftpatienterne oplever, at der stadig
er relevant faglig hjeelp at hente, nar opgaven flyttes [9].

Halvdelen af unders@gelsens deltagere angiver, at en sundhedsprofessionel pa sygehuset slet ikke eller
kun i mindre grad har talt med dem om, hvordan den praktiserende laege kan vaere en hjeelp, efter be-
handlingen er afsluttet. 11 % angiver, at en sundhedsprofessionel i hgj grad har talt med dem om dette,
mens 12 % angiver det i nogen grad. 25 % har svaret "ikke relevant” (figur 41).

FIGUR 41: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvordan den praktiserende laege
kan hjzelpe dig, efter din behandling pa sygehuset er afsluttet? (n=2.886)

Ja,ihgjgrad ' Ja, inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke ' Ikke relevant

39 % af deltagerne i undersegelsen har vaeret i kontakt med en praktiserende laege efter kraeftbe-
handlingen pa sygehuset sluttede (resultat ikke vist). 55 % af kraeftpatienterne angiver, at de ikke har
veeret i kontakt med en praktiserende laege, mens 32 % selv har kontaktet en praktiserende laege. 9 %
angiver, at den praktiserende lsege har kontaktet dem (figur 42).

FIGUR 42: Har du veeret i kontakt med en praktiserende laege, efter din kraeftbehandling pa sygehuset
sluttede?

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
Sammenlignet med
2023 angav en lidt
storre andel i 2019, at
de havde kontaktet
32 praktiserende laege
(40 % 12019 vs. 32 %
i 2023), og en mindre
Ja, praktiserende leege har kontaktet mig andel, at praktiserende
eller indkaldt til en konsultation (n=282) laege havde kontaktet
eller indkaldt til konsul-
tation (6 % i 2019 vs.
9% i2023).

Nej (n=1775) 55

Ja, jeghar kontaktet en praktiserende
leege (n=1021)
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Sperges patienterne om, hvorvidt de savnede kontakt med en praktiserende laege i forlebet, angiver
flest at savne kontakt til en praktiserende leege i opfelgningsforlgbet (16 %) og udredningsforlgbet (15
%). Knap halvdelen af patienterne angiver, at de slet ikke har savnet kontakt med den praktiserende
laege. Ca. hver tredje kreeftpatient har svaret ‘ikke relevant’ (figur 43).

FIGUR 43: Savnede du kontakt med en praktiserende laege:

| udredningsforlgbet? (n=2899) 7 .-_
| behandlingsforlabet? (n=2790) 7 .._
| opfelgningsforlabet? (n=2803) 9 -._

¥ Nej, slet ikke ™ | mindre grad ™ Ja, inogen grad
B Ja, ihgj grad ™ Ikke relevant

Lidt over halvdelen af de patienter, der har vaeret i kontakt med praktiserende laege oplever, at den
praktiserende leege i hgj grad har sat sig ind i deres kraeftforlab (58 %), sperger ind til hvordan de har
det (56 %), lytter til patientens bekymringer (59 %), og tager hand om patientens andre sygdomme
end kraeft (61 %) og patientens samlede situation (55 %). 43 % oplever, at den praktiserende laege
hjeelper med patientens udfordringer i forhold til livet med/efter kreeft (figur 44). Hver tredje oplever i
mindre grad eller slet ikke, at den praktiserende laege hjaelper med udfordringer i relation til livet med
eller efter kraeft (32 %), mens hver femte i mindre grad eller slet ikke oplever, at den praktiserende lasege
sperger ind til, hvordan de har det (20 %), saetter sig ind i deres kraeftforlgb (19 %) eller tager hand om
deres samlede situation (18 %) (figur 44).

FIGUR 44: Synes du at den praktiserende leege:

Seetter sigind i dit kreeftforlgb, nar du meder op 23
til konsultation vedr. din kreeftsygdom? (n=1113) -.
Sperger ind til, hvordan du har det? (n=1174) 24 -.
Lytter til dine bekymringer? (n=1054) 25 -I

Hjeelper dig med udfordringer i forhold til 25

livet med/efter kraeft? (n=791) --
Tager hand om dine andre sygdomme? (n=1072) 27 .I
Tager hand om din samlede situation? (n=1127) 27 -.

" Ja, ihgj grad Ja, inogen grad
= I mindregrad ® Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har vaeret i kontakt med praktiserende laege. Personer, der har svaret 'ikke relevant’
er ekskluderet i opgerelsen, bar 1(n=195), bar 2 (n=143), bar 3 (n=223), bar 4 (n=443), bar 5 (n=228), bar 6 (n=190).
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DET SIGER PATIENTERNE: KONTAKT MED PRAKTISERENDE LAGE | KREAFTFORL@BET

414 patienter har i fritekst uddybet, om de har savnet kontakt med praktiserende laege i deres
kraeftforlgb. Kommentarerne handler om hvornar i forlgbet man har/ikke har savnet kontakt,
samt generelle barrierer og udfordringer ift. kontakt med praktiserende laege.

Kontakt med praktiserende laege i udredningsforlebet

En stor del af patienternes kommentarer handler om oplevelser med praktiserende laeage under
udredningsforlgbet. Flere handler om positive erfaringer med laeger, der har veeret lyttende,
omhyggelige og/eller reageret hurtigt pa symptomer og henvist patienten videre til yderligere
undersggelser. Andre beskriver, at praktiserende laege ikke reagerede tilstraekkeligt pa deres
symptomer og bekymringer, og at der derfor gik for lang tid, fer de blev henvist videre.

"Jeg var meget glad for min praktiserende lsege, hun har reageret superhurtigt og
spottet symptomerne meget hurtigt. Min leege har veeret sa vigtig i mit forleb.”

“Min laage er meget omhyggelig og omsorgsfuld. [..] Jeg havde et udbrud af helvedesild
pa venstre flanke og henvendte mig pga. smerter i den forbindelse. Da jeg ogsa havde
andet ubehag og nervesitet pga. tidligere kreefttilfaelde i familien, ordinerede hun en
akut ABD-scanning.”

“Jeg ringede til min praktiserende leege 1 maned inden, at jeg blev indlagt pa sygehus.
Jeg fortalte, at jeg havde tunge ben og bla maerker og var sa treet. Hun svarede, at hvis
Jjeg folte behov kunne jeg kontakte 1813. Hvis nu jeg var kommet tidligere | behandling,
ville min leukaemi maske ikke have udviklet sig sa kraftigt som den gjorde? Det spekulerer
Jjeg indimellem pa.”

‘Matte keempe med laegen i 3/4 ar fer hun ville here min symptomer - ndede at tabe 24
kg og var mega treet! Da jeg endelig kom videre, var det privathospitalet der lagde mig
under kreeftpakken, fordi det havde min egen laege ikke gjort - og de var rystede. Da jeg
kom til egen laege efter operation, sagde hun bare: 'na - sa var der alligevel noget!” Har
endelig skiftet lsege nu.”

Kontakt med praktiserende laege i behandlingsforlgbet

Kun en lille del af patienterne har kommenteret pa deres erfaringer med kontakt til praktiserende
laege i behandlingsforlgbet. Enkelte beskriver, at deres laege var en stor stgtte under behand-
lingsforlgbet. Andre beskriver omvendt, at de savnede hyppig kontakt med praktiserende laege.

‘Min praktiserende lsege har hele forlebet kontaktet mig jaevnlig og snakket en time om
min sygdom, og hvordan jeg klarede det, og om jeg fik nok statte. Fantastisk.”

“Jeg havde ikke rigtig kontakt til min leege i behandlingsforlabet. Det ville vaere mere
trygt, hvis ens laege var lidt mere med i forlebet.”

“Jeg har haft den samme praktiserende laege i mange ar, men han er ikke saerlig
interesseret | at blande sig i min kreeft. Han siger, det er sygehusets omrade.”

Kontakt med praktiserende laege i opfelgningsforlgbet

Nogle af patienterne fremhaever, at de ingen eller meget lidt kontakt havde til praktiserende laege
efter endt behandling. | den forbindelse uddyber flere, at de i tiden efter endt behandling har felt
sig utryg og ensom, og/eller at de savnede hjaelp til fysiske og psykiske senfalger.

“Man star ret alene i opfalgningsforlabet. Forvirret, utryg og med en masse tanker, som
man selv er nadt til at redde ud og bearbejde. Dog Ville det veere rart hvis nogen havde
vist den rigtige vej. Man ved ikke helt hvilke felelser der er normale, eller hvordan man skal
gribe dem an. Jeg endte med ikke at gere sa@ meget, for jeg kunne ikke overskue at saette
mig ind i noget.”

“Det havde veeret rart med en opfalgning hos praktiserende leage med fokus pa forlabet,
og hvor jeg er nu / hvad de kan hjeelpe med.”

“Jeg har intet opfalgning faet, eller psykologhjaelp eller andre former, men fik stukket

lykkepiller af min lsege som jeg naegtede at gere brug af. Har VIRKELIGT manglet hjeelp
og ger stadigvaek | form at psykolog og opfalgning. For jeg faler mig stadigvaek syg.”
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} Patientoplevede barrierer ift. kontakt med praktiserende laege

En del af patienternes kommentarer handler om de udfordringer og barrierer, som patienterne
oplever i forhold til at have kontakt med praktiserende laege i kraeftforlgbet.

Manglende proaktivitet og synlighed

Flere ville @nske, at deres praktiserende laege(r) havde vaeret mere synlige og proaktive, og at de
havde udvist mere empati og interesse for dem og deres kraeftsygdom. Andre oplevede, at det
var vanskeligt at fa adgang til den praktiserende laege pga. Covid-19.

“Jeg syntes, at det var meget maerkeligt, at min laege ikke spurgte, hvordan jeg havde
det/hvordan det gik faerste gang jeg var ved laegen efter operationen (Jeg var ved laegen
med noget andet). Folte slet ikke, at leegen interesserede sig for mit ve og vel”

"Egen leege har vaeret usynlig under hele forlebet, og jeg synes der har manglet empati”
“Savner generelt, at den praktiserende laege er mere proaktiv.”

“Grunden til jeg fik spredning af min kreeft, var fordi min laege afviste mig 2 gange pga.
covid-19 i 2020. De ville ikke se mig, selvom jeg havde symptomer pa kreeft.”

Barrierer ved tidsbegraensede samtaler med fokus pa isolerede symptomer/emner
Specifikt fremhaever en del utilfredshed med, at man som kraeftpatient bl.a. pga. tidsbegraens-
ninger pa konsultationer "kun” kan tale om ét problem ad gangen med sin praktiserende laege.

‘Nar jeg kommer til egen laege, ma jeg kun tale om én ting. Jeg faler jeg har mange ting.
Han serind i sin pc imens jeg taler”

“Jeg har haft samtaler om den psykiske belastning, men bliver ikke fulgt op pa, hvis jeg
ikke selv bestiller tid. Har faet at vide, at nar vi har samtale, sa kan jeg ikke ogsa inddrage
det fysiske - [men] nar man har veeret igennem et kraeftforleb, er det svaert at finde
overskuddet til at bestille 10 lsegetider og snakke om hver del”

“Min laege har ikke overblik over ‘mig, men konsulterer fra sag til sag pa de afmalte 7 min.
Er sed og venlig, men ikke spor nysgerrig eller ops@gende ift. min situation.”

Kontakt med skiftende laeger
Det kan ogsa veere en barriere, nar kraeftpatienter ikke har én fast praktiserende leege, de kan
henvende sig til, som kender til dem og deres kraeftforlab.

‘I det lokale sundhedshus er man ikke tilknyttet én fast laege. Kontakt her vil oftest
betyde en samtale, som hver gang begynder fra scratch ofte hos en helt ukendt laege, sa
samtaler har pa den baggrund ingen veerdi.”

"Det er et laegecenter med forskellige lseger hver gang, det er forvirrende, da de har
forskelligt syn pa det.”

Holder aktivitet pa sygehuset eller specialist
Slutteligt giver mange patienter ogsa udtryk for, at de har faet daekket deres behov pa hospita-
let og/eller hos speciallaege(r)under og efter behandling.

"Havde gode samtaler med laegerne, var meget tryg, jeg havde ikke brug for egen laege.
Havde jeg spargsmal ringede jeg til hospitalet, som altid er meget venlige.”

"Praktiserende laege har kun begreenset viden. Specialisterne er langt at foretraekke.”

“Jeg kunne til enhver tid tage kontakt til kreeftafdelingen, hvor jeg var i behandling, hvis
Jjeg blev syg, fik feber og lign. og skulle ikke tage kontakt til egen laege.”

“Jeg fik fuldt kvalificeret hjselp fra personalet pa hospitalet. Min egen lsege tror jeg ikke
kunne have tilfgjet meget af veerdi for mig.”
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3.5 Hjeelp og stette til og fra parerende

Pargrende udger en vaesentlig statte for patienten i kraeftforlgbet, men det at vaere parerende til en
kraeftpatient kan ogsa opleves som en stor belastning praktisk savel som psykisk for den paregrende
selv [24-26]. | undersagelsen er kraeftpatienterne blevet spurgt til deres oplevelse af, om deres pare-
rende har haft behov for stette i forbindelse med kreeftforlgbet.

19 % angiver, at en sundhedsprofessionel i hgj eller nogen grad har talt med dem eller deres parerende
om, hvorvidt de pargrende har haft behov for hjeelp og stette i forbindelse med kraeftsygdommen. 40
% har slet ikke eller i mindre grad haft en sddan samtale, mens 41 % har svaret ‘ikke relevant’ (figur 45).
Herudover vurderer 27 %, at deres parerende i mindre grad eller slet ikke har faet den hjaelp og stette,

som de har haft behov for, 13 % vurderer det i nogen grad, mens 11 % svarer i hej grad” (figur 46).

FIGUR 45: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig eller dine pargrende om, hvorvidt
dine pargrende har behov for hjelp og stette i forbindelse med din kraeftsygdom? (n=3.051)

¥ Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant

FIGUR 46: Synes du, at dine pargrende har faet den hjaelp og statte i forbindelse med din kraeftsygdom,
som de har haft behov for? (n=3.027)
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| 2019 angav 23 %,
13 -- 49 at deres pargrende i

mindre grad eller slet

ikke havde faet den

hjeelp og stette, som de
havde behov for (27 %

5 Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke " Ikke relevant

i 2023).

Samlet set har 76 % af kraeftpatienterne i undersagelsen angivet et eller flere behov for hjeelp fra pare-
rende (resultat ikke vist). Flest har behov for at tale med deres pargrende om sygdommen og om hvor-
dan de har det (74 %), og faerrest angiver at have behov for hjeelp til personlig pleje fra deres paregrende
(16 %). 36 % har behov for hjzelp til at fa viden om sygdom, muligheder og rettigheder, 32 % har behov
for praktisk hjeelp i hjemmet fra parerende, mens 24 % har behov for hjzelp fra parerende ifm. sygdom
og opfelgning (figur 47).

FIGUR 47: Behov for at pargrende hjaelper med falgende:

Taler med dig om din sygdom, og
hvordan du har det? (n=3232) -

At fa viden om sygdom/mulig-
recrretigheder? (3232 ]

¥ Behov ® |kke behov
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DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
| 2019 fordelte ande-

lene sig pa ca. samme
made som i 2023 pa de
to forste spergsmal.
Pa spergsmalet om
hvorvidt man har pa-
rerende, som hjaelper
med at fa viden angav
49 %2019, atdei
mindre grad eller slet
ikke blev hjulpet af pa-
rgrende (54 % i 2023).
| 2019 angav 34 %, at
de i mindre grad eller
slet ikke havde nogen
parerende, der hjalp
dem ifm. sygdom/op-
felgning (41 % i 2023).

Blandt de kraeftpatienter, der har behov for hjaelp fra parerende, angiver flest, at de har pargrende,

der taler med dem om deres sygdom og hvordan de har det.,, sammenlignet med om de far hjzelp eller
stotte af parerende pa andre parametre (figur 48). Sdledes svarer 84 %, at de har parerende, som i hgj
eller nogen grad hjeelper dem ved at tale med dem om sygdommen og hvordan de har det. Omvendt
oplever 16 %, at de i mindre grad eller slet ikke har nogen pargrende at tale med om deres sygdom eller
hvordan de har det, mens en tredjedel af dem med behov ikke har parerende, der hjeelper dem med
praktiske ting i hjemmet (33 %). Mere end halvdelen, af dem der har behov, har i mindre grad eller slet
ikke, paregrende der hjeelper med personlig pleje (58 %) eller parerende, der hjeelper patienten med at fa
viden om sygdom, muligheder og rettigheder (54 %) (figur 48).

FIGUR 48: Har du parerende, som hjalper dig med felgende?

Taler med dig om din sygdom, og
hvordan du har det? (n=2385)

= =
o
117
s e
7 [

Ja,inogengrad ™ Imindregrad ™ Nej, slet ikke

Praktisk hjeelp i hiemmet? (n=1041)

Personlig pleje i hiemmet? (n=521)

Hjeelp ifm. sygdom/opfelgning? (n=760)

At f& viden om sygdom/mulig-
heder/rettigheder? (n=1173)

¥ Ja, ihgj grad

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov.

3.6 Hjeelp og stotte fra Kraeftens Bekaempelse

Samlet set har 14 % af kraeftpatienterne i undersegelsen pa et tidspunkt benyttet sig af ét eller flere
tilbud om radgivning fra Kraeftens Bekaempelse (resultat ikke vist). Flest har benyttet sig af kraeftrad-
givningerne (9 %), mens henholdsvis 7 % og 5 % har ringet til Kraeftlinjen eller leest/skrevet indlaeg

pa cancerforum.dk. Hver fjerde kraeftpatient kender ikke til Kraeftens Bekaempelses tilbud om gratis

telefonradgivning eller muligheden for at ops@ge en kraeftradgivning, mens halvdelen ikke kender til

cancerforum.dk (figur 49).

FIGUR 49: Har du benyttet dig af Kraeftens Bekaempelses tilbud om gratis radgivning og statte?

I
-

5 Ja M Nej, men jegkender tilbuddet

Kraeftlinjen (n=3022)
Kraeftradgivningerne (n=2920) 27

Cancerforum.dk (n=2872)

Nej, jegkender ikke tilbuddet
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DET SIGER PATIENTERNE: HJALP OG ST@TTE

342 patienter beskriver deres oplevelser med at fa hjeelp og stotte efter endt kraeftbehandling.
Patienterne beskriver primaert oplevelser med genoptraening, hjaelp til fysiske eller psykiske sen-
felger, praktisk hjaelp og radgivning om arbejdsmaessige forhold. En del patienter beskriver ogs3,
at de ingen hjaelp eller statte har modtaget.

Positive oplevelser med hjalp og stette

Mange af de patienter, der har modtaget hjaelp og stette, udtrykker, at de har vaeret taknemme-
lige for den hjaelp, de har modtaget. Den individuelle statteperson/behandler og kontinuiteten i
kontakten til denne bliver fremhaevet af patienterne som vigtig for patienterne.

‘Min fys, som jeg blev henvist til efter OP til genoptraening af arm, var en meget stor psykisk
stotte da jeg der begyndte at blive hardt ramt pa psyken. Hende glemmer jeg aldrig. ”

“Jeg kontaktede socialrddgiveren pa sygehuset. Hun gav mig rigtig god hjaelp til at
s@ge seniorpension. Selv om jeg betragter mig som veluddannet, sa anede jeg intet om,
hvordan jeg skulle klare mig ekonomisk.”

“Jeg har haft kraeft-koordinator inde over bade i forbindelse med job og jobafklaring, og
psykisk hjselp. Hun har vaeret guld vaerd for mig.”

‘Min kommune har et fremragende rehabiliterings- og sundhedsteam. Det er velafrundet,
og de professionelle er fuldt dedikerede. Det har gjort en keempe forskel i min bedring,
Jjeg er taknemmelig.”

Udfordringer med hjzelp og stette

Selvom der fra mange patienter udtrykkes positive oplevelser med at modtage hjeelp og stotte,
beskrives der i flere kommentarer ogsa forskellige typer af utilfredshed og udfordringer.

Ingen hjzelp og statte pa trods af enske herom
Flere beskriver, at de ikke er blevet informeret om hjaelpe- og stettetilbud, og at de har savnet
hjeelp fra kommune og/eller sundhedsvaesenet til deres behov.

“Intet konkret fra jobcenter. Nu hvor jeg er fyret pga. mange sygedage (der er lebet til pga.
ingen har taget mine senfelger alvorligt), er der slet ikke noget at hente nogen steder. ”

"Faler mig overladt til mig selv, har kun modermeaerkekraeft, men ville vaere trygt med
opfelgning. Havde store komplikationer med sarheling, felte mig udskeeldt og negligeret
under forlobet.”

"Jeg fik ikke den hjemmehjselp/hjemmesygepleje, jeg havde brug for, og det havde heller
ikke vaeret muligt, da jeg havde brug for konstant hjeelp. Jeg blev udskrevet dagen efter
operation og matte passes i degndrift af min mor pa 88. Jeg kunne ikke rejse mig fra
sengen eller treekke bukserne op, nar jeg havde veeret pa WC. ”

‘Der har ingen stotte eller hjselp veeret efter endt operation, desveerre. Maske det kunne
have vaeret med til at jeg havde undgaet at skulle opsige mit drammejob - jeg havde
brugt 10 &r pa at fa det landet. ”

Eget ansvar at opsege og fastholde hjzlp og stette

En del beskriver, at de selv matte kontakte kommmune eller sundhedsvaesen om muligheden
for at fa hjeelp/stette. Flere udtrykker frustration over oplevelsen af, at ansvaret ligger hos den
enkelte patient.

"Jeg fik ikke at vide pa hospitalet eller andre steder, at der var genoptrasning
efterfalgende. En ven fortalt mig det og jeg matte selv ringe og bede hospitalet sende
en henvisning til min kommune (faktisk 2 gange fer den blev sendt afsted). [..] der var
ingen information om hjselp/tilbud efter kreeftforleb.”
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‘Den hjzelp, jeg har faet, har jeg hele tiden selv opsagt. [..] Hvis jeg ikke havde haft
mennesker teet pa mig, der kendte til det offentlige system’, havde det skabt endnu
mere stress hos mig. Det hele er meget uoverskueligt, alle taler ligesom om detaljer, og

o

ingen giver et overblik’.

"Jeg fik at vide gennem min psykolog, at jeg kunne fa genoptreening. Det anede jeg ikke.
Troede, det var for folk som ikke kunne ga el. lign. Det var et vendepunkt for mig at fa 2
mdr. genoptraening og det blev starten pa mindre andenad og starre velvaere og psykisk
overskud. Men skreemmende, at ingen har sagt noget pa hospitalet, nar jeg har ‘klaget’
over dndenad, nar jeg skulle op pa 2. sal. Det var sa lidt, der skulle ti, men det beted
alverden for mig. ”

‘Ingen opfelgning overhovedet siden operationen. Kun én oplysningssamtale. Jeg har
selv matte sld i bordet’ for at fa genoptraening.”

Utilstreekkelig kommunikation og uklar ansvarsfordeling mellem sektorer

Nogle patienter oplevede, at der var darlig kommunikationen og uklar ansvarsfordeling enten
internt i kommunen eller mellem sektorer, og at man som patient selv havde et stort ansvar
for at holde styr pa sit forlgb.

“Jeg synes, at jeg har skulle vaere meget proaktiv. Det har vaeret og er forsat kraevende.
Isaer at skulle opsege og koordinere mange forskellige behandlingssteder og
myndigheder: egen laege, flere sygehuse og forskellige afdelinger, kommune, region,
egne private behandlere... ”

"Der gik noget tid inden kommunen tilbed den fornadne hjselp. Der skulle ringes mange
gange, for at falge op pa div. aftaler vedr. hjselpemidler. | starten skulle jeg naermest
dokumentere, at jeg havde behov for en karestol. Der gik for lang tid inden der kom styr
pa mine behov.”

"Kommunikationen mellem hospital og den kommunale hjemmepleje, og ikke mindst
i den kommunale hjemmepleje internt, var ikke videre god. | hvert fald var jeg glad for,
at jeg selv i sa hej grad fra hospitalet var informeret om, hvad opgaven bestod i for
hjemmeplejen.”

"Der har vaeret problemer med, hvermn der var ansvarlig for at ivaerksaette et
genoptraeningsforleb. Pa sygehuset sagde de, at det var egen laesges ansvar. Egen
leege sagde, at det var hospitalets ansvar! Det tog naesten et ar at blive visiteret til
hjemmehjaelp [.]. Lige efter operationen var der ingen hjeelp at fa til praktiske geremal.”

Manglende blik for patientens individuelle behov og situation
En mindre del af patientkommentarerne omhandler udfordringer med systemets manglende
forstaelse for patientens individuelle behov, udfordringer eller ekstra sarbarhed.

“Jeg synes det er vigtigt, at de personer der er tilknyttet kommunes efterfalgende
‘undervisningspakke’ - fysisk genoptraening, har forstaelse for, at man / jeg efter endt
behandling var sarbar. Jeg havde brug for at tage fat i mit ‘eget tempo’/respekteret
for - men oplevede i stedet at blive presset (til ferste traening). Jeg valgte derfor
genoptraening fra.”

“Jeg har vaeret i kontakt med Familieradgivningen, da mit sygdomsforlab har pavirket
mine barn. Min datter droppede ud af 10. klasse og gik hiemme uden noget tilbud et
ar, selvom jeg har forsagt at fa hjeelp. Jeg har oplyst dem om mit tilbagefald, og at jeg
er helt alene uden familie, men lige meget hjalp det. Overvejer at kontakte Kraeftens
Bekampelses radgivere. Men det taerer ogsa pa overskuddet hos mig.”

"Har den oplevelse, at under behandling er der fuld forstaelse fra kommune. Men sa snart
behandling er overstaet og langsom genopstart pa arbejde begynder, er der absolut
ingen forstaelse. Blev bombarderet fra forskellige afdelinger i kommunen, som jeg intet
forstod afl”

62 Kreeftens Bekaempelse | Barometerundersagelsen 2023



Covid-19-pandemien

Covid-19-pandemien udfordrede omfanget og formatet af hjaelpe- og stettetilbud for kraeft-
patienter. En del erfarede, at genoptraeningsforlgbet blev afbrudt, andre at der ingen tilbud var.
Flere benyttede sig af online genoptraening eller samtaler.

"Jeg fik foreslaet steder jeg kunne fa evt. hjesip til fysiske- og psykiske senfalger. Men det
var coronatid, og alt synes lukket ned.”

"Desveerre blev jeg syg under corona sa genoptraening efter operation var online. Det var
ikke optimalt, og jeg tror forlabet havde vaeret bedre hvis ikke det var for covid”

"Jeg kontaktede selv kommunen ved en radgiver, som angiveligt kunne tilbyde noget.
Grundet CV19 var det ikke muligt at mades individuelt eller i en gruppe. Flere maneder
efter, sa vidt jeg husker mere end 6, lagde hun en besked pa min tlf, men der var det
altsa for sent for mit vedkommende, da jeg var fuldt retur pa arbejde.”

"Pa grund af Corona har der intet opfalgende veeret for mig. Her taenker jeg psykisk for
mig. [..] Det har veeret svaert at tale med andre om hvordan jeg har det og med angsten
for om det kommer igen.”

Krav om hurtigt at vende tilbage til fuldtidsarbejde

En del har ogsa beskrevet, at de felte sig presset til at vende tilbage til fuldtidsarbejde hurtigere,
end de felte sig klar til. Flere savnede forstaelse for, at man ikke nedvendigvis er rask, blot fordi
selve kreeftbehandlingen er afsluttet. Enkelte oplevede, at jobcenteret decideret modarbejdede
de aftaler, som patienten havde indgdet med deres arbejdsplads.

“Jeg var sygemeldt delvist i en laangere periode, men havde et godt job. Efter de 3
maneder kom jobcentret pa banen, og det var en ubehagelig proces. Jeg var meget,
meget treet efter stralingsforlab og to operationer, men blev behandlet som om jeg var
doven. Jeg har klaret mig selv med fuldtidsarbejde i over 20 ar, men skulle sa ydmyges af
Jjobcentret. Jeg blev presset til at komme pa fuldtid, men kunne ikke performe helt som
Jeg plejede, og sa blev jeg fyret. Sa nej, der er ikke nogen, der har hjulpet fra jobcentret.”

"Jeg kom tilbage til mit arbejde efter et laangere kreeftforlab - med en falelse af at jeg hurtigst
muligt skulle pa fuld tid igen. Der var ikke tid til at maerke efter om min krop og hjerne
kunne folge med. Efter 4 maneder i optrapning var jeg pa fuld tid. Det gik ALT for staerkt.”

"Jeg havde en god kontakt med min ledelse om, hvordan jeg skulle vende tilbage til
Jjobbet som skoleleerer pa fuld tid, ved stille og roligt at @ge timerne, de pressede ikke
pa. Det gjorde derimod jobcenteret, hvilket gjorde, at jeg til sidst blev sa presset, at jeg
frabad mig mere kontakt og startede tidligere op pa fuld tid end godt var.”

"Efter operationen oplyste laegen at al kreeft var vaek og jeg var rask, hvilket fik
kommunen til at sperge hvornar jeg kunne starte arbejdet pa fuld tid igen. Blev indkaldt
til jobsamtaler i jobcenteret | tide og utide, trods jeg var i arbejde, jeg magtede dog ikke

at arbejde pa fuld tid. Arbejdsgiver var meget forstdende, det var kommunen ikke. Efter
et ar gav jeg op og gik pa efterlen/pension.”

J)

Jeg er ved at tage mig sammen til at kontakte Kraeftens
Bekampelse for rad. Den netop afsluttende ‘cancer-
uge’ havde spot on for mig netop fokus pa dette, og

det var rerende og en lettelse for mig at here, at det er
genkendelige felelser for de fleste efter endt behandling.
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Hverdagslivet med
og efter Kro=ft

| rapportens naestsidste kapitel praesenteres kraeftpatienternes
oplevede folger efter kraeftsygdommen ca. 2,5 ar efter kraeftdiag-
nosen. Mere end hver fjerde kraeftpatient oplever, at kraeftsyg-
dommen har haft en negativ pavirkning pa eksempelvis deres
deltagelse i fritidsinteresser og i sociale sammenkomster, syn pa
egen krop, sex- og samliv, livskvalitet samt livsglaede og humer.

Kapitlet saetter ogsa fokus pa arbejdsliv under og efter kraeft.
Resultaterne viser, at de fleste erhvervsaktive kraeftpatienter er
tilbage i arbejde ca. 2,5 ar efter diagnosen. 3 ud af 10 kraeftpatient
har oplevet problemer med sygemelding i jobcentret, og kun 37 %
har genoptaget arbejdet pa et tidspunkt, hvor de falte sig klar til
det. 22 % har folt sig presset — seerligt af jobcenter eller arbejds-
giver — til at genoptage arbejdet. 23 % oplever, at kraeftsyg-
dommen har pavirket deres arbejdssituation negativt.




DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:
Pa stort set alle para-
metre ses et lille fald i

positiv pavirkning

og en lille stigning i
negativ pavirkning
siden 2019, hvilket
forenklet betyder, at
flere patienter oplever
negativ pavirkning af
kreeftsygdommen pa de
oplistede livsaspekter
end i 2019, og feer-

re patienter oplever
positiv pavirkning pa de
forskellige livsaspekter.

4.1 Felger efter kraeftsygdommen

Gener og folger efter en kraeftsygdom kan veere udtalte og langvarige, og opleves af mange patienter
som en vaesentlig begraensning eller udfordring i forhold til at skulle genoptage den hverdag, de havde,
for de fik kraeft. Samtidig udtrykker nogle patienter taknemmelighed over at have overlevet kraeftsyg-
dommen, og for mange har kreeftsygdommen sat livet i perspektiv, og aendret deres indstilling til livet
og hverdagen.

FIGUR 50: Overordnet set, hvordan har din kraeftsygdom pavirket din/dit:

Forhold til din keereste/
&gtefeelle? (n=2244)

Forhold til dine barn? (n=2414)

Forhold til din gvrige
familie? (n=2314)

Forhold til dine neermeste
venner? (n=2574)

Arbejdssituation? (n=1237)
@konomiske situation? (n=1698)

Deltagelse i fritidsinteresser? (n=2472)

Deltagelse i sociale saimmen-
komster? (n=2511)

Syn pa din egen krop? (n=2530)

Fornemmelse af og kontakt
med din krop? (n=2468)

Sex- og/eller samliv? (n=2099)

Livsgleede oghumer? (n=2678)

Selvtillid ogtro pa dig
selv? (n=2676)

Livskvalitet? (n=2721)

B Meget positivt  m  Lidt positivt

1 Hverken eller

m Lidt negativt B Meget negativt

Delpopulation: Personer, der har svaret ‘ikke relevant for mig’ til det enkelte aspekt, er ekskluderet i opgerelsen, bar 1 (n=750), bar 2
(n=595), bar 3 (n=615), bar 4 (n=394), bar 5 (n=1.602), bar 6 (n=1.191), bar 7 (n=480), bar 8 (n=452), bar 9 (n=407), bar 10 (n=434), bar 11
(n=806), bar 12 (n=283), bar 13 (n=294), bar 14 (n=268).

Ca. halvdelen af patienterne angiver, at kraeftsygdommen i en eller anden udstraekning har pavirket
relationen til deres naermeste parerende (partner, bern, @vrig familie og venner). Heraf angiver flest, at
kraeftforlgbet har haft en positiv indflydelse pa relationen til deres parerende (>44 %) (figur 50). Fa op-
lever, at kreeftsygdommen har haft en negativ indflydelse pa relationen til deres barn, @vrige familie og
venner (5-6 %), mens 12 % oplever, at kraeftsygdommen har haft en negativ indflydelse pa relationen til
deres keereste/agtefeelle (figur 50).

Blandt de kreeftpatienter, der har svaret pa spergsmalet vedregrende pavirkning pa patientens arbejds-
situation, har mere end hver femte oplevet, at kreeftsygdommen har haft en negativ pavirkning herpa
(23 %). Mere end hver tredje oplever, at kraeftsygdommen har haft en negativ pavirkning pa deres
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deltagelse i fritidsinteresser (35 %) og mere end hver fjerde kreeftpatient oplever ligeledes, at kreeft-
sygdommen har haft negativ indflydelse pa deres deltagelse i sociale sammenkomster (28 %). Hvad
angar arbejdssituationen, og deltagelse i fritidsaktiviteter og sociale sammenkomster, er der ogsa en
vaesentlig andel, der oplever, at deres kraeftsygdom har pavirket disse forhold positivt (23 %, 24 % og
23 %) (figur 50).

Samlet set er sex- og samliv samt synet pa egen krop de to aspekter, som flest kraeftpatienter ople-
ver pavirkes negativt som felge af en kraeftsygdom (hhv. 41 % og 38 %). Langt faerre oplever, at disse
aspekter pavirkes positivt (11 % og 21 %) (figur 50). De aspekter, som flest kraeftpatienter angiver at
have oplevet en pavirkning pa (i bade positiv og negativ retning) er livsglaede og humar samt livskvali-
tet. Flest oplever, at kreeftsygdommen har haft en negativ indvirken pa disse aspekter (hhv. 35 % og 36
%), mens lidt faerre oplever en positiv pavirkning (hhv. 30 % og 33 %) (figur 50).

1Jeey Jo14e Bo paw 1aAsBeplany | + [11dey

4.2 Alternativ behandling

27 % af kraeftpatienterne har i forbindelse med deres kraeftsygdom benyttet én eller flere former for
alternativ behandling (figur 51).

| alt 22 % af patienterne angiver, at de har haft behov for at tale med en laege/sygeplejerske om
alternativ behandling (resultat ikke vist). Blandt dem, der har haft behov for en dialog om alternativ
behandling, giver 40 % udtryk for, at de har haft en god samtale, mens 51 % ikke fik en samtale til trods
for at gerne ville have talt med nogen. 9 % har talt med en laege/sygeplejerske, men oplevede ikke at
de/deres spergsmal blev taget alvorligt (figur 52). 6 % af kraeftpatienterne uddyber bl.a. i fritekst, at
laegen/sygeplejersken ikke havde tilstraekkelig viden om alternativ behandling, eller at samtalen om
alternativ behandling ikke var tilstraekkeligt detaljeret. Enkelte beskriver ogsd, at de i stedet for at tale
med laagen/sygeplejersken selv har sggt viden om alternative behandlingsformer hos f.eks. disetister
eller andre specialister i alternativ behandling.

FIGUR 51: Har du i forbindelse med din kraeftsyg-  FIGUR 52: Har du talt med en laege/sygeplejerske
dom benyttet alternativ behandling, terapier eller om alternativ behandling, terapier og/eller kosttil-
kosttilskud? (n=2.976) skud ifm. din kraeftsygdom? (n=661)

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

| 2019 oplevede en
storre andel, at deres
spergsmal vedr.
alternativ behandling,
40 terapier og/eller kost-
tilskud ikke blev taget
alvorligt (14 % i 2019
vs. 9 % i2023).

9

I Har benyttet én eller flere former I Ja, og vi havde en god samtale
M Har ikke benyttet alternativ behandling I Ja, men jeg oplevede ikke, at jeg/mine spargsmal blev taget alvorligt
I Nej, men jeg ville gerne have talt med nogen

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har haft behov.
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Patienter, der benytter alternativ behandling, er ligeledes blevet spurgt om at angive arsager til, at de
bruger alternativ behandling. De hyppigst angivne arsager er gnsket om at forbedre det fysiske (45

%) eller mentale (34 %) velveere, et anske om at styrke krop og immunforsvar til bedre at kunne klare
kraeftbehandlingen (37 %) samt ensket om at afhjaelpe/lindre problemer eller gener efter sygdom/be-
handling (40 %). Ca. 1/5 af patienterne haber, at alternativ behandling kan hjeelpe med at helbrede eller
forebygge, at kraeften kommer igen (20 %), og nogenlunde samme andel begrunder brugen med, at
de er blevet opfordret til det (19 %), eller taenker “maske hjaelper det, det kan ikke skade at preve” (18 %)
(figur 53). 1 % har angivet andre grunde end de oplistede i spergeskemaet. Disse svar deekker primaert
over religigse arsager.

FIGUR 53: Hvad er grunden(e) til, at du har benyttet alternativ behandling, terapier og/eller kosttilskud?

For at forbedre mit fysiske velvaere (n=355)

For at afhjeelpe/lindre problemer/
gener efter sygdom/behandling(n=313)

For at styrke mit immunforsvar/min krop
til at kunne klare behandlingen (n=293)

For at forbedre mit mentale velvaere (n=269)

Jeghaber, det kan hjzelpe til at helbrede mig
eller forebygge, at kraeften kommer igen (n=162)

Jegblev opfordret til det/anbefalet at prove det (n=152)

Maske hjaelper det - det kan ikke skade at prove (n=143)

Andet (n=10)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har benyttet alternativ behandling
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar

Blandt de 791 patienter, der har benyttet alternativ behandling i forbindelse med deres kraeftsygdom,
angives fglgende som de hyppigst anvendte: vitaminer og mineraler (49 %), massage (30 %), naturme-
dicin og andre kosttilskud (27 %), meditation, visualisering eller afspaendingsterapi (20 %), akupunktur
(14 %) cannabisprodukter uden recept (11 %) (figur 54). 8 % angiver andre typer for alternativ behand-
ling end de oplistede, hvoraf de hyppigst naevnte er fysisk traesning samt mere holistiske terapiformer
sasom kropsterapi, kraniosakralterapi og kinesiologi.
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FIGUR 54: Har du i forbindelse med din kraeftsygdom benyttet én eller flere af felgende typer alternativ

behandling, terapier eller kosttilskud?*

Vitaminer/mineraler (ud over
alm. vitaminpille) (n=385)

Massage (n=236)

Naturmedicin ogandre
kosttilskud (n=214)

Meditation/visualisering/
afspeendingsterapi (n=155)

Akupunktur (n=114)

Cannabisprodukter
uden recept (n=87)

Zoneterapi (n=79)

Seerlige diseter/kure (n=77)

Healing (n=48)

Homgopati (n=24)

Cannabisprodukter
med recept (n=14)

Andet (n=66)

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har benyttet alternativ behandling.
*Fordelingen summer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
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4.3 Arbejdsliv og tilbagevenden til arbejdsmarkedet

Den del af kraeftpatienterne, der er erhvervsaktive pa diagnosetidspunktet, star i mange tilfeelde over
for kortere eller laengere perioder med sygemelding, nedsat arbejdsevne, udfordringer og behov for
statte eller justeringer i forhold til at vende tilbage til deres arbejdsliv. For nogle medferer kraeftsyg-
dommen, at de ikke kan vende tilbage til det arbejde, de havde fer, eller at de mister deres job i forbin-
delse med en leengerevarende sygemelding [27, 28]. For andre kan kraeftsygdommen medfare et nyt
perspektiv pa livet, herunder et nyt perspektiv pd, hvordan man oplever sit arbejdsliv, hvilket for nogle
medferer et gnske om at skifte arbejde, ga ned i tid, eller forlade arbejdsmarkedet og ga pa pension
eller efterlen [29, 30].

Pa grund af den haje gennemsnitsalder for personer, der far en kraeftsygdom, var 59 % af kraeftpatienterne
pa diagnosetidspunktet pensioneret. 38 % var i arbejde (fuldtidsjob, deltidsjob, fleksjob eller andet), mens
3 % var jobsagende eller sygemeldte, da de fik diagnosen (figur 55). 1 % har angivet "andet” til spargs-
malet om deres arbejdssituation pa tidspunktet, hvor de fik kraeft. Denne andel daekker primaert over
personer, der beskriver at de var selvstaendige, men som ikke uddyber, om de arbejdede fuldtid eller del-
tid. Enkelte var desuden under uddannelse, pa barsel eller i jobafklarings-/ressourceforlab.

FIGUR 55: Hvordan var din arbejdssituation pa tidspunktet, hvor du fik kraeft?
Pensioneret (n=1833) 59
Fuldtidsarbejde (n=900) 29
Deltidsarbejde (n=173) 6
Fleksjob (n=60) 2
Ledig/jobsggende (n=62) 2
Sygemeldt (n=31) | 1

Andet (n=38) | 1

Ca. 2,5 ar efter kraeftdiagnosen er der en lidt sterre andel, der angiver, at de er pensioneret (66 %),
mens 31 % angiver, at de fortsat er i beskaeftigelse (fuldtidsjob, deltidsjob, fleksjob eller andet). En lidt
sterre andel end ved diagnosetidspunktet angiver, at de er sygemeldte (2 % vs. 1 %) (figur 56). Blandt
de 2 % der angiver “andet” beskriver en stor del, at de stadig er selvstaendige, men at de efter deres
kraeft-diagnose er gaet vaesentligt ned i tid. Andre beskriver, at de er i ressource- og jobafklarings-
forlgb, pensionssegende, pa rehabiliteringsydelse eller under uddannelse.

Saledes er andelen, der er i beskeaeftigelse, reduceret med 7 procentpoint i perioden mellem diagnose-
tidspunktet til 2,5 ar efter diagnosen.
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FIGUR 56: Hvad er din nuvaerende arbejdssituation?

Pensioneret (n=1984)

Fuldtidsarbejde (n=639)

Deltidsarbejde (n=175)

Fleksjob (n=60)

Sygemeldt (n=74)

DET SVAREDE
Ledig/jobsegende (n=36) 1 2019 fordelte ande-
lene vedr. patienter-
nes arbejdssituation
efter en kraeftsyg-
dom sig naesten
praecis som i 2023.

Andet (n=55)

Ud af de patienter, der var erhvervsaktive pa diagnosetidspunktet, angiver 26 %, at de ikke har veeret
sygemeldte i forbindelse med deres kraeftsygdom (figur 57). Sterstedelen af dem, der var sygemeldte,
har ikke oplevet problemer med sygemelding i a-kassen (95 %) eller pa deres arbejde (87 %).

P4 jobcenteret geelder dette kun for 71 % af kreeftpatienterne, hvor 13 % i mindre grad har oplevet proble-
mer med sygemelding, mens 16 % i hgj eller nogen grad har oplevet dette (figur 58).

FIGUR 57: Oversigt over, hvor mange der har veeret sygemeldt i forbindelse med kraeftsygdommen: (n=992)

™ Jeger eller har veret sygemeldt ™ Jeg har ikke veeret sygemeldt

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, som er eller har veeret i job imens de har haft kraeft.

FIGUR 58: Har du oplevet problemer med sygemelding i forbindelse med din kraeftsygdom:

Pa dit arbejde? (n=651) .II
| jobcentret? (n=434) ---

| a-kassen? (n=333) III

' Nej, slet ikke ™ I mindre grad ™ Ja, inogen grad ™ Ja, i hej grad

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldt.
Personer, der har svaret ‘ikke relevant’ er ekskluderet i opgerelsen: bar 1(n=65), bar 2 (n=240), bar 3 (n=331).
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Blandt dem, der pa et tidspunkt har veeret sygemeldt og efterfelgende er vendt tilbage i arbejde, har
17 % i mindre grad eller slet ikke falt sig klar til det, mens 46 % i nogen grad felte sig klar. 37 % har i hgj
grad felt sig klar (figur 59).

FIGUR 59: Da du vendte tilbage til arbejdet efter sygemelding, felte du dig da klar til det? (n=731)

DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

1 2019 folte flere sig 6 -.
ikke klar til at vende
tilbage til arbejdet efter

sygemelding (20 % ¥ Ja,ihgjgrad * Ja,inogen grad ™ I mindre grad ® Nej, slet ikke
sammenlignet med 17
% i2023). Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der pa et tidspunkt har vaeret sygemeldte.

22 % af de kraeftpatienter, der har vaeret sygemeldt, angiver, at de har falt sig presset til at genoptage
arbejdet efter sygemelding (214 patienter). Heraf angiver flest, at de har folt sig presset af jobcenteret
(46 %) eller af deres arbejdsgiver (34 %). 18 % har felt sig presset af gkonomiske arsager, mens nogle
har falt sig presset af kollegaer (8 %) eller pargrende (3 %). 30 % har felt sig presset af andre arsager
(figur 60).

FIGUR 60: Hvem har du felt dig presset af til at vende tilbage til arbejde efter sygemelding?*

Jobcentret (kommunen) (n=98) 46

Min arbejdsgiver (n=73) 34

@konomiske arsager (n=38)

Mine kolleger (n=18) 8

Mine pargrende (n=7) 3

Andre arsager (n=65) 30

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der har folt sig presset tilbage i arbejde.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.

Radgivning og statte

Ca. halvdelen af de kraeftpatienter, der var i arbejde, sygemeldte eller ledige pa tidspunktet for
besvarelsen af spergeskemaet, har haft behov for radgivning i forbindelse med arbejdsmaessige

(50 %) eller gkonomiske forhold (44 %) sdsom sygedagpenge m.v. (figur 61). Blandt de kraeftpatienter,
der har haft behov for radgivning, angiver 27 %, at de i hgj grad har faet den radgivning, de har haft
behov for til henholdsvis arbejdsmaessige forhold og 21 % til skonomiske forhold. 48 % angiver slet ikke
eller i mindre grad at have faet den radgivning, de har haft behov for til arbejdsmaessige forhold, mens
25 % angiver i nogen grad. 58 % angiver slet ikke eller i mindre grad at have faet den radgivning, de har
haft behov for til gkonomiske forhold, mens 21 % angiver i nogen grad (figur 62).
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FIGUR 61: Har du, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, haft behov for radgivning i forhold til:

Arbejdsmaessige forhold? (n=965) _

5 Behov ® |kke behov

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der var i arbejde, sygemeldte eller ledige.

FIGUR 62: Har du, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den raddgivning, du har haft
behov for til:

Arbejdsmaessige forhold? (n=487) 25 -_

¥ Ja,ihgjgrad " Ja, inogengrad ™ I mindre grad ™ Nej, slet ikke

Delpopulation: Kun opgjort blandt de personer, der havde behov og var tilknyttet arbejdsmarkedet eller potentielt kunne have
tilknytning til arbejdsmarkedet, pa tidspunktet for besvarelse af spargeskemaet.

J)

Jeg var sygemeldt delvist | en laengere periode,

men havde et godt job. Efter de 3 maneder sa kom
jobcentret pa banen, og det var en ubehagelig proces.
Jeg var meget, meget traet efter stralingsforlob og to
operationer, men blev behandlet som om jeg var doven.
Jeg har klaret mig selv med fuldtidsarbejde i over 20 ar,
men skulle sa ydmyges af jobcentret. Jeg blev presset
til at komme pa fuldtid, men kunne ikke performe helt
som jeg plejede, og sa blev jeg fyret. Sa nej, der er ikke
nogen, der har hjulpet fra jobcentret.
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4.4 Sociale behov

82 % af kraeftpatienterne angiver, at de i hgj grad har mennesker i deres liv, som er der, nar de har brug
for dem, 14 % angiver i nogen grad, mens 4 % angiver i mindre grad eller slet ikke (figur 63). 17 % af kraeft-
patienterne angiver, at de i nogen eller hgj grad har savnet nogen at dele deres oplevelser og tanker rela-
teret til deres kraeftsygdom med, mens 66 % slet ikke har savnet dette og 17 % i nogen grad (figur 64).

FIGUR 63: Har du mennesker i dit liv, som er der, ndr du har brug for det? (n=3.122)

¥ Ja,ihgjgrad " Ja,inogen grad ™ | mindre grad ™ Nej, slet ikke

FIGUR 64: Har du savnet nogen at dele dine oplevelser og tanker relateret til din kraeftsygdom med?
(n=3.103)

= Negj, slet ikke ' I mindre grad  Ja, i nogen grad ® Ja, i hej grad

J)

Mine parerende og venner har gjort alt, hvad de kunne
0g kan - men man forstar det ikke, hvis man ikke selv har
provet det. Jeg har en veninde, som bor pa Sjaelland, der
har haft brystkraeft, og selvom vi kun skriver sammen,

sa forstar vi hinanden fuldt ud.

J)

Jeg har savnet folk i samme situation, men ogsa
vaeret bekymret for at komme | gruppe med nogen
der var meget syge - og at det ville gere mig bange
for min egen situation og gere mig ked ar det, hvis
de ikke overlevede.
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DET SIGER PATIENTERNE: SOCIALE BEHOV

| alt 369 patienter har i fritekst uddybet deres svar pa, om de har savnet nogen at dele deres
oplevelser og tanker relateret til deres kraeftsygdom med.

Kraeft kan veere svaert at snakke om - bade for de parerende og patienten selv

En del patienter oplever, at deres paregrende har svaert ved at tale om kraeftsygdommen, og/
eller at pargrende helt traekker sig. Dette kan foles meget ensomt for den enkelte patient, som
gennemgar en sveer tid.

“Oplever at mange ikke kunne/Ville snakke om, at jeg havde kraeft. Der blev snakket
udenom og folk spurgte ikke ind, og derfor lukkede jeg mig ind i mig selv og smilte,
selvom jeg sommetider havde lyst til at graede!”

“Snak om kreeft ger reaktioner akavede og utrygge. Sveert at dele felelser. (..) det er ikke
altid jeg har overskud til at tage hensyn til andres falelser om min sygdom, sa er det
nemmere ikke at dele det.”

"Jeg faler mig lidt ensom i processen med mine tanker. Jeg oplever, at de fleste generelt
har sveert ved at tale om og sperge ind til, hvordan jeg har det. At de i god mening
teenker, ‘nu er du heldigvis rask og skal videre"”

Nogle patienter forklarer, at de selv har sveert ved at abne op og tale om deres sygdom.

"Jeg har haft brug for at tale om sygdommen og felgerne, men har ikke selv taget initiativ
og braender derfor inde med rigtig meget. Det har i den grad pavirket min livskvalitet.”

"Det er sveart at dele de marke tanker, jeg har pravet at handtere det selv.”

“Jeg har savnet at kunne fortaelle om min oplevelse. Desveerre har jeg vaeret indelukket
og har sveaert ved at tale om min kreeftsygdom. Jeg faler ikke, at jeg bliver forstaet rigtigt.”

"Jeg har ikke ensket at fortaelle om sygdommen for at min familie og venner ikke skal
bekymre sig om det, nar de alligevel ikke kan gere noget ved det.”

@nske om at tale med andre i samme situation

Flere patienter beskriver, at det kan veere svaert for parerende at saette sig ind i, hvad man gen-
nemgar bade mentalt og fysisk som kraeftpatient. Flere beskriver i den forbindelse, at de har sav-
net at snakke med andre patienter, der har vaeret i samme forlgb eller haft lignende diagnose.

"Kunne godt taenke mig at dele mine tanker med nogle, der har den samme diagnose, i
stedet for kun med familie og venner. Tror, det er nemmere at tale med nogle i samme
situation, om mange af de tanker man ger sig, og som man ikke vil eller kan forteelle
familie og venner om, for ikke at gere dem kede af det.”

“Savner andre, som ogsa har oplevet hvordan behandling og efterbehandling reelt
pavirker din krop og din energi. Der bliver ikke set nok pa falgerne af kreeft og
behandlingernes indflydelse pa dig.”

"Man forstar det jo kun, hvis man selv har veeret i det. Det har vaeret hardt ogsa at baere
andres frygt og sorg oven i min egen.”

"Har nok ikke selv vaeret saerlig god til at opsege feellesskaber med fokus pa kreeften,
selvom jeg ind imellem godt kunne have haft brug for at here fra andre med lignende
forleb. Hvis jeg havde faet information fra kraeftafd. om, at der fx. var en facebookgruppe
for patienter med mit forlab, sa havde det vaeret en stor hjeelp.”

"Heldigvis er der ikke mange i omgangskredsen som har haft kraeft, sa jeg har staet lidt

alene, da mennesker som ikke har oplevet/selv har haft kreeft, kan have sveert ved at
forsta hvad det egentlig er, man gennemgar.”
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De, der har deltaget i gruppeforlgb eller haft samtaler med andre i lignende situationer, saetter i
hgj grad pris pa at dele deres oplevelser og tanker relateret til kreeftsygdommen med andre.

“Meldte mig ind i ‘Brystkreeft’ Forum pa FB, da jeg fik diagnosen, fordi jeg intet vidste
om det. Det har veeret en stor hjeelp. Har ogsa faet et par feedbacks pa FB i offentlig
trad fra medarbejdere i Kraeftens Bekaempelse. Det har veeret rart.”

"Meldte mig ind i ‘Brystkreeft’ Forum pa FB, da jeg fik diagnosen, fordi jeg intet vidste
om det. Det har vaeret en stor hjaelp. Har ogsa faet et par feedbacks pa FB i offentlig
trad fra medarbejdere i Kraeftens Bekaempelse. Det har vaeret rart”

"Har fundet en gruppe gennem KB med samme sjaeldne diagnose og medicin.
Det er SA givende.”

"Jeg er endelig kommet med i en samtalegruppe, det har jeg ventet laenge pa - og jeg
har et meget stort behov for at tale med andre, der ligesom jeg har vaeret igennem et
kreeftforlob.”

"Mine pararende og venner har gjort alt, hvad de kunne og kan - men man forstar det
ikke, hvis man ikke selv har prevet det. Jeg har en veninde, som bor pa Sjaelland, der har
haft brystkraeft, og selvom vi kun skriver sammen, sa forstar vi hinanden fuldt ud. ”

For nogle patienter kan det ogsa veere hardt at hare eller laese om andres kraeftforlgb. Enkelte
fremhaever, at det holder dem tilbage, selvom de egentlig savner nogen at tale med.

“Jeg har savnet at tale med folk i samme situation, men ogsa vaeret bekymret for at
komme | gruppe med nogen der var meget syge - at det ville gere mig bange for min
egen situation og gere mig ked af det, hvis de ikke overlevede.”

“Jeg meldte mig ind i en patientforening efter behandlingen. | begyndelsen manglende jeg
virkelig mod til at deltage i arrangementer i foreningen, fysisk. Jeg oplevede det som rigtig
sveert at deltage og lytte til andres sygeforlab. Omvendt madte jeg personer i foreningen,
der havde bedre forstaelse for nogle af mine tanker end mine egne naermeste.”

"Jeg har CML - og fik diagnosen da jeg var 51. Jeg savner nogen at dele erfaringer med,
seerligt de gange jeg er begyndt med ny medicin - hvad ger man ved alle bivirkningerne?
Gar det over? Jeg ved der er en forening, men de deler mest viden om lymfekreeft pa
Facebook - og jeg orker egentlig ikke helst alle de harde sygehistorier. Jeg insisterer pa at
leve mit liv - og er staedig, sa jeg Vil ikke lade sygdommen ga ud over min hverdag.”

For andre kan det vaere sveert at dele tanker og bekymringer, hvis man har haft et "nemmere”
kraeftforleb end andre, eller hvis andre anser ens kraeftforlab eller kraefttype som “mindre alvorlig”.

"Modermaerkekraeft, som bliver behandlet med operation, bliver ikke betragtet som
alvorligt. Det kan derfor vaere lidt ensomt med hensyn til bekymringer.”

"Fra jeg blev diagnosticeret, opereret og erklaeret kreeftfri gik der 14 dage. Nar man laeser
kreeftpatienters historier, er det altid lange forleb med kemo osv,, og derfor faler jeg mig
lidt skyldig’ over at veere sluppet sa ‘'nemt’ igennem det. Og det gaor det svaert at dele
oplevelsen med andre eller bede om hjaelp, selvom jeg faktisk har brug for det.”

"Har veeret i en terapi-gruppe med kvinder i samme situation. Jeg kom i gruppe

med 2 terminale, hvilket gjorde, at jeg ikke falte mig tryg ved at tale om mine tanker
og bekymringer.”
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Manglende socialt overskud grundet senfelger

Flere patienter giver udtryk for, at de grundet senfalger eller gener af kraeftforlgb og -behandling
ikke havde samme overskud til socialt samveer, selvom de egentlig savnede at vaere sammen
med andre og/eller folte sig ensomme.

"Jeg var forfeerdeligt traet, bade mentalt og fysisk. Jeg orker ikke socialt samveer ret
meget, selvom jeg egentlig ensker det.”

"Faler ensomhed efter sygdommen dels pga. manglende energi og treethed, men ogsa
begraensninger i forhold til spisning.”

"Mine senfalger har pavirket mit fysiske og mit sociale liv negativt. Idet kreeften heldigvis
blev fjernet ved operation, har jeg oplevet at jeg bliver set pa som rask. Det er jeg jo
0gsd, men senfelgerne med traethed, lidt hukommelsessvigt pa korttidshukommelsen,
manglende overskud til sociale arrangementer, sport og i den forste tid efter
operationen ogsa mangel pa lyst til sex, har jeg felt, at jeg stod alene med - bortset fra
min hustrus forstaelse.”

Professionelle tilbud hjaelper patienter med psykiske udfordringer og bekymringer
For nogle patienter har det vaeret afgerende, at de har faet professionel hjaelp til at handtere de
tanker, bekymringer og psykiske udfordringer, som en kraeftsygdom kan medfalge.

“Jeg er ved at tage mig sammen til at kontakte Kraeftens Bekaempelse for rad.

Den netop afsluttende cancer uge’ havde spot on for mig netop fokus pa dette, og det
var rerende og en lettelse for mig at here, at det er genkendelige felelser for de fleste
efter endt behandling.”

“Jeg blev henvist til psykolog gennem min laege, der kunne jeg dele mine oplevelser
og tanker”

"Der er greenser for, hvor meget familie og venner kan baere. De er ogsa pavirket af
sygdommen. Har haft en god dialog med psykolog, et godt rum til tanker som familien
ikke har kreefter til at rumme.”

"Hvis ikke jeg ved et tilfeelde var visiteret til smerteklinikken med min ryg, og at jeg
derigennem fik en gruppe at snakke med samt psykolog + fysioterapeut, ved jeg ikke
hvordan det var gaet. Min mand ville ikke snakke/var ikke forstaende, da jeg 4 maneder
efter operation brod greedende sammen.”

Covid-19-pandemien isolerede kraeftpatienter
Covid-19-pandemien havde indflydelse p3, at flere kraeftpatienter felte sig alene eller ensomme.

"Det er vigtigt at have en pdrerende med til de mange samtaler pa hospitalet. Men her
har jeg staet fuldstaendig alene og det var hardt. Pga. coronarestriktioner kunne min
mand ikke komme med. Vi har endda oplevet at han blev smidt ud af venteveerelset. Det
var slemt — for os begge.”

“Jeg synes, det var svaert i coronatiden, hvor vi ikke kunne se barn, venner - det sociale liv."

"Pga. Corona var forskellige tilbud om f.eks. samtalegrupper nedlukket, og man kunne
derfor godt fele sig alene med sine spargsmal og tanker.”
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Det samlede Kroeftforlab

| rapportens sidste kapitel praesenteres patienternes overordnede
vurdering af sundhedsvaesenets indsats i kraeftforlgbet.

Kapitlet viser, at naesten alle kraeftpatienter vurderer behandlings-
forlegbet pd sygehuset som enten saerdeles eller overvejende godt
(98 %). Opfelgningsforlabet vurderes samlet set en smule mere
negativt end udredningsforlgbet. Derudover vurderer patienterne
hjeelpen fra henholdsvis praktiserende laege og kommune ens,
hvor 4 ud af 5 patienter vurderer hjelpen saerdeles eller over-
vejende positivt.



DET SVAREDE
PATIENTERNE | 2019:

| 2019 angav 19 %, at
hjeelpen fra kommunen
havde veeret overvejen-
de eller seerdeles darlig,
sammenlignet med 21
% i 2023. Derudover
vurderede ca. lige sa
mange i 2019 som i
2023, at deres samlede
behandlingsforlgb pa
sygehuset og opfelg-
ningsforlgb havde
veeret overvejende eller
saerdeles godt.
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5.1 Overordnet vurdering

Kraeftpatienterne i undersegelsen er blevet bedt om at angive en overordnet vurdering af deres op-
levelser i sundhedsvaesenet. Nar patienter bedes vurdere deres oplevelser i overordnede spargsmal i
forhold til mere specifikke spargsmal, vil de ofte give en mere positiv vurdering pa trods af eventuelle
negative oplevelser eller haandelser i forlgbet [2]. Patienternes vurdering af specifikke omrader eller
indsatser i forlebet giver mulighed for naermere at identificere forbedringspotentialer eller problema-
tikker i kraeftforlgbet, som ikke umiddelbart kommer til udtryk i de overordnede vurderinger. Dette er
naermere udfoldet nedenfor.

Ser man pa tvaers af kraeftpakkeforlgbet og dets forskellige dele, er det selve behandlingsforlgbet, der
vurderes mest positivt af kraeftpatienterne. 67 % af patienterne vurderer deres samlede behandlings-
forlgb pa sygehuset som saerdeles godt, mens 31 % vurderer det som overvejende godt. 2 % vurderer
deres samlede behandlingsforlab som overvejende eller seerdeles darligt. Henholdsvis 55 % og 34 %

af patienterne vurderer deres udredningsforlgb som saerdeles godt eller overvejende godt, og 11 %
vurderer det overvejende eller szerdeles negativt. 53 % vurderer deres opfelgningsforlgb som saerdeles
godt, 41 % mener det er overvejende godt, mens ca. 6 % vurderer det som overvejende eller seerdeles
darligt (figur 65).

Omkring en tredjedel vurderer, at samarbejdet mellem forskellige dele af sundhedsvaesenet fungerer
saerdeles godt (36 %), mens lidt under halvdelen vurderer det som overvejende godt (46 %). Henholds-
vis 13 % og 5 % vurderer det overvejende eller saerdeles negativt (figur 65).

Nar det kommer til den hjzelp, kraeftpatienterne far af henholdsvis kommunen og den praktiserende
leege, vurderes de nogenlunde ens. 4 ud af 5 patienter vurderer hjeelpen, de har faet fra praktiserende
laege eller fra kommunen som overvejende og seerdeles god (79 %). 1 ud af 5 oplever hjzelpen enten
overvejende eller saerdeles negativ (21 %) (figur 65).

FIGUR 65: Alt i alt, hvordan vurderer du:

Dit forlgb frem til, at du fik din

kraeftdiagnose? (n=2855) > 4 / I
Dit samlede behandlingsforlgb pa 67 31
sygehuset? (n=2893) |
Dit opfalgningsforlgb? (n=2723) 53 41 5 |
Samarbejdet mellem forskellige dele
af sundhedsvaesenet? (n=2095) = 2 = .
Den hjeelp, du har faet fra
kommunen? (n=1093) - 2 Uy -
Den hjzelp, du har faet fra din
praktiserende laege? (n=1853) 40 39 13 -

Seerdeles god(t) Overvejende god(t)
Overvejende darlig(t) B Sardeles darlig(t)

Delpopulation: Personer, der har svaret ‘ikke relevant’ er ekskluderet i opgerelsen: bar 1(n=95), bar 2 (n=72), bar 3 (n=193), bar 4
(n=781), bar 5 (n=1.812), bar 6 (n=1.063).
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5.2 Patienternes gvrige sygdomme

Naesten halvdelen (47 %) af kraeftpatienterne i undersggelsen angiver, at de havde én eller flere andre
sygdomme/lidelser under deres kraeftforlgb (resultat ikke vist). Den hyppigst angivne anden sygdom er
hjertekarsygdom (45 %), dernaest felger muskel- og skeletlidelser (26 %), diabetes (21 %), lungesygdom
(19 %), psykisk lidelse (16 %), stofskiftesygdom (14 %) og sygdomme i nervesystemet (6 %) (figur 66).

De 11 %, der har angivet at have "anden sygdom” naevner i fritekst blandt andet mave-/tarmsygdom-
me, nyre-/urinvejssygdomme, hudsygdomme og gjensygdomme (figur 66).

FIGUR 66: Har du haft én eller flere af felgende sygdomme/lidelser under dit kraeftforlgb? (n=1.507)*

Hjertekarsygdom (n=684)

Muskel- og skeletlidelser (n=392)
Diabetes (n=310)

Lungesygdom (n=281)

Psykisk lidelse (n=243)
Stofskiftesygdom (n=209)
Sygdomme i nervesystemet (n=87)

Anden (n=161)

Delpopulation: Kun opgjort for de personer, der har angivet anden sygdom under deres kreeftforlgb.
*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
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Bilag 1: Oversigt over sygdomskategorier
TABEL 3: Gruppering af kraeftsygdomme
ANTAL PROCENT

Brystkraeft 651 201 %
Prostatakraeft 547 16,9 %
Modermaerkekraeft (melanom) 367 1.4 %
Kaeft i lunge og bronkie 254 79 %
Tyktarmskraeft 199 6,2 %
Urinvejskraeft 176 55 %
Endetarmskraeft 130 4,0 %

Lymfomer og kraeft i bloddannende vaev 294 91%
Myelomatose, myelomer

Lymfatisk/myeloid leukaemi

Ondartet immunoproliferativ sygdom

Malignt lymfom

Mave-/tarmkraeft i ovrigt 192 59 %
Kraeft i spisergr

Kraeft i mavesaek

Kreeft i tyndtarm

Kraeft i anus og analkanal

Kraeft i lever

Kraeft i galdebleere/galdeveje

Kraeft i bugspytkirtel

Hoved-/halskreeft 191 59 %
Kraeft i tunge

Kraeft i mundhule

Kraeft i mandler

Kraeft i mundhulens spytkirtler

Kreeft i sveelg

Kraeft i strubehoved

Kraeft i skjoldbruskkirtel

Kreeft i laebe/naesehule/mellemere

Kraeft i kvindelige kensorganer 157 49 %
Kraeft i ydre kvindelige kensorganer

Kraeft i livmnoderhals

Kraeft i aeggestok

Kraeft i livmnoder

Anden kraeft i kvindelige kensorganer

Kraeft i ovrigt 74 23 %
Kraeft i penis/@vrige mandlige kensorganer

Kraeft i testikel

Kraeft i hjerne/andre dele af CNS

Darligt definerede eller ikke specificeret

Qvrige
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Bilag 2: Oversigt over behandlende hospitaler

TABEL 4: Pa hvilke(t) sygehus(e) er du blevet behandlet for din kraeftsygdom?*

HOSPITAL Andel %
Region Hovedstaden

Bispebjerg (Bispebjerg og Frederiksberg Hospital) 1.3 %
Herlev (Herlev og Gentofte Hospital) 16,7 %
Hillered (Nordsjaellands Hospital) 27 %
Hvidovre (Amager og Hvidovre Hospital) 09 %
Rigshospitalet 18,9 %
Renne (Bornholms Hospital) 04 %
Region Sjaelland

Kage (Sjeellands Universitetshospital) 23%
Naestved (Naestved Sygehus) 6,6 %
Ringsted (Ringsted Sygehus) 14 %
Roskilde (Sjeellands Universitetshospital) 10,7 %
Slagelse (Slagelse Sygehus) 14 %
Region Nordjylland

Aalborg (Aalborg Universitetshospital) 79 %
Hjerring (Regionshospitalet Nordjylland) 05 %
Region Syddanmark

Aabenraa (Sygehus Senderjylland) 19 %
Esbjerg (Sydvestjysk Sygehus) 25 %
Odense (Odense Universitetshospital) 137 %
Senderborg (Sygehus Senderjylland) 12 %
Vejle (Sygehus Lillebaelt) 6,3 %
Region Midtjylland

Aarhus (Aarhus Universitetshospital) 16,0 %
Herning (Regionshospitalet Gedstrup) 39 %
Holstebro (Regionshospitalet Gaedstrup) 2,6%
Horsens (Regionshospitalet Horsens) 08 %
Randers (Regionshospitalet Randers) 1,0 %
Viborg (Hospitalsenheden Vest) 31%
Andet hospital 1.1%

*Fordelingen summerer til mere end 100 %, da det var muligt at angive flere svar.
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