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Senfglgerforeningen

Mission og Vision
Den 20. maj 2021
9th Aarhus Workshop in Breast Surgery — Auditorium B kl 9.50-10.20

Ved Marianne Nord Hansen

Formand for Senfglgerforeningen www.senfoelger.dk
Danish Cancer Survivorship and Late Effects Group
Sygeplejerske, cand.scient.soc.

Medlem af Hovedbestyrelsen i Kraeftens Bekaempelse
Medlem af Kraeftudvalget i Sundhedsstyrelsen

Styregruppen for de tre nationale forskningscentre inden for senfglger
Medlem af Det Sundhedspolitisk Netvaerk i Altinget



http://www.senfoelger.dk/
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Liste af senfglger B gt efer b

* Angst * Parforholdsproblemer

* Angst for tilbagefald * Permanent hartab

* Arvaevsdannelse * Rejsningsproblemer

* Balanceproblemer * Rosen

* Depression * Seksuelle problemer

* Diarré eller forstoppelse * Social isolation

* Fglelsesmaessige problemer * Smerter

* Fglgesygdomme * Spise- og synkeproblemer
* Hjerteproblemer * Sveert ved at klare dagligdagsaktiviteter
* Hukommelses- og koncentrationsproblemer * Sgvnproblemer

* Knogleskgrhed * Tandskader

*  Kramper * Tinnitus

* Lymfgdem (vaeskeansamling) * Traethed (fatique)

* Nedsat immunforsvar * Togrre slimhinder

* Nedsat muskelkraft og bevaegelighed * Vandladningsproblemer

* Nedsat arbejdsevne * Vejrtraekningsproblemer
* Nedsat syn * Vagtggning/vaegttab

* Nerveskader, smerte- og fgleforstyrrelser * Vaeskeophobning
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Hyppige senfglger efter - qodt i effer bieff

behandling for brystkreeft
* Smerter

muskler, led, knogler, skeletproblemer,
a&ndringer i bindevaey, fribrose, faschier,
osteoporose, neurogene smerter

* Kognitive dysfunktioner

e Tilknytning til arbejdsmarkedet,
gkonomiske problemer - “skal selv til
lommerne”

* Depression

* Hjerte-kar problemer

 Tandproblemer
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Fokuserede sp@grgsmal i patientperspektivet

* Erduinformeret om eventuelle senfglger ? eller tegn pa
tilbagefald ?

* Hvad skal du veere opmaerksom pa ?

* Hvor kan du hente hjzelp ? Hvad findes af viden ? Gode
erfaringer og gode rad ?

* Og hvad kan du selv ggre ?
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Senfglgerforeningens arbejde

Politisk indflydelse
og staerk faglighed

Forbedret livskvalitet

for kraeftpatienter

Dirkete hjzlp
til den enkelte kraeftpatient
og deres pargrende
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De fgrste visioner — blev gennemfgrt

”Senfdlger bliver farst anerkendt, nar der er oprettet et professorat i senfdlger”:

Senfglgerforeningen sendte i 2009 ansggning til Hovedbestyrelsen i Kraeftens Bekaempelse

v'Professorat i senfglger blev oprettet i 2013

"det anbefales, at der oprettes senfalgeklinikker med tvaerfaglige specialiserede
kompetencer og der skal udarbejde nationale kliniske retningslinjer pa senfalgeomradet

”,
[ ]

Oplaeg pa Senfglgerforeningens 2. Nationale Konference om Senfglger i 2013

v'Blev anbefaling i Kreftplan IV
v'De tre nationale forskningscentre inden for senfglger blev oprettet i 2017

v'Flere senfglgeklinikker dukker op: www.bedrvidenomsenfoelger.dk



http://www.bedrvidenomsenfoelger.dk/

c ’ Bedre Viden ET NATIONALT SAMARBEJDE
?’ Om Senfalger FOR ET GODT LIV EFTER KRAFT

* Tre nationale forskningscentre for
senfolger

 Forskning i1 handtering af senfelger

 Videndeling og udbredelse af resultater

\\.  SENFOLGERFORENINGEN _ _ @
N\ ) Danish Comprehensive Cancer Center
) bt godt livefter breft

Kreftans Belkaempelse
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Senfglger — set med patientens gjne i 2009 og i 2019 !

* Patienter og pargrende ved ikke, hvor de skal ga hen med deres fysiske,
psykiske og psykosociale problemer, efter behandlingerne er afsluttet

e Patienterne forteeller, at de pa sygehuset ikke er blevet informeret om de
senfglger, der kan opsta. Samt fortaeller, at de ikke er blevet informeret om
tegn pa tilbagefald

* Patienterne oplever, at onkologerne og egen leege ikke tager deres
senfalqger alvorligt — at der ikke bliver lyttet. — De faler sig ikke hjulpet

e Patienterne spg@rger: Har den praktiserende laege viden om mine senfglger?
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Ny Barometerundersggelse

Kraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet i opfglgnings- og
efterforlpbet (3.153).

Kun henholdsvis 17% og 27% ved i hgj grad hvilke symptomer, der kan veere tegn
pa senfplger eller tilbagefald.

71% ved ikke hvem de skal kontakte ved tegn pa senfaglger

38% har haft kontakt til kommunen i deres forlgb. Heraf oplever under halvdelen,
at de ansatte i kommunen i hgj grad har sat sig ind i deres forlgb.

Kilde: Barometerundersggelsen 2019. Kraeftpatienters behov og oplevelser med sundhedsvaesenet | opfalgnings- og efterforlgbet. Kreeftens
Bekeempelse 2019.
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Senfglgerforeningens visioner 2020 — et udsnit -

Alle kraeftpatienter skal informeres om senfglger i forbindelse med deres krzaeftsygdom og skal
fortlpbende informeres om senfglger i opfolgningsforlgbet

» At respektive kraeftpakkeforlab og opfalgningsprogrammer om senfalger bliver implementeret pa
sygehusene og i almen praksis og i kommunerne

» At alle kreeftpatienter kende deres rettigheder med hensyn til at blive informeret om og behand|et
for deres senfglger senfalger

Senfalgerforeningen informerer om senfglger pa foreningens hjemmeside, foreningens facebook-
side, ved oplaeg med patienter/borgere og deres pdargrende

Kan blive langt bedre

Kilde: www.senfoelger.dk



http://www.senfoelger.dk/
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De nye pakkeforlgb: Bedre fokus pa senfglger ?

* Heri ses beskrivelse af de
Pakkeforigb .
for brystkraeft sygdomspecifikke senfglger og
For fagfolk sygehusenes pligt

* Behovsvurdering
O og dybere udrening af senfglger
D og “henvisning til rehabilitering pa
specialiseret niveau”

* Individuel opfglgningsplan
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Senfglgerforeningens visioner 2020 — et udsnit -

Alle Kraeftpatienter skal fortlgbende udredes og behandles deres for senfglger

* At kraeftpatienter og borgeres komplekse senfglger udredes pa specialistniveau og at

behandlingerne ordineres og planlaegges pa specialistniveau. Videre plan kan delegeres til en
kommunes kraeftrehabilitering

* At der udarbejdes nationale kliniske retningslinjer for sz’/gdomsspecifikke 0g generiske senfalger

medoa(ljdvikling af faelles nationale kvalitetsindikatorer, herunder udvikling og drift af databaser pd
omradet

bdde proces- og resultatindikatorer

» At der udarbejdes falles nationale retningslinjer for dokumentation i forhold til udredning og
behandling af senfalger

Kilde: www.senfoelger.dk



http://www.senfoelger.dk/
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Personlige historier om senfelger

Sag Vaelg sygdom D

Sorter pa periode Eller vaelg datointerval
Veelg periade D ™ L
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Analkreeft. Senfolger: Inkontinens affering/urin, smerter ved

Hvad ved vi dag om livet efter kraft
Interview mad Farskningsleder
Christoffer Johansen om
livet efter kraeft,
(December 2014)

hans forskning i

Bry . Senfalger: Prikken/stil i fingre, taeer, angst
m.m.
25-03-2017

Kvinde fa0t | 1963. Senfalger: Prikken/stikken i fingre, taser, angst, posttraumatisk
stress, vandladningsproblemer.

Vi Vi
gger forstaelsen papeger problemer

for senfglger i systemet

i‘lf:klzraeﬁoverlevere har kr-

“feg e e af de krwfipatienter, der hvesker for,
sikkerhed, at den hielp ville have Hjulpet mig

av pa opfolgning — men vi ved det

" atider elle efter mit ke fforlob er bevet informerst om min ret i et opfel ngeprogram. Jeg ved med
= g Eram. Jeg:

gnaag”
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Personlige historier om senfelger

E) | veoonen D

Sorter pé periode Eller vaelg datointerval
Veelg periode D o= S

Brystkraeft. Senfolger: Lymfeadem

12072017

Kvinde fedt i 1952. Senfalger. Lymfepdem i vensire arm.

Cerebral vaskulitis. Senfolger: Jeg har det som om jeg har
faet taesk, ekstremt svag m.m.
01-07-2017

Kvinde fadt i 1963. Senfelger: Jeg har det som om jeg har faet tzesk. ekstremt svag,
vandiadningsproblemer, faider | savn hver anden time, angstanfald, jeg biiver slukket
og ligger ligesom ded, jeg biiver heit deprimeret og vil da:

Analkraeft. Senfelger: Inkontinens affering/urin, smerter ved
samleje m.m.
17-05-2017

Kvinde fodt | 1951. Senfalger: Inkontinens afaring/urin. Smerter ved s~
slimhinder. Herenedszaettelse Snurren i fingre og arm. Hukommelses- «
. Nedsat Treethed.

Livmoderkraft. Senfelger: Diarré
01-05-2017

Kvinde fodt | 1945. Senfalger: Har helt siden afslutning af strlebehandli
diarré, som er blevet kun vaerre med fiden.

Brystkraeft. Senfelger: Prikken/stikken i fingre, taeer, angst
m.m.
25-03-2017

Kvinde fa0t | 1963. Senfalger: Prikkenstikken i fingre, taser, angst, posttraumatisk
stress, vandladningsproblemer.

rbodt iv efter Limff Y

r 3 Forteel din historie

Fortzl din historie om senfelger

Oplysningeme behandles fortroligt og bringes ancnymt.

Navn:
*
Vejnavn: *
*
Postnr.: * By: *
* *

senfalger 00 et godt liv efter kr@ft

tformand i

Overlgege 0g NES !
genfaigerforeningen Rikke E—\elsti]dﬂ
fortaeller om genfaiger, oM at tac! _Krﬁe“
senflgame 0g om &l godt liv efter :

(April 2016}
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Sporg socialradgiveren om senfglger og arbejde

Senfplgerforeningens tilknyttede socialradgiver tilbyder rad og vejledning om
arbejdsmarkedtilknytning, sagsgang ved kommunen, sygehus og egen laege, skonomisk
hjaelp, lovgivhing mv

“lJeg har gener efter brystkreeft, der pavirker min hverdag som folkeskolelaerer. Hvordan takler jeg det med
min arbejdsplads, og er der mulighed for hjaelp ?”

“Mine teender flytter sig efter behandling med zoledronsyre. Kan jeg fa skonomisk stgtte til tandlaege?”

www.senfoelger.dk se spgrg socialradgiveren

* Nyt tiltag i Senfglgerforeningen: Udvidet vejledning med Senfglgerforeningens
socialradgiver pa teams

Spgrgetime med eksperter


http://www.senfoelger.dk/

SENFALGERFORENINGEN
2 {ff cﬁod’( W effer Lreft

Gratis telefonkonsultation om at mestre senfglger

Medlemmer tilbydes en gratis konsultation med henblik pa mestring af egne
senfglger og eventuel guiding til anden radgivning og traeffes pa:
Mobil: 61 65 93 96

eller pa

inge@ingekaldahl.dk

Se: www.senfoleger.dk



mailto:inge@ingekaldahl.dk
http://www.senfoleger.dk/
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Brevkasse sp@rg sexologen

Har du sp@rgsmal om samliv og seksualitet efter kreeftbehandling, sa send
det til sexolog Susanne Duus

www.senfoelger.dk

Spgrgsmalet og svaret bliver offentliggjort pa hjemmesiden i anonymiseret
form (af hensyn til sikkerhed sender vi ikke svar pr. mail)


http://www.senfoelger.dk
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Visioner gennemfgres — nye tiltag i Senfglgerforeningen

* Informationsmgder pa live-event uge 24 om urinvejs-og tarmproblemer og
seksuelle problemer

* Vejledning og radgivning vedrgrende ved smertelaege — fra efteraret 2021
* Vejledning og radgivning ved socialradgiver — fra efteraret 2021

* Lokalt netveerk for personer med senfglger med anden etnisk baggrund
i Kebenhavn

* Pget forkus pa bgrnekraeftoverlevere



SPORG
ENDELIG
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TAK

KONTAKT TIL
MARIANNE NORD HANSEN
MOBIL 29 82 28 74

Husk at se de 10 videofilm om senfglger pa

www.senfoelger.dk (Senfglgerforeningens hjemmeside)



http://www.senfoelger.dk

