PROPAS medlemsundersogelse 2009

I perioden fra 8. januar til 1. februar 2009 gennemforte PROPA en sporgeskemaundersggelse blandt
medlemmerne. Skemaet var udarbejdet af PROPA i samarbejde med PROFO, den norske
prostatacancerorganisation. Undersggelsen blev gennemfert som en internetundersegelse. Den
praktiske gennemforelse, dataindsamling og databehandling blev udfert af analysefirmaet
MEGAFON i samarbejde med PROPA. Diagrammer er udarbejdet af PROPA pé grundlag af
dataudtrak fra MEGAFON.

Til undersggelsen blev anvendt en medlemsliste pd 1.841 medlemmer. 859 brugbare interview blev
gennemfort. Dette giver en gennemforselsprocent pa 47 %, hvilket anses som tilfredsstillende for en
internetundersogelse. Medlemmernes anonymitet var sikret 1 undersegelsen.

12004 gennemforte PROPA en lignende medlemsundersegelse hvorfor der foreligger muligheder
for en sammenligning af de 2undersogelser. Sammenligningsdiagrammer kan derfor vise
udviklingen 1 hvorledes medlemmerne opfatter deres kraft-forlab og livskvaliteten 1 forbindelse
med deres sygdom.
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02. Hvad er din uddannelse? Grundskole - Gymnasium - Videregiende uddannelse/Universitet
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03. Hvilket ar fik du diagnosen?
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04A. Havde du fer diagnosen problemer med hyppig vandladningstrang?
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04B. Havde du for diagnosen problemer med vandladningsbesvaer?
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05. I hvor lang tid havde du symptomer, for du segte laegehjelp? (Noter antal mineder)
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06. Har nogen i din nzermeste familie haft prostatakraeft? Hvem? (Gerne flere svar)
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Undersagelser som forte til diagnosen
07. Blev der hos din egen laege udfert en fingerundersogelse via endetarmen?

07A. Blev der taget en blodpreve for at mile dit PSA-tal?

07B. Hvilket PSA-tal havde du ved forste maling?
07C. Blev du henvist til speciallzege/sygehus?
07D. Blev der taget en biopsi af prostata?

07E. Blev lymfeknuderne i beekkenet undersegt ved operation?
08. Kender du din Gleason-score?
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Sammenligning 2004/ 2009: Anvendelse af fingerundersogelse og blodprove
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07B. Hvilket PSA-tal havde du ved forste maling?
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Da du fik diagnosen
09. Var kraeften begraenset til prostata?

10. Havde kraeften spredt sig ud over prostatas umiddelbare naerhed?
11. Havde du spredning til lymfeknuderne?
12. Havde du spredning til knoglerne?
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Forste behandling
13. Antal maneder fra diagnose til behandlingsstart?
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Hvilken type behandling fik du

14. Fjernelse af prostata ved operation?

15. Stralebehandling uden hormonbehandling?

16. Strilebehandling af prostata med forudgdende hormonbehandling?

17. Fjernelse af testiklerne?

18. Hormonindsprgjtninger og/eller hormontabletter som eneste behandling?
19. Er du i "Aktiv monitorering' behandling? (Vente-og-se)
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Sammenligning 2004/ 2009: Forste behandling
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21. Oplever du bivirkninger med?
Impotens
Inkontinens (urin-utaet)

Bivirkninger i %

Tarmproblemer
Tarmproblemer (problemer Ledsmerter |
med affering) edsmerier | [
Hedeture Muskelsvaekkelse |
Hyppig vandladning Trist/deprim. 7_'_’_1
Muskelsvakkelse Inkontinens |
Ledsmerter Hedeture | \ \ |
Trzethed 1 \ \ \
Trist/deprimeret Tresthed | | | | '
Hyppig vandladning | | | | |
Impotens ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ |
0 10 20 30 40 50 60 70 80
%
Sammenligning 2004/ 2009: Bivirkninger
Bivirkninger sammenligning
[E2009% MW 2004% |
Tarmproblemer E
Ledsmerter
Muskelsvaekkelse
Trist/deprim.
Inkontinens
Hedeture |
Traethed |
Impotens i ‘ ‘
0 20 40 60 80 100




Bivirkninger ved operation
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Sammenligning 2009: Bivirkninger ved operation og stralebehandling med hormonbehandling

Operation contra straler med hormon
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Sammenligning 2009: Bivirkninger ved strilebehandling med hormonbehandling og
stralebehandling uden hormonbehandling

Straler med contra straler uden hormon
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Spergsmal 22: Er behandlingen foregéet i Danmark?
31 behandlinger er foregdet i udlandet (Flest i Tyskland en enkelt i Kina)

Spergsmaél 23: Bruger du alternativ behandling som supplement?
136 medlemmer bruger alternativ behandling

Spregsmal 24: Har du haft behov for at starte pa en ny/anden behandling? {Hvis ja} Hvilke(n)
behandlinger?

Hormonbehandling
Stralebehandling

Operativ fjernelse af
prostata
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Knoglestyrkende mediciner
If.eks. Zometa)

2-linie behandling (265 svar)

Zometa

Kemoterapi

i

Fjemelse af prost. kir.

Strélebehandling

Hormonbehandling |

50 100 150 200 250 300

o




Spergsmal 25: Har det veeret dig til stette at bruge PROPASs netvaerk? (Hvis Ja) Hvilke(t)
stotteforanstaltninger har du benyttet dig af?

Telefonsamtaler

Gruppemeder/Erfa-meder

Andre Informationsmeder

Anden form for stotte

Har ikke anvendt nogen stetteforanstaltninger

Ved ikke
Stotte fra netvaerk (1136 svar)
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150 B Informationsmader
100 @ lkke anvendt
50 -
0
Statteform

Spergsmél 26: Har du. eller dine parerende. sogt information om sygdommen pd Internettet?
84 % af medlemmerne har anvendt Internettet for oplysninger

Spergsmél 27: Bruger du potensfremmende midler?
24 % af medlemmerne anvender potensmidler

Spergsmédl 27A: Hvilke potensfremmende midler bruger du?
9/10 anvender tablet-behandling, 1/10 injektion og ganske fd indleeg i urinroret



Spergsmal 28: Har du. efter du fik diagnosen, benyttet potensmidler, men er holdt op med det igen?

(Hvis ja) Hvorfor?
Hovedparten holdt op p.g.a manglende effekt. Den resterende del p.g.a. smerter eller andet ubehag

Spergsmal 29: Hvor ofte er du i stand til at f4 og beholde en rejsning god nok til at gennemfore et
samleje?

Gennemforelse af samleje i %

Altid

Ofte

Af og il

Aldrig
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Spergsmal 30: I hvilken grad har du inden for de sidste 30 dage set manglende seksualdrift som et
problem?

Manglende seksualdrift som problemi %

Intet problem
Meget lille
Lille
Middelstort

Stort
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Spergsmal 31: Hvor tilfreds har du, samlet set, vaeret med dit sex-liv i de sidste 30 dage?

Tilfredshed med sex-livi %

Meget tilfreds

Oftest tilfreds

Midt imellem

Oftest utilfreds

Meget utilfreds

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Spergsmal 32: Har du i tilstraekkelig grad faet lov til at deltage i beslutningsprocesserne om
behandlingen af din sygdom?
75 % af medlemmene foler at de har haft mulighed for at deltage i tilstreekkelig grad

Spergsmal 33: Hvem har ansvaret for at folge op pa din syedom?

Opfelgning pa sygdom

Ved ikke

Urolog/Onkolog

Egen laege
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Spergsmal 34: Hvordan vil du beskrive din helbredstilstand for tiden?

Helbredstilstand
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