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Bakgrund och syfte

Bakgrund

Patientperspektivet ar viktigt att forsta nar det
diskuteras hur cancervarden kan forbattras. All.Can

Sweden har darfér genomfort denna enkat for att fa 1059
okad kunskap bland de som har en personlig erfarenhet

av cancer. Enkaten riktade sig till personer med en

pagaende cancerbehandling (avser inte medicinering sva r

for att forebygga att cancern kommer tillbaks), lever
med kronisk cancer eller som har varit friskférklarad
efter behandling i mindre an tva ar.

All.Can ar ett internationellt initiativ for att forbattra

cancervarden genom att fokusera pa det som betyder mest fér patienterna. | Sverige ar
All.Can initierat av BristolMyers Squibb, Roche, Amgen, Janssen, MSD samt Microsoft.
Med i initiativet finns aven Natverket mot cancer, Ung Cancer, Brostcancerforbundet
och Nollvision cancer samt foretradare for profession och forskning.

Enkaten

Enkaten i undersékningen ar framtagen av All.Can Sverige tillsammans med
Enkatfabriken. Som grund har den internationella enkaten anvants*. Enkaten var indelad
i ett antal olika fragegrupper med fokus pa bland annat olika aspekter av diagnosen,
varden, ekonomi och Corona. Rapporten foljer enkaten och redovisas i samma ordning
som fragorna har stallts.

Metod

Insamlingen av svar har skett genom en webbenkat. Enkaten har spridits online med
hjalp av patientorganisationerna som ar del i natverket och genom en webbpanel.
Insamlingen genomférdes mellan 8 december 2020 och 31 maj 2021. Panelen ar en av
Sveriges storsta och innehaller bakgrundsinformation om olika sjukdomar. Utifran
bakgrundsdatan har ett urval dragits. Respondenten har sedan besvarat enkaten online.
Som forsta steg har en screening gjorts for att sakerstalla att respondenten tillhor
malgruppen, det vill sdga att de har en pagende behandling, lever med kronisk cancer
eller har varit friskférklarad i mindre an 2 ar.

* Internationella All.Cans enkat: https://www.all-can.org/what-we-do/research/patient-survey/



Antal svar och representativitet.

Totalt har 1059 svar samlats in i undersdkningen. Det ar en stabil grund for att dra
slutsatser fér malgruppeen. Cirka halften av svaren kommer fran webbpanel och halften
frdn den spridning som gjorts online.

Insamlingsmetoden som anvants ar inte slumpmassig och behoéver darfér tolkas
forsiktigt. For att se om svaren anda ar representativa fér cancerpatienter i allmanhet
har en jamforelse gjorts mellan vilka diagnoser respondenterrna har och Socialstyrelsens
statistik dver cancerdiagnoser.

Cancerdiagnos Antal svar
Brost 329
Annan diagnos* 150
Prostata 147
Livmoderkropp 83
Bronk och lunga 75
Tjocktarm 52
Malignt melanom 41
Bukspottskortel 40
Aggstockar 32
Hudcancer (ej Malignt
30
melanom)
Lymfatisk och 29
blodbindande vavnad
. o * Diagnoser som inte fanns
Urinblasa 18 fordefinierade i enkaten.
Andta rm 15 Omkategorisering har
gjorts dar annat-svar
Njure 9 har passat in i nagon av
L de férkateogriserade
Hjarna/ovriga nervsystemet 9 diagnoserna.

Det finns en del tydliga skevheter i svaren dar vissa diagnoser ar éverrepresenterade och
andra underrepresenterade. En viktningsmodell har darfér gjorts for att minska
skevheterna. Viktningen innebar att respondenter i grupper med for far svar har viktats
upp medan de med fér manga svar har viktats ner. Skevheten beror framst pa att vissa
deltagande natverk lyckats battre med att sprida enkaten an andra. Svaren fran
webbpanelen ar daremot valdigt representativa.

Kalibreringen har genomforts genom att data hamtats fran Socialsstyrelsen rérande
antal patienter per cancerdiagnos. Denna data har anvants som en hjalpvariabel i en
kalibreringsmodell. Kalibreringens malsattning ar att med hjalp av vikter korrigera sa att
fordelningen inom hjalpvariablerna motsvarar fordelningen i populationen. Metodiken
som anvands fér att astadkomma detta &r en vedertagen metod fér kalibrering av
undersdkningsresultat som anvands av bland annat SCB.
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Fragor om dig

Typ av cancer

Den vanligaste typen av cancer bland de svarande ar prostatacancer, foljt av
bréstcancer och hudcancer. Notera att diagrammet ar viktat utifran
Socialstyrelsens register 6ver cancerdiagnoser. Resultatet dverensstammer darfor
med offentlig statistik.

Vilken typ av cancer blev du férst diagnostiserad med? (viktad data)



Vanligaste cancerdiagnosen uppdelat pa kén

Man Kvinna
o Annan form av cancer
Prostata (35%) (24%)

Hudcancer (ej Malignt
melanom) (15%)

Annan form av cancer (13%) Bronk och lunga (10%)

Hudcancer (ej Malignt
melanom) (9%)

Brost (23%)

Tjocktarm (9%)

Malignt melanom (7%) Malignt melanom (6%)
Urinblasa (7%) Tjocktarm (6%)
Andtarm (3%) Andtarm (4%)

Typ av cancer och tid féor behandling

Den vanligaste cancerdiagnosen bland man ar
prostatacancer, foljt av hudcancer (ej malignt
melanom). Bland kvinnor ar bréstcancer vanligast.
Majoriteten av de svarande behandlades for sin
cancer for 1 till 5 ar sedan.

Hur ldnge sedan var det du forst blev behandlad fér denna cancer?

Undersokning av Enkatfabriken | 2021



Hade cancern spridits till andra organ eller delar av din kropp nar du
forst fick veta att du hade cancer?

Cancerns spridning vid diagnos

Majoriteten, 73 %, uppger att cancern inte hade
spridits till andra organ eller delar av kroppen nar
de forst fick veta att de hade cancer. En femtedel
uppger daremot att att cancern hade spridit sig.
En valdigt liten andel, 3 %, uppger att det inte ar
aktuellt fér deras cancertyp och 6 % svarar att de
inte vet.




Nuvarande tillstand

60 % uppger att deras cancer har blivit borttagen
och behandlad utan nagra tecken pa ytterligare
problem. 20 % svarar daremot att cancern ar
under behandling, och 12 % att cancern var
borttagen och behandlad utan tecken pa problem,
men sedan kommit tillbaka eller spridits till andra
delar av kroppen. 10 % svarar att deras cancer ar
kronisk. Over halften (58 %) behandlades fér mer
an tre ar sedan och resterande 42 % behandlades
for mindre an tre ar sedan.

Vilket av féljande stammer? Mer &n ett alternativ ar mojligt.

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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Hur lange sedan var det cancern blev borttagen eller behandlad?

Hur fick du din cancerdiagnos?



for annat
Jag sOkte vard  problem och
for ett problem da upptacktes
och da cancern av en

| samband med
en

rutinkontroll, Jag upptackte

t.ex. cancern sjalv

upptacktes slump eller i
cancern samband med
behandling av

mammografi
eller PSA-prov

Samtliga

cancerdiagnoser 21% 4% 16% 18%
Prostata 69% 20% 8% 3%
Brost 42% 10% 3% 45%
Urinblasa 6% 72% 6% 17%
Tjocktarm 2% 75% 17% 6%
Bronk och lunga 3% 64% 29% 4%
Malignt melanom 5% 37% 20% 39%
Annat 7% 56% 25% 12%

Cancerdiagnosen

Vad galler hur man forst fick sin cancerdiagnos
ar det vanligast att ha fatt den i samband med att
vard har sokts for ett problem. 45 % uppger att
de fick sin cancerdiagnos pa det sattet. Bland de
som diagnosticerats med brdstcancer ar det
daremot mer vanligt att ha upptackt cancern
sjalv eller att den upptacktes vid rutinkontroll.
Aven bland de med malignt melanonum &r det
vanligt att ha upptackt cancern sjalv. Vad galler
prostatacancer ar det vanligast att den
upptacktes vid rutinkontroll. Fér dvriga
cancertyper ar det mest vanligt att cancern
upptacktes i samband med att vard sdktes for ett
problem.

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021 11
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Diagnos

Nar det kommer till tid fér diagnosticeringen fick de flesta sin diagnos snabbt efter
att de traffade en lakare forsta gangen. Halften fick sin diagnos inom loppet av en
manad, och drygt en tredjedel inom 1 till 3 manader. 8 % fick diagnosen inom 3 till
6 manader och 4 % inom 6 manader till ett ar respektive efter ett ar. Sett till
skillnader mellan olika cancertyper framgar att de med bréstcancer, malignt
melanom och tjocktarmscancer i hdgst grad fick diagnosen inom loppet av en
manad. Bland de med cancer i urinblasan ar det vanligast att ha fatt diagnosen
inom 1-3 manader.

Efter att du traffade en lakare for forsta gangen hur lang tid tog det att fa
din cancerdiagnos? :



Efter att du traffade en lakare for forsta gangen hur lang tid tog det att fa
din cancerdiagnos?

: : Bronk :
. Hud- Urin- Tjock- Malignt
FEsSEE e cancer blasa tarm lL?r::;a melanom

Under en manad 44% 68% 47% 33% 56% 45% 63% 46%
1 till 3 manader 36% 23% 40% 61% 23% 33% 17% 29%
3 till 6 manader 8% 5% 3% 6% 12% 9% 7% 11%
6 manader till ett ar 3% 2% 0% 0% 4% 8% 0% 6%
Over ett ar 3% 1% 7% 0% 2% 0% 5% 6%
Vet inte / minns inte 6% 1% 0% 0% 4% 4% 7% 2%

50 % fick sin diagnos pa
under en manad

Undersokning av Enkatfabriken | 2021 13



Korrekt diagnos

En stor majoritet (75 %) fick ratt cancerdiagnos
fran borjan. 12 % blev daremot forst
diagnosticerade med nagot annat och 8 % fick ratt
diagnos direkt aven om det tog lang tid innan den
kunde stallas. En liten andel (4 %) blev
diagnosticerade med nagot annat flera ganger
innan de fick ratt diagnos. Andelen som blivit ratt
diagnosticerad 6kar med stigande alder, och
aldersgruppen 16-34 har i lagst grad fatt ratt
diagnos fran bérjan medan aldersgruppen 65 ar
eller aldre i hégst grad fatt det. Den yngsta
aldersgruppen har daremot i hogst grad fatt ratt
diagnos, men efter en lang tid. Man har fatt ratt
diagnos fran bérjan i hégre grad an kvinnor,
medan kvinnor i hogre grad an man forst blev
diagnosticerade med nagot annat. Sett till olika
cancertyper ar det framfoérallt de med cancer i
bronk och lunga eller urinblasa som inte fatt ratt
diagnos fran bérjan.

Fick du ratt diagnos fran bérjan?

14




Ja, diagnosen var
ratt fran bdrjan

Ja, jag fick ratt
diagnos men det tog
ldng tid innan den
kunde stallas

Nej, min cancer blev
forst diagnostiserad
som nagot annat

Nej, min cancer blev
diagnostiserad som
nagot annat flera
ganger

Vet inte / minns inte

Total

Ja, diagnosen var
ratt fran bérjan
Ja, jag fick ratt
diagnos men det
tog lang tid
innan den kunde
stallas

Nej, min cancer
blev forst
diagnostiserad
som nagot annat

Nej, min cancer
blev
diagnostiserad
som nagot annat
flera ganger

Vet inte / minns
inte

Total

100%

89%

7%

2%

1%

1%

100%

75%

12%

41% 72%

8% 19% 9%

30% 13%

4% 3% 5%

1% 7% 1%

100% 100%

82% 80%

8% 3%

7% 10%

2% 3%

1% 3%

100%  100%

Undersokning av Enkatfabriken | 2021

84%

6%

8%

2%

0%

100% |

61%

28%

6%

0%

6%

100%

82%

7%

8%

3%

1%
100%

85%

4%

10%

2%

0%

100%

69%

9%

16%

5%

2%
100%

69%

15%

12%

4%

0%

100%

85%

0%

12%

0%

2%

100%

63%

8%

21%

2%

100%
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Cancervard och behandling

Cancervarden

Vad galler néjdhet med cancervarden ar majoriteten ndjda, totalt 80 %, varav 46 %
ar mycket néjda och 34 % ar néjda. Nojdheten stiger med 6kande alder och de
som ar 65 ar eller aldre ar mest ndjda, medan de som ar i dldern 16-34 ar ar minst
ndjda. Totalt 24 % av de i aldern 16-34 uppger att de ar missndjda med varden de
fatt, jamfort med 3-4 % i de aldre aldersgrupperna. Aldersgruppen 16-34 ar uppger
aven i hégre grad an 6vriga att de varken ar ndjda eller missndjda. Som framgar i
tabellen pa nasta sida sa spelar det stor roll fér hur cancervarden upplevs om
diagnosen var ratt fran borjan eller inte. Unga ar i hogre grad missndjda om
diagnosen varit langsam eller ej korrekt initialt.

Sammantaget hur néjd ér du med den vard du fatt for din cancersjuk-
dom?



Andel mycket néjda i forhallande till om ratt diagnos gavs fran borjan

Ja diagnosen Ja, jag fick ratt Nej, min cancer Nej, min cancer blev
v;r réigt;t fran diagnos men det  blev forst diagnos-  diagnostiserad som
bérian tog lang tid innan  tiserad som nagot nagot annat flera
J den kunde stallas annat ganger
Mycket missnojd 2% 0% 3% 5%
Missnéjd 3% 13% 15% 18%
Varken ndjd eller
missnoid ) 8% 21% 26% 26%
Nojd 33% 46% 33% 28%
Mycket néjd 53% 20% 23% 24%

Sammantaget hur ndjd ar du med den vard du fatt for din cancersjuk-

dom?
Total 16-34 35-64 65 ar eller 6ver
Mycket missnojd 2% 2% 2% 2%
Missndjd 5% 24% 4% 3%
Varken nojd eller 12% 22% 14% 8%
missndjd
Nojd 35% 35% 43% 28%
Mycket nojd 46% 18% 37% 59%
Total 100% 100% 100% 100%

46 7% ar mycket
nojda med sin
behandling

Undersokning av Enkatfabriken | 2021



Har du fatt en tillracklig och lattférstaelig information om din cancer-
vard och behandling?

Information och delaktighet

En majoritet om 73 % anser att de fatt en tillracklig och
lattforstaelig information om sin cancervard och
behandling. 13 % anser daremot att de fatt information,
men att den varit otydlig eller svar att forsta. 9 % anser
att de inte fatt tillrackligt med information, och 4 % att
informationen de fatt inte var tillracklig samt svar att
forsta. Vad galler delaktighet i beslut om
behandlingsalternativ anser under halften, 46 %, att de
varit sa delaktiga som de vill. Drygt en tredjedel, 30 %,
har i viss utstrackning varit delaktiga medan 11 % hade
velat vara mer involverade. Darutdéver uppger 11 % att
olika typer av behandlingsalternativ inte fanns.

Har du varit sa delaktig som du vill nar det gaéller att besluta om vilka
behandlingsalternativ som ar bast for dig?

18




Utomregional vard

Drygt halften uppger att den behandling som varit
bast for deras sjukdom fanns i den egna regionen.
En dryg femtedel, 19 %, kanner daremot inte till
om det funnits annan behandling utanfér
regionen, medan 16 % fatt behandling utanfor
regionen. En liten andel, 3 %, har upplevt hinder
mot att fa behandling utanfér den egna regionen.

Har du fatt tillgang till behandlingsalternativ som bara kan ges utanfor
den region an dar du ar bosatt?

Undersokning av Enkatfabriken | 2021
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Information

Strax 6ver halften, 55 %, anser att de fatt tillrackligt med information om vilka
tecken eller symptom som skulle kunna innebara att cancern har kommit tillbaka
eller haller pa att forsamras. Strax dver en fjardedel, 27 %, anser daremot att de inte
fatt tillrackligt med information. Darutdver anser 9 % att de fatt information men
att den varit otydlig eller svar att forsta. En klar majoritet, 82 %, har daremot fatt
information om var de ska vanda sig om de far tecken eller symptom pa att
cancern kommit tillbaka medan 19 % inte fatt det.

Har du fatt tillracklig information om vilka tecken eller symtom som skulle kunna in-
nebara att cancern har kommit tillbaka eller haller pa att forsamras?

Har du fatt information om var du ska vanda dig om du far tecken eller symptom pa
att cancern har kommit tillbaks?



Behov av ytterligare vard

Drygt halften, 52 %, uppger att de under
behandlingen vetat nar de behdvt s6ka ytterligare
vard. En tredjedel har vetat detta i viss
utstrackning och 10 % inte alls.

Under din behandling, har du hela tiden vetat nar du behoévt séka ytterligare vard?

Undersokning av Enkatfabriken | 2021
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Stod

Vad galler tillganglighet vid annat behov av stéd framgar att samtliga tre
yrkeskategorier funnits ungefar lika tillgangliga. 17 % uppger att dietist och psykiskt
stod alltid funnits tillgangligt och 14 % att fysioterapeut alltid funnits tillganglig. En
liknande andel uppger att respektive yrkeskategori inte alls funnits tillgangliga.

16 % svarar att fysioterapeut och dietist inte alls funnits tillgangliga och 18 % att
psykiskt stdd inte alls funnits tillgangligt. Vad som ocksa framgar ar att behovet av
psykiskt stdd ar nagot stérre an behovet av fysioterapeut och dietist. 43 % uppger
att de inte behdvt psykiskt stéd och 48-50 % att de inte behovt stod fran dietist
eller fysioterapeut.

Om du har behévt annat stéd har stéd fran foljande yrkeskategorier funnits till-
ganglig?

22



Pagaende symtom och bieffekter?

En majoritet uppger att de alltid eller mestadels
fatt tillrackligt stéd fér pagaende symptom och
bieffekter. 35 % uppger att de alltid fatt det och
28 % att de mestadels fatt det. 18 % har fatt
tillrackligt stéd en del av tiden, medan 9 % aldrig
fatt det.

Kanner du att du fatt tillrackligt stéd fér pagaende symtom och bieffek-
ter?

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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Pagaende stod och att aterga
till vardagen

Psykologiskt stod

17 % uppger att det psykologiska stdéd de behdvt under och efter behandlingen
alltid funnits tillgangligt. 14 % uppger att det funnits tillgangligt ibland och 13 % att
det inte alls funnits tillgangligt. 36 % svarar att de inte har behdvt det. Andelen som
svarar att stodet alltid funnits tillgangligt sjunker med stigande alder och
aldersgruppen 16-34 ar svarar alltsa detta i hogst grad, medan de som ar 65 ar eller
aldre svarar det i lagst grad. Den yngsta aldersgruppen uppger aven i hégst grad
att det inte alls funnits tillgangligt. Den aldsta dldersgruppen svarar dock i klart
hoégre grad an de yngre alderskategorierna att de inte behovt l6pande psykologiskt
stéd, medan den yngsta uppger detta i lagst grad. Behovet av stdd har alltsa varit
stérre bland de yngre an de aldre. Vad galler skillnader mellan kén framgar att
kvinnor i hégre grad an man svarar att stodet alltid, ibland eller inte alls funnits
tillgangligt, medan man i klart hogre grad an kvinnor svarar att de inte behovt det.

Manga cancerpatienter sager att de behover lopande psykologiskt stoéd
under sin behandling, och kanske aven efterat. Om du har behoévt detta,
har det funnits tillgangligt for dig?

24



Manga cancerpatienter sager att de behoéver l6pande psykologiskt stéd under sin behan-
dling, och kanske dven efterat. Om du har behovt detta, har det funnits tillgangligt for dig?

65arellersver;  Man Kvinna
Ja, alltid 35% 19% 11% 12% 20%
Ja, ibland 17% 24% 5% 7% 20%
Nej, inte alls 18% 15% 10% 8% 17%
Vet inte / minns inte 17% 9% 6% 9% 8%
Har inte behévt det 11% 24% 52% 48% 26%
Ej aktuellt 2% 9% 17% 16% 9%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

A

17 % svarar att det alltid
funnits tillgang till
psykologiskt stod

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021 25



Bland de som fatt psykologiskt stéd anser flest, 39 %, att stodet varit ganska
hjalpsamt. 28 % anser att stédet varit mycket hjalpsamt, medan 18 % anser att det
inte var hjalpsamt. 15 % vet inte/minns inte.

Hur stor hjalp har detta psykologiska stod varit?

26



Anhoériga

Vad galler anhdérigstdd uppger 23 % att mer stéd
hade behdvts. En nagot mindre andel, 20 %,
uppger daremot att stédet genom varden var
tillrackligt. 3 % har fatt tillrackligt stéd genom
organisationer utanfér varden. Darutdver uppger
47 % att det inte varit aktuellt.

Upplever du att dina anhdriga fatt tillrackligt stod i samband med din
behandling?

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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Ekonomiska konsekvenser

Vad galler ekonomiska konsekvenser uppger flest av de som drabbats, 36 %, att
cancervarden och behandlingen resulterat i forlorad loneinkomst. En liknande andel, 32
%, uppger att det resulterat i reseutgifter. Darutdver svarar 12 % att det tillkommit
vardkostnader utdver patientavgiften och 5 % att det resulterat i forlorad férsakring. 2 %
svarar att det resulterat i kostnader for barnomsorg. Bland de 4 % som svarar “Annat”
namns lakemedel, mediciner och hjalpmedel av flertalet. Ytterligare saker som namns ar
bland annat att man drabbats som egenféretagare, forlorad arbetsférmaga/forlorat
jobb, transportkostnader, tandlakarkostnader och kostnader for klader eller peruk.

Totalt 47 % svarar "Ej aktuellt”, vilket framforallt ar vanligt i aldersgruppen 65 ar eller
aldre. Aldersgruppen 35-64 ar &r de som i hdgst grad drabbats av férlorad [&neinkomst
och reseutgifter, medan aldersgruppen 16-34 ar i hogst grad drabbats av kostnader for
barnomsorg. Aldersgruppen 65 ar eller aldre har i lagst grad drabbats av samtliga
ekonomiska konsekvenser, undantaget reseutgifter dar de drabbats i samma
utstrackning som den yngsta aldersgruppen. Vad som ocksa framgar ar att kvinnor i
klart hdgre grad an man drabbats av férlorad inkomst och férlorad forsakring samt i
nagot hogre grad av reseutgifter och vardkostnader. Man svarar daremot “Ej aktuellt” i
klart hégre grad an kvinnor. Vad galler vardkostnaderna utéver patientavgiften svarar
storst andel "Annat”, foljt av kostnader for vard i Sverige utanfér den
offentligfinansierade varden. Bland de som svarat "Annat” namns bland annat
lakemedel, hjalpmedel, specialkost, resor, sjukhuskostnader, tandvard och klader.

Har din cancervard och behandling fatt nagra ekonomiska konsekvenser?



Har din cancervard och behandling fatt nagra ekonomiska konsekvenser?

Forlorad
l6bneinkomst

Reseutgifter

Kostnader for
barnomsorg

Forlorad férsakring

Vardkostnader
utover
patientavgiften

Ej aktuellt
Annat

Total

Vilka vardkostnader har du haft utover patientavgiften

47%

25%

14%

10%

15%

31%
1%
100%

61%

39%

2%

9%

16%

23%
8%
100%

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021

11%

26%

0%

0%

7%

63%
2%
100%

18%

29%

2%

3%

10%

55%
2%
100%

52%

34%

2%

7%

13%

31%
6%
100%
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Stodgrupper for patienter

Stodgrupper

En majoritet, 60 %, har inte fatt information om nagon stédgrupp. Vanligast ar att
ha fatt information om en patientorganisation, vilket totalt 32 % uppger.

6 % har fatt information om ett religiést samfund och 5 % om en
valgoérenhetsorganisation. Darutdver har 4 % fatt information om nagon annan typ
av organisation. Bland dessa namns framférallt olika féreningar, som
Brostcancerférbundet, Cancerrehabfonden, Prostatacancerférbundet och Kraftens
hus samt Facebookgrupper. De som ar 65 ar eller aldre har i lagst grad fatt
information om nagon stédgrupp alls, medan aldersgruppen 16-34 i hégst grad
fatt det. De yngre har i klart hégre grad an évriga fatt information om
valgdrenhetsorganisationer och religidsa samfund. Kvinnor har i nagot hégre grad
an man fatt information om olika typer av stédgrupper.

Har du fatt information om nagon av féljande grupper som skulle kunna
stotta dig genom din diagnos och vard?
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Har du fatt information om nagon av féljande grupper som skulle kunna stotta dig gen-

om din diagnos och vard?

Patientorganisation 27%
Valgérenhetsorganisation 17%
Religiést samfund 25%
Ingen av ovanstaende 46%
Annat 1%
Total 100%

35-64

36%

6%

7%

56%

65 ar eller
over

30%

2%

2%

65%

4%

100%

Man

30%

4%

6%

62%

4%
100%

32 % har fatt information
om patientorganisationer
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Kvinna
35%
6%
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Kannedom

Klart vanligast var att fa kannedom om stédgrupperna via sjukvardspersonal.
Darefter foljer att respondenten sjalv sdkt fram information eller fatt skriftlig
information om grupperna.

Hur fick du kannedom om gruppen eller grupperna?



Anviangning av stodgrupper

Bland de som haft en kdhnedom om
stddgrupperna ar det en majortitet som anvant
dem. 28 procent har dessutom anvant dem i stor
utstrackning. Det ar framst de ungre
respondenterna som anvant grupperna i stor
utstrackning. Kvinnor ar aven mer benagna att
anvanda dem an man.

| vilken utstrackning har du anvant dessa grupper?

Undersokning av Enkatfabriken | 2021
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Deltagande 1 kliniska studier

Kliniska studier

Strax under héalften har inte tillfragats om att delta i nagon forskningsstudie i
samband med behandlingen. 29 % har daremot gjort det. 9 % hade velat delta men
blev inte tillfragade, medan 5 % har blivit tillfrdgade men inte velat delta.
Aldersgruppen 16-34 ar svarar i hdgre grad &n dvriga att de hade velat delta men
inte blivit tillfrdgade. Kvinnor svarar aven detta i hogre grad an man.

Har du varit involverad i nagon forskningsstudie i samband med din be-
handling?



Har du varit involverad i nagon forskningsstudie i samband med din behandling?

e 35-64  65arelleréver!  Man Kvinna

Ja, jag har deltagit i

: : 29% 29% 29% 28% 30%
forskningsstudie
Jag hade velat delta
men har inte blivit 27% 9% 6% 6% 12%
tillfragad
Nej, jag har inte :
tillfragats om att 32% 47% 48% | 46% 47%
delta i
forskningsstudie
Nej, jag har
tillfragats men inte 2% 7% 5% 7% 4%
velat delta
Vet ej/inte aktuellt 9% 8% 14% | 13% 8%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

A

29 7% svarar att de deltagit i
forskningsstudie
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Besok

76 % har inte behovt stalla in ndgot vardbesdk under sin cancervard och
behandling, medan 16 % behovt gora det en eller tva gadnger. 5 % har behovt stalla
in tre eller fler ganger.

Har du varit tvungen att hoppa 6ver eller stéilla in nagot vardbesék under
din cancervard och behandling?
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Installda besok

) [ ]
Aven vad galler installda bes6k av sjukhuset eller Y |
kliniken uppger 76 % att inga besok stalldes in.

15 % uppger att ett eller tva besdk stalldes in och 5 [

% tre eller fler ganger. Av de som uppgett att

besdk stallts in svarar 76 % att det fanns tydliga -

skal till att det stalldes in och 15 % att det inte
fanns det. Darutover svarar 9 % att de inte vet.

Under din cancervard och behandling, hur ofta har besok stallts in av
sjukhuset eller kliniken du skulle till?

Fanns det tydliga skal till varfér besdken stalldes in?

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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Brister i vard och stod

Vad galler brister i vard och stéd som paverkat
resultatet av behandlingen negativt uppger 62 % att
de inte upplevt sadana brister. Vad galler évriga svar
uppger 12 % att de upplevt det vid sin férsta
cancerdiagnos respektive vid hantering med
pagaende bieffekter. 8-10 % uppger aven att de
upplevt brister i samband med arbetet att fa ratt
behandling, att tillgangen till stddgrupper fér
patienter varit bristande och/eller vid hantering med
psykologisk paverkan. Aldersgruppen 65 ar eller aldre
har i lagst grad upplevt olika typer av brister i varden.
Aldersgruppen 16-34 ar har ddremot i hégst grad
upplevt brister vid sin forsta cancerdiagnos samt i
arbetet med att fa ratt behandling for cancern.
Aldersgruppen 35-64 ar har daremot i hdgst grad
upplevt brister i samband med hantering av pagaende
bieffekter. Vidare framgar att kvinnor i hdgre grad an
man upplevt samtliga brister, undantaget i arbetet
med att fa ratt behandling fér cancern dar man och
kvinnor upplevt brister i liknande utstrackning. Vad
galler olika typer av cancer har de med brdstcancer i
hégst grad upplevt nagon form av brist.

Har du upplevt brister i den vard och stéd du fatt som negativt paverkat
resultatet av behandlingen?



Ja, vid min férsta cancerdiagnos

Ja, vid arbetet att fa ratt behandling fér min
cancer

Ja, vid hantering med pagaende bieffekter

Ja, vid hantering med psykologisk paverkan
Ja, bristande tillgang till stddgrupper fér
patienter

Ja, bristande mdjligheter att delta i kliniska
studier

Annat
Nej
Vet inte / minns inte

Total

Ja, vid min forsta
cancerdiagnos

Ja, vid arbetet att fa
ratt behandling for 8% 11% 3%
min cancer

Ja, vid hantering med
pagaende bieffekter

Ja, vid hantering med
psykologisk paverkan
Ja, bristande tillgang

5%  11% 10%

3% 19% 7%

3% 16% 3%

till stédgrupper for 3% 11% 7%
patienter

Ja, bristande

mojligheter att delta i 3% 7% 3%
kliniska studier

Annat 0% 8% 0%
Nej 77%  52% 76%
Vet inte / minns inte 3% 3% 3%
Total 100% 100% 100%
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31%

16%

13%

14%

13%

2%

2%

26%
9%

100%

6%

12%

0%

6%

12%

0%

0%
71%
6%
100%

14%

8%

20%

14%

15%

7%

5%

52%

4%
100%

14%

6%

15%

2%

8%

4%

0%
65%
4%
100%

8%

5%

5%

5%

4%

3%

1%

76%
3%

100% |

12%

8%

15%

13%

17%

8%

1%
60%
4%
100%

8%

7%

4%

4%

2%

2%

1%

74%

3%
100%

10%

2%

5%

10%

7%

0%

0%
71%
7%
100%

16%
8%
19%
15%
16%
7%
5%
50%
5%
100%

18%
8%

18%

15%

12%

6%

6%
49%
4%
100%
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Corona

Pagaende behandling

Over hilften, 58 %, har haft en pdgaende behandling under coronapandemin
medan 42 % inte haft det.

Har du haft en pagaende behandling eller kontakt med varden under
coronapandemin?
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Kontakter med varden

Strax 6ver halften uppger att coronapandemin inte paverkat deras kontakter med
varden. Bland de som paverkats ar sattet man paverkats pa varierande. Det som flest
uppger, 13-16 %, ar att vardbesok har stallts in och/eller att vardbesdk flyttats till
videosamtal. Darutdver svarar 11 % att vantetiderna blivit ldngre och 8-9 % att
tillgangligheten férsamrats och/eller att det blivit svarare att fa tag i varden. Bland de 10
% som svarat “Annat” namns framforallt att vardbesdken andrats till telefonsamtal.
Flertalet namner aven att anhdériga inte far folja med pa besok.

De som uppgav att vardbesok flyttats till videosamtal fick aven svara pa en fraga om hur
de upplever detta. Av dessa anser 37 % att det varken ar positivt eller negativt, medan

totalt 37 % ar positivt installda. 25 % ar ddremot negativt installda till att vardbesdken har
flyttats.

Har coronapandemin paverkat dina kontakter med varden?

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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Hur har du upplevt att vardbesok flyttats till videosamtal?

9 % ar mycket positiva till
att vardbesok flyttats till
videeosamtal




Har coronapandemin paverkat dig utifran din
cancerdiagnos pa nagot annat sitt?

Avslutningsvis stalldes en fraga om huruvida en har
paverkats av coronapandemin pa nagot annat satt utifran
sin cancerdiagnos. Manga av svaren berdr den psykiska
halsan och en ékad oro, bade allmant men ocksa av
specifika skal. Exempelvis namns oro dver att besdka
varden pa grund av smittorisken, oro &ver att bli sjuk och
behoéva avboka sjukvardsbesdk, oro dver att inte fa vard
samt oro over att bli smittad i allmanhet. En ytterligare
aspekt som lyfts ar en dubbel oro dver bade corona och
Over att fa ett canceraterfall.

Manga av svaren berdr aven att en paverkats av pandemin
genom en 6kad och/eller total isolering, 6kad forsiktighet
och 6kade begransningar av sociala kontakter. Namnda
skal till detta ar eftersom immunfdrsvaret ar nedsatt,
infektionsrisken och/eller fér att man tillhér en riskgrupp
och att man darmed behovt isolera sig och vara mer
forsiktig for att undvika smitta, vilket bland annat beskrivs
som psykiskt jobbigt och ensamt.

Flertalet har aven paverkats av att inte fa ha med sig
anhdriga som stdd vid sjukhusbesok. Bland de som
beskriver hur de paverkats mer specifikt namns exempelvis
att det varit ensamt att inte fa ta emot besdk pa sjukhuset.
En ytterligare aspekt som lyfts ar att alla lakarbesdk ensam
inneburit att en ocksa fatt ta emot alla jobbiga besked
ensam.

Det finns aven de som lyfter mer praktiska aspekter kring
cancerbehandlingen och rehabiliteringen. Vad galler
behandlingen namner nagra att de paverkas av langre
vantetider eller installda/uppskjuta sjukhusbesék. Vad
galler rehabiliteringen namner flera att de paverkats av att
rehabiliteringen stallts in.

Ytterligare aspekter som namns av ett fatal personer ar
bland annat att man paverkats av installda stédgrupper, att
lakarbesdk ersatts med telefonsamtal samt att man som
obotlig inte kan leva sitt liv som man énskar medan man
kan.

Undersdkning av Enkatfabriken | 2021
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1. Bakom rapporten

Varmt vilkommen att
kontakta oss pa:

Telefon:

031-313 48 78 eller
046-460 28 78

Mail:
kontakt@enkatfabriken.se

Hemsida:
www.enkatfabriken.se

Om Enkatfabriken

Enkatfabriken ar ett undersokningsforetag med dvergripande mal att genomfdra under-
sokningar som leder till samhallsutveckling! Sedan starten 2009 har det varit givet fér oss
att l1ata ett samhallsengagerat forhallningssatt genomsyra saval féretaget som det arbete
vi utfor. Vi hjélper vara kunder med undersokningar sa att de kan fa den fakta som behdvs
for att fatta ratt beslut.

Beroende pa din situation eller utmaning valjs den metod som passar just din malgrupp
bast. Genom vara modeller och var kunskap kan vi erbjuda skraddarsydda I6sningar som
resulterar i vdl genomarbetade beslutsunderlag. Fokus ligger pa att resultaten av en un-
dersdkningen ska skapa utveckling fér dig som bestallare av rapporten och samhallet i
stort.

Vi dr teamet bakom rapporten!

Cecilia Helander Erik Granberg Elin Hoffman
Projektledare Projektledare Projektassistent
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