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Ung Cancer ar en ideell, fristdende
organisation som ar politiskt och religiost
obunden. Vi finns till fér unga vuxna som
sjalva drabbats eller lever nara nagon
som drabbats av cancer. Vara tusentals
medlemmar ar mellan 16 och 30 ar och
medlemskapet ar avgiftsfritt. Man kan
fortsatta vara medlem hos oss till och
med det ar man fyller 35 ar.

Ung Cancer finns till for sina medlemmar
genom att ge psykosocialt stdéd och fylla
det gap som ofta uppstar mellan livet pa
sjukhuset och livet utanfér. Vi skapar
motesplatser och méjligheter till gemen-
skap i en tid da det ar latt att kénna sig
ensammast i varlden. Vi ger ekonomiskt
stod till de som pa grund av cancern har
svart att fa ekonomin att ga ihop. Vi stottar
vara medlemmar i deras rehabilitering och
skapar vagar vidare. Vi informerar om unga
vuxna cancerberdérda for att bekampa
fordomar, minska radsla och inspirera till
forandring. Vi debatterar fragor som beror
var malgrupp for att na férandring i varden
och i samhallet.

OPPENHET

Ung Cancer ar innehavare av 90-konto
och granskas av Svensk Insamlingskon-
troll vilket ar en garanti for att alla gavor
anvands sa effektivt som mojligt. For att fa
ett 90-konto kravs det att organisationen
anvander minst 75 procent av intakterna
till verksamhetens &ndamal och hogst 25
procent till insamling och administration.
Detta for att garantera att givarnas pengar
nar fram och inte férsvinner pa vagen.

Ung Cancer ar ocksa medlemmar i
branschorganisationen GIVA Sverige
(Frivillig-organisationernas insamlingsrad)
som arbetar for transparens och 6ppenhet
genom en Kvalitetskod som vi foljer.

SVENSK
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Vi finns.

Vi finns har, mitt i vardagen och narmare an manga tror.
Vi ar de unga, som var pa vag uti livet.

Vi ar vannerna, syskonen och foraldrarna.

Vi @r de som alskar.

Vi a@r den oroliga sjalen som soker mening.

Vi ar axeln att luta sig emot.

Vi finns nar marken skakar och allt forandras.

Vi faller tillsammans och vi lyfter tillsammans.

Vi skingrar morkret, tander ljuset och vacker gladjen.

Vi hittar hoppet, stéller in kompassen och haller varandra i handen.
Vi finns dar, varje steg pa vagen.

Vi ar de som lever med cancer. Och vi har nagot som ger
kraften att fortsatta dag efter dag: vi har varandra.

Det ar darfor vi finns.






Varje ar drabbas 800 unga vuxna av cancer. Ett stort antal unga vuxna vittnar om att behova
kampa for att fa en diagnos, och for ménga ser forsta motet med varden liknande ut. Oro och
smirtor tas inte pa allvar, kndlar och svullnader avfardas. Ménga gar lange med olika symtom
och tvingas sjilva ta ansvar for att fi den bedomning de har ritt till. Att sedan behéva ga igenom
tunga behandlingar samtidigt som samhillets skyddsnit ar otillrackligt 4r oacceptabelt. Unga
vuxna narstdende tvingas att st starka nar allting faller och deras nira inte langre orkar, men
de far sjilva inget stod att luta sig mot. Att drabbas av cancer eller tvingas se pa nar ndgon du
alskar drabbas av sjukdomen sétter djupa spar.

Pandemin har visat sig forstdrka manga av de problem som unga vuxna cancerdrabbade och
narstdende star infor. Covid-19 har gjort att gruppen blivit Aannu mer utsatt. Med instéllda eller
uppskjutna screenings, behandlingar och uppféljningar finns en risk att situationen forvirras
ytterligare for gruppen. Att ta sig ut i arbetslivet ar redan svart for unga, men att forsoka gora
det som sjuk under en pandemi ar 4nnu svarare. Bide drabbade och nirstdende tvingas isolera
sig sjdlva och sina nira for att inte riskera att bli sjuk som infektionskénslig. Samtidigt som oron
och utsattheten som unga vuxna cancerdrabbade och narstdende upplever blir nnu starkare
har ocksé den st6ttning som unga vuxna har ritt till blivit Aannu mer svaratkomlig.

Ung Cancers uppdrag ar att forbattra unga vuxna cancerdrabbade och nirstdendes levnads-
villkor. Vi gor den har rapporten for att visa att gruppen unga vuxna, som i en tid da stod
beho6vs som mest, blir svikna bade av sjukvarden och samhillet. Genom véira medlemmars egna
erfarenheter och berittelser kan Ung Cancer 6ppna upp for att skapa en forandring. Ingen ung
vuxen ska behdva ga igenom sin cancerresa ensam.

Vi dr de unga, som var pd vdg ut i livet.

Vi dr de som lever med cancer.

Och vi har ndgot som ger kraften att fortsdtta
dag efter dag: vi har varandra.

Vi dar Ung Cancer.
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CITAT UR UNG CANCERS MEDLEMSUNDERSOKNING:
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Jag @rinte under behandling :  Pandemin handlar
langre men gar hos psykolog : om riskgrupper och
pa grund av de biverkningar :  $Jukvardensom

: o e : drabbats hart. Far
jag fatt. De har forhindrats  © sngest och har blivit
nu pa grund av coronan. . deprimerad igen.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

“Totalt isolerad i flera m&nader :
p.g.a infektionskanslig och —

livraddd for att f& covid under

padgédende behandling. Otroligt ”[PR[SSI”N
jobbigt att inte kunna traffa ]

narstaende under behandling,
dad man behdéver dem som mest.
Vagar inte heller besdka gym.”

Jag maste lamna prover pa
vanliga halsocentralen, trots

infektionskanslighet, pa grund av
pandemin och for lite resurser.

e e e STRESSAD ONKOLOG OCH
trots att jag ska gora en PE[SSA”[SI!”T[RSI{””_

mastektomi med axillutrymning.

Nagot som jag tycker borde raknas ”ARFAITB”A VAR”AV”[M
som en ratt stor operation som : = U

man Vill forbereda sig pa.” . MEN MAN MARKER ATT DERAS
. ARBETSSITUATION AR PRESSAD.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



BAKGRUND

Ung Cancer har under pandemin
varit i kontakt med ett stort antal
medlemmar som vittnat om hur
unga vuxna cancerdrabbade eller
narstaende paverkats till foljd av
radande pandemi. Bland stipendier
for rehabiliterande stod hos
psykolog dyker covid-19 upp som
en av de framsta anledningarna till
att man nu soker hjalp.

Flera unga vuxna cancerdrabbade menar

att man inte kunna f6lja upp sin cancer-
behandling och rehabilitering. Narstaende
trycker pa det faktum att man inte kunnat

fa psykosocialt stod. Nagot som ocksa ar en
forutsattning for att fortsatta orka stotta den
cancerdrabbade i ens nirhet. Aven bland
stipendierna for ekonomiskt stod ser vi allt
fler motiveringar diar anledningen till ansékan
kan kopplas till coronaviruset. Unga vuxna
cancerberorda har oftast en begransad
ekonomi till f6ljd av att man inte har hunnit
arbeta upp en sjukpenninggrundande
inkomst och far darfor valdigt 14g ersattning.

Genom enkitundersokningar och nara

dialog med Ung Cancers medlemmar har

vi kunnat observera och kartlagga hur
pandemin har paverkat den unga. Syftet med
undersokningarna har varit att identifiera hur
foljderna av covid-19 har paverkat unga vuxna

cancerberdrda och att lyfta denna grupp

som ofta faller mellan stolarna. Genom véra
undersokningar har vi fatt svar fran totalt 171
medlemmar, varav 120 cancerdrabbade och
51 narstdende som berittat hur pandemin
péaverkat deras hilsa och liv.

Vi befinner oss fortfarande i en pagéende
pandemi med stora utmaningar. Vi behover ta
hénsyn till att framtiden fortfarande ar oviss.
Darfor kravs det vidare kartlaggning for att
identifiera framtida konsekvenser f6r unga
vuxna nirstdende och cancerdrabbade som
riskgrupp. Det finns ett stort morkertal i

hur manga unga vuxna cancerberérda som
har blivit och kommer bli paverkade av
psykisk ohilsa, socioekonomisk utsatthet,
paverkade behandlingar, uppskjutna
screenings och rehabiliteringar till f6ljd av
pandemin.

Undersokningen genomfordes
genom en webbenkat

120 drabbad- och 51 narstaende-

medlemmar fyllde i undersokningen

Med drabbade menar vi de som har

eller har haft cancer. Med narstaende
menar vi de som lever nara, eller har
levt ndra nagon som har eller har haft

cancer.



Under pandemin blev processen utdragen nar jag
utreddes for cancern. Efter de tuffa behandlingarna
var jag infektionskanslig och isoleringen blev ett
faktum. Jag ar i riskgrupp och vet inte om jag kan ga
ut, arbeta eller traffa andra. Hur ska jag leva?

/Drabbadmedlem i Ung Cancer

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Sa madnga av de tillfragade
narstaende uppger att de

inte vet var de ska vanda sig
for stdd och information.

For drabbade ar siffran 68%.
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: Sa stor
” : andel av de
. tillfréagade

cancerdrabbade

menar att
deras ekonomi
paverkats pa

grund av

. pandemin.
/Narstdendemedlem i Ung Cancer .
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UNG CANCERS

UPPDRAG :

: S& stor del av
Ung Cancers uppdrag fokuserar pa att forbattra 5 de tillfragade
unga vuxna cancerberoérdas levnadsvillkor . drabbademedlemmarna
och det star klart att en férandring maste ske. 5 har isolerat sig helt
Genom att dela med oss av vara medlemmars . under pandemin.

behov och asikter 6ppnar vi upp for att kunna
skapa en férandring inom bade sjukvarden och
samhallet. | foljande kapitel presenteras under-
sOkningen tillsammans med intervjuer med vara
medlemmar - unga vuxna cancerdrabbade och
narstaende.

ooooooooooooooooooooooooooooooooo

/Drabbadmedlem i Ung Cancer 9.



Ung Cancers enkat besvarades av
totalt 120 cancerdrabbade med-
lemmar, dar narmare 80% svarade
att de paverkats av pandemin. Unga
vuxna cancerdrabbade har sedan
innan pandemin varit en sarskilt
utsatt grupp till foljd av cancern.
Det har tagit sig uttryck i fordomar

om unga med cancer, likasa svarig-
heter att fa ersattning i myndighets-
djungeln som unga egentligen har
ratt till.

Mojligheten att fa psykosocialt stod och
fysisk rehabilitering ar begransad, nagot
som egentligen ar viktigt att fa bade under
och efter sjukdomstiden. Till foljd av
pandemin framkommer det att screenings,
behandlingar, uppféljningar och majlighet
till rehabilitering har blivit instillda eller
uppskjutna.

Majoriteten av medlemmarna uppger att det
sociala livet har paverkats i stor utstrackning.
Det finns en gemensam oro bade infor radslan
kring cancer och for coronaviruset, som lett
till att man behovt isolera sig hemma och
darfor blivit helt ensam. Men ensamheten ar
ocksa ett resultat av de inforda besoks-
forbuden pa sjukhusen. Dessa har i sin tur
aven paverkat hur informationsprocessen sett
ut for den cancerdrabbade, som vanligtvis har

— Att kanna sig
isolerad med en
cancerdiagnos
samtidigt som
cancervarden
upplevs vara under
stor press har lett
till en storre psykisk
ohalsa bland
medlemmarna.




mojlighet att ha med sig en anhorig for att
kunna hantera all information om diagnosen
och behandlingen. De som inte har familj och
nira behover likval f4 tydlighet i sin cancer-
resa och erbjudas god st6ttning.

Vidare i var undersokning betonar medlem-
mar hur man till exempel under och efter
tunga behandlingar varit infektionskanslig
och darfor blivit tvungen att avsta fran all
form av nirkontakt med andra. Aven detta
har lett till att flera fysiskt begréansat sig sjédlva
till sina hem for att inte bli smittade. Att
kinna sig isolerad med en cancerdiagnos
samtidigt som cancervarden upplevs vara
under stor press har lett till en storre psykisk
ohilsa bland medlemmarna.

Ung Cancer brukar uppdatera sina medlems-
register for att avaktivera de medlemskap dar
personen har avlidit. Under ett tidsintervall
under enbart 10 manader frén perioden april
2020 till februari 2021 har 70 medlemmar
avlidit. Av dessa har 57 medlemmar avlidit
under perioden april till oktober 2020. Detta
kan jamforas med uppdateringen som gjordes
dret innan, dd 10 medlemmar avlidit under
hela aret 2019. Det hir ar en anméarknings-
vard siffra som ar viktig att uppméarksamma,
som i jamforelse med 2019 har uppkommit
under en relativt kort period. En period som
haft tydlig paverkan pa gruppen, bade fysiskt
och psykiskt.

1 4 4

Det har varit
extremt svart att fa
tag pa varden, bade
onkolog och vard-
central. Det finns
inga telefontider,
det tar flera dagar
innan man far svar
pa 1177 och flera
veckor innan man
far telefontid med
lakare. Jag kan inte
ga pa gymmet for
min rehabilitering.
Min kropp gor ont.

/Drabbadmedlem i Ung Cancer




MEDLEMSINTERVJU

MED CANCERDRABBADE

MICHAEL

— Min forsta tanke var:
vad innebar egentligen det
har for mig med nedsatt

lungkapacitet?

Michael var bara 18 ar nar han fick sin
cancerdiagnos. Han besokte lakaren
med en svullnad under nyckelbenet
han hade haft ett tag och efter en
tid fram och tillbaka med sjukvarden
konstaterade man att svullnaden var
en tumor. Diagnosen var lagmalignt
kondrosarkom, eller broskcancer,
som var betydligt storre an vad man
vantat sig.

“Jag opererades sommaren 2010 men

bara ett halvar senare fick jag ett dterfall, och
den nya tumoren hade vuxit 6ver flera viktiga
nerver. Det var inte risken for metastaser
eller de tre stora operationerna som paverkat
mig mest, det ar alla komplikationer av
operationerna som praglat och fortfarande
préaglar min vardag.”

P& grund av tumorens plats tog inte bara
nerverna i axeln skada, dven det centrala
nervsystemet blev paverkat och ledde

till komplikationer som tagit flera ar att
forstd och upptécka, bade matsmaltnings-
systemet och forsamrad lungkapacitet utéver
en axel som inte langre fungerar som den ska.
Komplikationer som gor sig pAminda varje
dag, men som blivit extra tydliga under den
rddande pandemin.

“Trots att jag avslutade behandlingen for

atta ar sedan har jag fortfarande nira kontakt
med cancervarden. Nar viruset brot ut kom
beskedet att personer med déliga lungor
drabbades extra hart. Min forsta tanke var
‘vad innebar egentligen det har for mig med
nedsatt lungkapacitet?”

Michael forsokte kontakta onkologen for att
fa reda pa mer men det kdandes néstintill
omgjligt att & svar. Efter att ha ringt varje
dag i en vecka fick han till slut svar pé 1177.se
att lakaren skulle kontakta honom.

“Lakaren kontaktade mig efter ett tag och

sa att jag skulle ta det valdigt forsiktigt.

Men nir jag kom tillbaka pa kontroll hos
lakaren visade det sig att jag kanske tolkat
informationen lite vil hért. Jag har forsokt
vara extra forsiktig men det ar svart. Nu nar
det ar dags for vaccin och de har borjat prata
om de olika grupperna har jag forsokt fa svar
péa vilken grupp jag tillhor. Har forsokt ringa
1177 flera gdnger men svaret har varit att det
inte finns négra tider kvar for dagen och att
jag ska aterkomma nista dag. Men jag far
samma svar varje dag jag ringt.”

Néagot som Michael ként varit extra viktigt
att prata om i dessa tider ar att det inte ar
pandemin som orsakat problemen inom




sjukvarden. Under de tio ir han varit i
kontakt med sjukvarden har han vid flera
tillfallen haft svart att fa tag pd dem nér han
behover, vilket tydligt visar att dessa problem
redan existerat. Aven om Michael 4r tacksam
for sjukvarden och de ldkare som tog hand
om honom nir han var sjuk finns samtidigt
en frustration 6ver hur sjukvardssystemet ar
uppbyggt. Kinslan av att sjukvérden inte ser
personen bakom sjukdomen, det finns den
ex-pertkompetens som raddade livet pa
honom men det finns ingen som kan ta emot
en niar man behover svar eller stottning i det
man gar igenom.

“Jag ar livradd for vad mina d&kommor och
komplikationer kommer innebira om 30 ar
med tanke pa att jag redan nu hamnar i
samma riskgrupp som en 65-aring. Hur ar

det da nér jag ar 65 ar? Jag tror att det ar
ytterst fa som forstar konsekvenserna av det
har.”

Michael som ar tranare for ett lag i elit-
volleyboll har sett hur covid-19 varit som en
vanlig influensa for spelarna, medan Michael
har tvingats hélla sig pa laktaren for att inte
riskera att bli sjuk. Fér honom kan en vanlig
forkylning innebara lunginflammation.

“Skenet bedrar, alla unga manniskor har

inte samma fysiska forutsattningar. Jag ar

en 29-arig kille pd 190 cm som ser ut att leva
sitt liv som alla andra, men min likare kan ha
sagt tre dagar tidigare att jag inte kan klara
att fa en infektion. Det kdnns lite talande for
oss som far cancer nér vi dr unga. Det handlar
inte bara om att 6verleva utan dven om att f
leva.”

—— Skenet bedrar, alla unga manniskor har inte
samma fysiska forutsattningar. Jag ar en 29-arig
kille pa 190 cm som ser ut att leva sitt liv som alla
andra, men min lakare kan ha sagt tre dagar
tidigare att jag inte kan klara att fa en infektion.
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UNGA
CANCERDRABBADE
HAR PAVERKATS

Resultatet visar att unga vuxnas
cancervard har paverkats under
pandemin. Vantan pa fordréjda
provsvar, lakarkontakt, hemtester
for sjalvprovtagningar och omstallda
uppfoéljningar 6ver telefon har gjort
att oron 6kat. Av de tillfragade

som fortfarande kunnat ga pa
behandlingar finns en stress 6ver
sjukvardens situation i nulaget.
Samtidigt har man kant en tack-
samhet 6ver att man haft maojlighet
att fortsatta vardas.

Flera menar att det maste finnas en storre
tydlighet om riskgrupper. Bade for att sjalv
kénna sig trygg i sin egen situation men dven
for att tydliggora allmanhetens ansvar. Till
foljd av att inte f4 samma eller négon till-
gang alls till sin rehabilitering, lyfter nagra
medlemmar sambandet mellan att nu borja fa
ont i kroppen eller lida av kronisk huvudvark.
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cancervard har 9 av 10 uppger att

deras sociala liv
har paverkats av
pandemin.

paverkats. i
S4 stor andel av de

tillfragade vet inte vem
man ska vanda sig till
som cancerdrabbad.
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Att dven f4 stod av nirstaende, vanner eller
av professionella yrkesverksamma har stor
betydelse for den psykiska hilsan och ater-
hamtningen fran en cancerresa. I samtliga
svar menar man att det psykosociala stodet
varit svarast att fa. Redan innan pandemin
har uteblivet erbjudande av samtalsstod varit
en vardag for manga medlemmar. Nu menar
man att troskeln blivit &nnu hogre.

Unga vuxna cancerdrabbades ekonomi har
péverkats ytterligare till f6ljd av att arbets-
mojligheterna forsamrats. Efterfoljderna
av en cancerdiagnos har gjort det svart

for ménga unga vuxna att komma in pa
arbetsmarknaden. Flera drabbade blir &ndé

tvungna att arbeta for att ha rad att vara sjuk.

Den radande arbetslosheten och radslan for
smittorisken har péverkat detta &nnu mer.
Flera menar att handlaggningstider hos
Forsakringskassan varit langre dn vanligt,
vilket har forsatt nagra i en forsamrad
ekonomisk situation.

DET SOM FRAM-
KOMMER FRAMST |
UNDERSOKNINGENS
SVAR FRAN DRABBADE
AR FOLJANDE >>

@ Psykiska ohélsan har 6kat i samband
med radslan att bli smittad. Flera
undrar vem man ska vanda sig till for
stod.

@ Screenings, behandlingar, upp-
foljningar och mojlighet till
rehabilitering har blivit uppskjutna
eller installda.

@ Den ofrivilliga ensamheten &r ett
resultat av att man har isolerat sig
och/eller inte kunnat ta emot besok.

@ Ekonomin har paverkats negativt fér
flera unga vuxna cancerdrabbade.




MEDLEMSINTERVJU
MED NARSTAENDE
KARLA

— Aven om hon var en stark
person tror jag att ensamheten
hade gjort henne annu sjukare.

Tidigt 2018 fick Karlas syster sitt
cancerbesked, 24 ar gammal.
Millaray eller Mia som hon ocksa
kallades, gick bort bara tva ar
senare i februari 2020, med familjen
samlad hos henne. Nagot som inte
varit mojligt om hon gatt bort bara
veckor senare, nar pandemin hunnit
bryta ut.

“Allting borjade tidigt 2018, min syster

hade borjat fa ont i hoften. Mia var i

kontakt med vardcentralen flera ganger men
avfardades varje gang. De sa att det bara var
en inflammation och hon fick svaret att
komma tillbaka om det blev varre. Det var
inte forran en naprapat hade skickat henne
vidare som det verkligen togs pa allvar och
man konstaterade att hon hade cancer.”

Karla minns hur hela familjen fanns med
henne frin start. Aven om det fanns perioder
dar det var intensivt ar hon tacksam att
hennes syster alltid hade négon hos sig.
Millarays vanner fanns ocksa med

“Vid varje behandling kunde négon vara med
henne. Bara tanken av att hon skulle behova
vara helt isolerad och gé igenom det har
ensam kianns hemskt. Det gjorde s& mycket
for oss att f4 vara med.

Att vi kunde fa vara med pé plats och forsoka
skydda henne och hennes integritet, att bara
fa vara med henne.”

Kort efter att Millaray gick bort brot
pandemin ut i Sverige. Karla minns tiden
efterat som surrealistiskt. Samtidigt som
hennes virld stannade upp gjorde viarlden
utanfor ocksé det. For Karla var det som en
trost att allt annat stod still med henne, hon
fick chans att andas ut och lata sorgen ta
plats.

“Pandemin har fort med sig mycket som varit

tungt for ménga. Men for mig var det som
cancerbeskedet gjorde att allt sattes i




Varje behandling kunde
nagon vara med henne.
Bara tanken av att hon

skulle behova vara
helt isolerad och ga
igenom det har ensam
kanns hemskt.

perspektiv, inget i livet ar sjalvklart. Jag

fick tid for min sorg, nar jag pratade med
psykolog pratade vi om ensamheten jag kinde
i att forlora min syster inte om ensamheten
som pandemin har orsakat ménga andra.”

I sorgen har Karla och hennes familj pratat
om hur det hade sett ut om Millaray hade levt
langre, och hur svart det hade varit att inte ha
mojlighet att vara med henne pa det sittet de
var. Det gav henne en stor tankestéllare kring
ansvaret man har gentemot varandra och sina
medmanniskor.

“Jag ar tacksam att Mia slapp uppleva det
har. Hade hon varit sjuk nu hade hon behovt
g4 igenom det hir ensam. Aven om hon var
en stark person tror jag att ensamheten hade
gjort henne dnnu sjukare, att vi kunde hjilpa
henne och finnas dar kiandes viktigt.”

Pandemin péverkar inte bara de som dr under
aktiv behandling och redan ar i kontakt med
sjukvarden. Karla minns hur det var for
hennes syster nar de forst kom i kontakt med
sjukvarden och hur svart det var for Millaray
att fa hjalp.

“Hur ser stodet ut om man blir sjuk nu?

Det stodet vi fick fran palliativa varden var
fantastisk men pa vardcentralen fanns inte
det stodet eller forstdelsen pa samma sitt,
vare sig for min syster eller for mig som
narstdende. Detta var innan en pandemi, jag
kan bara tdnka mig hur det skulle kdnnas att
behova skjuta pa besked och likarbesok, den
oron och stressen man kénner redan fran
borjan. Hur ser bemoétandet ut for de som ar
for unga for att fa cancer idag?”

— Pandemin paverkar inte bara de som ar under aktiv
behandling och redan ar i kontakt med sjukvarden.
Karla minns hur det var for hennes syster nar de forst
kom i kontakt med sjukvarden och hur svart det var

for Millaray att fa hjalp.
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| var enkat for unga vuxna
narstaende besvarar 82 % att man
blivit paverkad av pandemin. Det
overgripande resultatet visar en
stark radsla att utsatta sin cancer-
sjuka for smittspridningen men
ocksa att ens sorghantering blivit
svarare. Manga har inte kunnat
traffa sin infektionskansliga pappa,
mamma eller partner pa flera
manader. En del vittnar att det
inte funnits mojlighet att saga hej
da till sin narstaende, trots att
tillstandet varit kritiskt.

Narstdende ar ofta involverade i den
drabbades cancerprocess. Det ar vanligt att
narstaende stottar upp och hjalper till med
det praktiska stodet nir den cancer-

sjuka behover gé igenom tunga behandling-
ar och efterfoljder. Det kan handla om hjalp
iform av att ta del av information, planera
och samordna allt inom och utanfor varden.
Enligt halso- och sjukvérdslagen ar det ett
grundldggande krav att all vard méste byggas
pé respekt for patientens sjalvbestimmande
och integritet. Men att anta och ta for givet
att den nirstdende ska vara en vardresurs
anser vi vara helt fel. Det gar inte i linje med
individens sjdlvbestaimmande och det faktum
att det dr sjukvarden som primart ar alagd att
varda for patienten.

— Den gemensamma namnaren for
narstaende och drabbade ar givetvis
cancern, men erfarenheterna ar
inte synonyma med varandra. Det ar
darfor viktigt for den narstaende

att fa andrum och stod utifran sina

egna behov.
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Vanligen brukar jag folja med min cancerdrabbade
mamma pa samtliga lakarbesok och besoka henne
pa sjukhus. Jag har verkligen avstatt fran allt socialt
liv, for att jag velat traffa henne utan att riskera
henne for smitta. Det har varit svart att inte heller
fatt vara delaktig for att hantera min sorg i det har.
Jag har forsokt att kontakta vardcentralen for stod
men har inte kunnat fa det

/ Narstdendemedlem i Ung Cancer

Flera menar att de inte haft mgjlighet till

att fa ett avbrott i vardagen som bestar av
omvardnad och tillsyn av den cancersjuka.
Den gemensamma namnaren for niarstiende
och drabbade ar givetvis cancern, men
erfarenheterna ar inte synonyma med
varandra. Det ar darfor viktigt for den
nirstdende att fi andrum och stéd utifran
sina egna behov.

Pandemin har vickt 4nnu fler bekanta
tankar och kénslor om déden hos manga
vars drabbade har avlidit i cancer. Livet efter
cancern ir en tung sorg att bara for manga
unga vuxna. Svaren vi fitt i enkéterna talar
for att det funnits en stor efterfragan att fa
professionellt samtalsstod. Pa eget initiativ
har négra kunnat fa hjilp av kuratorer for
att hantera sin dngest och oro. Majoriteten

menar dock att de inte fétt stod, dar framsta >>
orsaken ar att de som narstdende inte vet vart

de ska vidnda sig. Ndgra nirstdende har ocksa Narstaendepenning gar

blivit nekade samtalsstéd fran kuratorer och att soka om man vardar sin
olika vardinstanser p& grund av okunskap om nérstdende med cancer.
malgruppen. Sammanlagt kan man fa 100

dagars narstaendepenning.
........................................... Man kan ocksa vara flera
narstaende som delar pa

dagarna. Ansokan skickas
uppger att de paverkats hemsida tillsammans med ett

S& stor andel av de

av pandemin. lskarintyg fran den drabbades
lakare om narstaendepenning.
Det kravs aven att arbetsgivaren
kontaktas om detta.
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MEDLEMSINTERVJU
MED NARSTAENDE
KITTY

— Pappa fick inte ta emot
besok hans sista veckai livet
och da var han i kritiskt
tillstand. Han dog utan oss.

Kittys pappa Goran diagnostiserades
med lungcancer efter att han haft en
lunginflammation under varen 2019.
Bara ett ar senare gick han bort,
mitt under pandemin.

“I borjan fungerade stralningen och cell-
gifterna, tumoren minskade ganska fort.
Jag var gravid med min dotter under tiden
och forsokte vara hos pappa sd mycket jag
kunde. Jag forsokte stotta honom och se till
att han &t nar han madde daligt.”

Slutet av Kittys graviditet och férlossning var
otroligt tuff, bidde hon och barnet riskerade
livet. Hennes pappa fanns med och stottade
henne men hade samtidigt borjat fa ont i
benet och fick ingen riktig hjalp.

“En kvill nér han skulle resa sig fran soffan
br6t han benet. Det visade sig att han hade
fatt skelettcancer som spred sig fortare an vi
och lakarna forst hade trott.”

Kitty satte sig sjalv at sidan och fokuserade pa
att hjalpa sin pappa. Hon ringde lakarna for

att fa tydligare svar, stéttade sin mamma som
inte fick gehor av Gorans ldkare. I januari nar
Goran blev inlagd var de med pa sjukhuset s

mycket de kunde. Kitty tog med sig barnen for

att hennes pappa skulle fa traffa barnbarnen,
hennes son hade en véldigt néara relation med

sin morfar och det kiandes viktigt att de
fick chans att tréffas. Men nar pandemin
eskalerade forandrades laget.

“Nar han akte in i slutet av april 2020 sa
ldkarna forst att det var stabilt. Men bara tre
dagar senare sa de att det var bast for oss att
komma, laget var kritiskt. Den veckan var
sista gdngen vi fick traffa honom. I maj gick
han bort utan oss.”

Kitty ringde sin pappa varje dag for att prata
och hélla honom sillskap, framforallt ringdes
de pé kvillen for att hennes son skulle {4 sdga
godnatt. Men i slutet orkade han inte heller
ringa eller anvénda sin telefon.




“Trots att pappa forst var emot det lyckades
jag ordna en kurator till honom, men den fick
han inte heller ha kvar i slutet. Och nar hans
kropp borjade ldgga av fick vi inga svar varfor.
Jag ar sa trott pa sjukvarden for det kinns
som att vi inte fatt den hjalpen vi fortjanar.
Jag forstar att vi inte dr de enda patienterna
men vi fick inte den hjilp och stéd vi behovde
och det kidnns.”

Den oro som dessutom fanns pa grund av
covid-19 gjorde situationen extra svart. Det
var svart att veta hur man bist skyddade och
stottade honom samtidigt. Lakarna gav tips
och rad men kunde inte ge det st6d som Kitty
och familjen efterfragade, Gorans situation
var i fokus och de anhoriga sattes at sidan.

“Jag prioriterade bort mig sjalv for att
han skulle ma battre, men jag kinde mig
bortglomd.”

Tiden efter Gorans bortgéng har varit
otroligt tung for familjen. Trots att han gick
bort under véren nér viruset brutit ut kdnner
andéa Kitty att det finns en lattnad Gver att
han inte behévde uppleva den virsta vagen av
pandemin. Sorgen ligger fortfarande farsk och

Kitty kdnner att hon inte &nnu hunnit ’ ’

bearbeta det som héant.

[ J [ J
“Jag trodde inte man kunde ma sa har daligt, J a g p r I o r I te ra d e
jag har aldrig kint en sddan har sorg. Det var b o r t m i g sj a Iv

skont att fi komma tillbaka till jobbet for att

fa nagot annat att tinka pad men saknaden f6 r a tt h a n s k u I I e

sitter fortfarande djup. Det storsta var att

o [ X
behdva ta farvil, jag onskar inget mer in att ma b a tt re ; men

jag hade fatt mer tid med pappa. Men han

[ ) o0 [ )
finns kvar i min son, min fantastiska son som J a g ka n d e m I g

dlskade sin morfar och som pdminner om

honom sa mycket.” b O rtgl 6 m d °




22.

NARSTAENDES

ROLL | PANDEMIN
HAR FORSVAGATS

YTTERLIGARE

Ung Cancer har i sin tidigare rapport
De unga bakom cancern konstaterat
att unga vuxna som ar narstaende
till en cancersjuk Ioper stor risk att
sjélva bli sjuka.

Forskning visar att ndrstdende hamnar i
riskgrupp for 6kad psykisk ohélsa men ocksa
hjart- och karlsjukdomar, ledvark, magsar
och andra stressutlosta sjukdomar. Flera
tenderar att kinna skam och skuld 6ver att
sjilva mé daligt i relation till sin cancer-
drabbade, vilket leder till att man ogirna
lyfter sina egna problem. I en narliggande
svensk studie frdn 2018 av Isaksson,
Lilliehorn och Salander lyfter man dven att
manga nirstdende inte vet om vilken hjalp
de kan fa. Under pandemin har vi sett att
narstaendes roll i cancervarden har forsvagats
annu mer. Men ocksa for de som har forlorat
en nira person i cancer sedan innan.

De som inte pa eget initiativ uppsokt kontakt
for samtalsstod uteldmnas istéllet helt fran
rehabilitering. I enkdtundersokningen vittnar
négra om att man till och med blivit nekad
samtalsstod av virden pa grund av okunskap
om unga vuxna cancerberérda, men dven

av den anledning att varden blivit &nnu mer
overbelastad. Hela 85 % svarade att man

*

Som ung vuxen gar
det ibland att fa stod fran social-
tjansten. Antingen fran en enskild
handlaggare eller i stodgrupper med
andra narstaende. Vissa kommuner
kan ha en sarskild person som
ansvarar for stod till anhoriga. De
brukar kallas for anhorigkonsulent,
anhorigombud eller anhorigstodjare.
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saknar tydlig information om vem man ska
vinda sig till som narstdende. Ett nirstaende-
perspektiv ar ytterst viktigt att ha under
sjukdomsforloppet for att minska risken for
psykisk ohélsa och annan typ av utsatthet.
Det har paverkar dven utfallet for det fore-
byggande arbetet som ska framja den
allméanna folkhélsan pa langre sikt.

Som vi tidigare namnt fir nirstdende ofta

en ofrivillig roll som véardtagare. Vi pd Ung
Cancer ifragasatter detta. Att omvérda sin
cancersjuka ska alltid grunda sig i ett fritt

val och aldrig utifran en forvantan. Nar
cancern oinbjudet kliver in och tar 6ver stélls
relationerna infor en stor utmaning. Ibland
glommer man bort att det finns en forhistoria
mellan den drabbade och nirstdende som kan

paverka hur man stélls infor cancerdiagnosen.

Flera medlemmar menar att det varit svart att
kunna bibehalla sina roller som barn, partner,
syskon eller van. Under pandemin har den
tilldelade rollen som vérdtagare forstarkts.
Flera kdanner symptom som kan liknas vid
utbrandhet eftersom man nu har &nnu
mindre majlighet till att fa ett avbrott i
vardagen fran omsorgsarbetet.

DET SOM FRAM-
KOMMER FRAMST |
UNDERSOKNINGENS
SVAR FRAN NARSTAENDE
AR FOLJANDE >>

@ Psykiska ohalsan har 6kat bland
unga vuxna narstaende och ytterst
fa vet vem man ska fa stod av.

@ Rehabiliteringen for sin
sorghantering under och efter
sjukdomsperioden som att vara
delaktig, trana eller traffa en
psykolog har for de flesta inte
varit mojligt.

@ Fleratvingas nu vara vardtagare i
annu storre utstrackning.

@ Attinte kunna eller vaga traffa sin
drabbade har varit en verklighet for
manga narstaende.

@® Manga gar runt med en konstant
radsla att den drabbade ska
smittas av coronaviruset.

N
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Ung Cancer vet att manga unga
vuxna cancerdrabbade och
narstaende sedan innan har statt
utanfor samhallets skyddsnat. Det ar
sarskilt latt att kdnna en maktloshet
nu under pandemin. Gruppen blir
dubbelt bestraffad av sjukdomen
och samhallet. Detta pa grund av att
varken forsakringssystemet, varden
eller sociala instanser ar anpassade
for gruppen unga vuxna.

Till £6]jd av instillda och omstéllda screening-
tider, uppfoljningar och behandlingar sa
befarar vi en uppbyggd vardskuld efter
pandemin. Detta har en sirskild betydelse
for preventionstanken inom den svenska
hélso- och sjukvérden. Tidiga upptackter
minskar ocksa aterfall och samtidigt som det
kan ge béttre livskvalitet for mindre lidande
och komplikationer under sjukdomen. Vi har
redan fatt bekriftat att unga vuxna cancer-
berorda borjat kdnna av konsekvenserna
fysiskt.

Vi behover drgja kvar vid Ung Cancers
medlemsuppdateringar som visade att 70
unga vuxna har avlidit under endast 10
manader fran perioden april 2020 till
februari 2021. Vi har jamfort detta med
uppdateringar frin 2019 som visade att 10
medlemmar avlidit. Den héar 6kningen

maéste beaktas allvarsamt. 57 av de 70
medlemmarna har avlidit under de
ménaderna som kan riaknas in i forsta
och andra vagen.

Négra unga vuxna svarar i undersékningen
att man kunnat fortsitta sina behandlingar
och andra inte. Orsakerna kan forlaggas i
bedomningen av sjukdomstillstandet och
andra narliggande faktorer. Men vi behover
ocksa viga in frdgan om det finns en socio-
ekonomiskt eller kulturell tyngd som kan
paverka huruvida man nar cancervarden
eller inte.

— Vi behover droja kvar vid Ung
Cancers medlemsuppdateringar
som visade att 70 unga vuxna har
avlidit under endast 10 manader
fran perioden april 2020 till
februari 2021. Vi har jamfort
detta med uppdateringar fran
2019 som visade att 10 med-
lemmar avlidit. Den har 6kningen

maste beaktas allvarsamt. 57 av
de 70 medlemmarna har avlidit
under de manaderna som kan
raknas in i forsta och andra
vagen.



Vi ar tyvéarr redan medvetna om hur
strukturella problem skapat ojaimlikhet

for lagre socioekonomiska grupper i vard-
systemet. Inte minst for flera unga vuxna
cancerdrabbade. I motet med varden sé kan
aven olika uppfattningar, tankar och kanslor
om sjukdomar utifran sin kulturella kontext
paverka huruvida sjukdomshistorien for-
enklas eller inte. For en jaimlikare vird méste
individen sittas i fokus och alla faktorer som
kan paverka cancervarden behover ses over.
Det ar ytterst viktigt, s att ingen standard-
iserad rutin, kunskapsbaserad information
eller visentlig vard aker 6ver huvudet pa
ndgon. Oavsett vem man Air.

Det blir lika relevant att lyfta hur svenska
halso- och sjukvérdslagen vid forsta anblick
uppfattas som tydlig och direkt stirkande for
patientens stillning. Det utlovas en sjukvard
pa lika villkor dar befolkningen har ratt

till god hélsa och liv oavsett inkomst.
Verkligheten ser dock annorlunda ut. Frihet
och flexibilitet att anpassa sig efter skiftande
omstindigheter later bra. Valfrihet och vard-
garanti for att 6ka patienternas delaktighet
och tillgéng till vard i de enskilda regionerna
later annu béttre. Men vi behover knappt
skrapa pa ytan for att se hur grundvirdet i
ramlagen urholkas. Aven nu i skuggan av en
framvéxt privat finansierad cancervard och
privata forsakringar, sa fortsitter unga vuxna
cancerdrabbade att falla mellan stolarna. For
den som inga pengar har, sa blir cancervarden
istillet ett lotteri, beroende pa vilken region
du tillhor. Unga vuxna patienter som inte
ens har tillgang till socialforsakringssystemet
lamnas istéllet at sina 6den att balansera pa
ett rakblad.

14 4

“Stressen av att ha cancer
och att isolera sig pa grund
av covid-19 har gett mig
depression, panikattacker
och sjunkande halsa”

/Drabbadmedlem i Ung Cancer

Vardapparaten brister nar det giller att
erbjuda stod till drabbade och nérstidende.
Ibland kan det ta tid innan kénslor och upp-
levelser sitter sig i kroppen. Det ar darfor
avgorande att cancerberorda ska veta vart
och vem de ska vinda sig till for stod och
information. En ytterligare pataglig

konsekvens som vi ser redan nu under
rddande pandemi ar hur den psykiska
ohalsan har okat drastiskt.

Véar undersokning bekréftar alla de
personliga berittelser vi under 2020 och 2021
fatt ta del av. Men ocksa att de tidigare beho-
ven numera har forstirkts. Det dr en outtalad
sjalvklarhet att samtliga makthavare och
regioner maste ta sitt ansvar i frigan om den
befarade vardskulden. Vi ser dven att arbetet
med implementeringen av patient- och
narstdendeperspektivet for unga vuxna
cancerberorda méste forbéttras. Likval blir
frdgan om smittspridningen bland allmén-
heten lika aktuell, dven friska medborgare
far inte glomma bort den makt man besitter
gentemot unga vuxna riskgrupper.
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