Cancerkompisar.se ar ett dygnet runt-6ppet onlineforum
dar narstdende far kontakt med varandra. Har erbjuds ett
unikt narstdendestdd i form av matchning med narstaende
som upplever eller har upplevt samma situation. Nar den
forsta utvarderingen genomforts star det klart att satsningen
upplevs som ett viktigt stod som finns tillgangligt ndr som
helst pa dygnet. Men narstdende behdver ocksa andra typer
av support, som 0kad kunskap och professionellt stod. Det
skriver Magdalena Andersson och Christina Landegren,
bada verksamhetsutvecklare vid RCC Syd.

ancersjukdom paverkar inte bara
Cden drabbade utan har ocksa

stora konsekvenser for nirsta-
ende bland annat avseende ekonomi,
det egna arbetet, ansvar for barn och
familj samt hur man bist skall stotta
den sjuke. Det dr fysiskt och psykiskt
pafrestande att som nirstaende varda
en cancerpatient och stodet behover in-
dividanpassas samtidigt som utbudet dr
begrinsat.
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Att ge stod till en sjuk person och
dennes nirstiende dr nagot som vi tin-
ker dr sjdlvklart. I 5 kap.10 § social-
tjanstlagen (2001:453), SoL., star det att
socialnimnden ska erbjuda stod for att
underlitta for de personer som vardar
en nirstaende som dr langvarigt sjuk el-
ler dldre, eller som stoder en nirstiaende
som har funktionshinder. Det vill siga
det dr inte sa tydligt vilken typ av stod
som nirstaende kan forvinta sig, trots

att det dr en viktig del i helheten av var-
den. Likasa dr det kanske inte sa an-
mirkningsvirt att bade typ av stod och
tillgidnglighet av stod varierar mellan
kliniker och landsting inom sjukvar-
den. Bland nya moijligheter finns nir-
staendestod pa internet.

UTVARDERING OCH FORSKNING

Sedan 2014 finns webbforumet www.
cancerkompisar.se'. Pa webbplatsen er-
bjuds ett forum for att skriva inlidgg,
dela erfarenheter och kommentera an-
dras inligg samt en moijlighet att bli
“matchad” till en sa kallad “cancerkom-
pis” i samma situation. Cancerkompi-
sar.se vill erbjuda anvindarna mojlig-
heten att dela tankar och erfarenheter
och 6ka kinslan av gemenskap och de-
lad erfarenhet. Cancerkompisar.se har
idag® ca 5 800 aktiva anvindare och
sammanlagt ndstan 340 000 meddelan-
den och kommentarer. Cancerkompi-
sat.se har utvecklats under aren, men
har tidigare inte utvirderats.



Under 2016 paborjades ett samarbe-
te mellan Regionalt Cancercentrum
Syd (RCC Syd) och Cancerkompisar.se
i syfte att undersoka stod till ndrstaen-
de. Cancerkompisar.se 6nskade att fa
sin verksamhet utvirderad och RCC
Syd att soka fordjupad kunskap kring
nirstaendes situation. Utéver utvirde-
ring av Cancerkompisar.se lade RCC
Syd till fragor kring nirstiendes insat-
ser, konsekvenser, behov och hur man
upplever att vara nirstaende till en can-
cerdrabbad’. I denna artikel presenteras
vad utvirderingen visade. Utvirderingen

genomfordes genom en enkitstudie

samt sju fokusgruppsintervjuer.
Cancerkompisar skickade ut enkiten
till ssmmanlagt 1 500 anvindare sam-
tidigt som enkiten lades upp pa Can-
cerkompisar.se. Totalt svarade 240 per-
soner pa enkiten varav 86 procent var
kvinnor och 14 procent var min. Al-
dersfordelningen var forhallandevis
jamnt fordelad 6ver de olika alders-
grupperna (20-39 ar: 20 %, 40—49 ar:
26 %, 50-59 ar: 26 % och 60 ir och

DIMENSIONER



eeenirstaende i cancervarden

28 personer (25 kvinnor och 3 min).
Tretton av deltagarna var nirstaende
till nagon som levde med cancer och 15
var nirstaende till en person som avli-
dit i cancer. Flertalet (20 personer) var
i aldersgruppen 31-65 ar och relatio-
nen var framforallt make/maka/sambo
(19 personer), men dven nérstaende till
barn, fordldrar och farférildrar deltog
i fokusgruppsintervjuerna. I denna ar-
tikel presenteras svar fran bade enkit
och fokusgruppsintervijuer i kombina-
tion med varandra.

VAD VISADE UTVARDERINGEN?

I svaren frin biade enkiten och fokus-
gruppsintervjuerna framkom erfaren-
heter, upplevelser av hur och nir Can-
cerkompisar.se anvinds. Flertalet hade
kommit i kontakt med Cancerkompi-
sar.se genom internet, antingen via na-
gon sokmotor (53 %), Facebook (26
%) eller andra webbplatser (12 %). Det
var en mindre del som kom i kontakt
via sjukvarden (7 %) och 1177 (1,5 %).

Ja, jag sokte nog, alltsa
inte eftersom det var
borjan, sa tror jag att
var ute och s6kte nag
Google. Googlade li
mojligt, eftersom vi fick
formation och sen att
syskon fick ga ut. Sa vil
"jag vill veta” liksom,
ker man ju pa allt. Och G
ar ju ... det ar tre miljo
saatt... panagot vis lyc
val klicka mig in och ...
vél pa det viset.

Syster till ca

En del tyckte dock att hemsidan var
lite komplicerad och vissa hade pro-
blem med registreringen. En kvinna
beskrev sin forsta kontakt med forum-
et sa hir:

Och sa forsokte jag r
mig, men det var sva
ringde Inga-Lill och s
vet inte riktigt hur jag
Sa vi hjalptes at att ...
jag varit inne lite grann

Maka till ca
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Nigra beskrev dven obehag da
webbforumet anvindes fel enligt deras
uppfattning. En kvinna berittade att:

Men en sak som jag re
over ... nuvet jag inte o
sa hdr att man kunde u
namn och sin adress ell
var, men en sak som jag
te om, det var det att j
var en man som ... SO
tade mig och sen ring
alltsa, vi hade mejlko
sen ringde han mig. O
lade inte jag. For da m
fraga det forst.

Maka till ca

Att anvinda sig av Cancerkompisar.
se 4r en mojlighet att kunna séka infor-
mation och stéd och samtidigt vara
anonym, vilket kan kdnnas littare i vis-
sa sammanhang och perioder. Nagot
firre dn en tredjedel (27 %) valde ak-
tivt att vara anonyma pa sidan. Cancer-
kompisar.se dr 6ppet dygnet runt, alla
dagar i veckan, vilket visades nyttjas av
anvindarna. Flera anvindare loggade
in sent pa kvillen (37 %), men drygt
hilften (58 %) loggade in vid olika tid-
punkter pa dygnet. Just de olika mojlig-
heterna med Cancerkompisar.se upp-
skattades av anvindarna. De beskrev
att de gick in pa webbplatsen vid olika
tidpunkter och olika perioder i livet.

Sa da skrev jag in mig
borjan aktiv da ... el
men dnd3, jag var med
och lade ut lite och sa
sen ... ndr han vart sa
allting sa orkade jag int
liksom inte orkat gatt i
ske skulle ha behovt de

... Sa att nu borjade ja
forra veckan skrev jag
jag kdnner sa har "Gu
har jag inte varit inne
oftare”. Och just det ha
andra, man triffar and
det dr sa otroligt narin
rikt, tycker jag, att fa g¢

Maka till ca

Likaledes nyttjades webbforumet
olika, ibland liste anvindarna andra
personers inldgg, skickade en ”kram”,

fick tips och rad, men var ocksa en ak-
tiv part som sjilv skrev. De flesta (88
%) liste pa “viggen” (det alla kan se),
42 % skrev pa 7viggen” och hilften
tryckte pa hjirtat ("kramar”). Ungefir
en tredjedel lade till kompisar och av
dessa skrev cirka hilften meddelande
till varandra.

MOJLIGHET TILL MATCHNING

Att fa mojlighet att bli matchad med en
“cancerkompis” var en av anledningar-
na till att Cancerkompisar.se startades.
Grundaren till Cancerkompisar.se,
Inga-Lill Lellky, hade sjilv under tiden
som hennes man var sjuk kommit i
kontakt med en annan kvinna i samma
situation. Dessa blev varandras “can-
cerkompisar”, som stottade varandra
och forstod varandra utan att behova
forklara. Utvirderingen visade att nds-
tan en tredjedel av de svarande hade
anvint sig av matchningsfunktionen.
Av dessa hade drygt hilften blivit
matchade till tre eller flera “cancer-
kompisar”, 14 procent till tva, och 32
procent till en “cancerkompis”. Mer-
parten av de som deltog i fokusgrupp-
sintervjuerna hade inte blivit match-
ade. En del beskrev det som lite kom-
plicerat att logga in for att bli matchade
till en “cancerkompis”, vissa hade inte
den 6nskan och andra blev inte match-
ade trots att de 6nskade bli det.

Om jag kommer ihag br
jag en profil pa Cancer!
se den natten nar jag
det, jag forsokte match
fanns ingen annan anh
samma cancersjukdom.

Maka till can:

For det dr juinte alltid a
ningen fungerar eller ..
och lov dr det ju inte val
ligt att det ar ett barns
ar ens barn som ar drab
och lov.

Mamma till ung can

De som hade blivit matchade be-
skrev savil i enkit som i fokusgrupps-
intervjuer att matchningen med en
“cancerkompis” var en mojlighet till att
fa stod, trost och hopp. De som hade
“cancerkompisar” skrev framforallt till
varandra (54 %) och ett fatal (3,5 %)
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hade dven setts fysiskt. En kvinna be-
skrev det som:

Jag bara laste allt so
per, da var jag baram
der de forsta tva aren
jag in dar och sa gjo
profil och sa blev ja
med en och hennes m
annan form av cancer
botad men han har sa
nat nu med hjartat. J
det hdr gemensamt a
sjuk man och vad in
Det har varit ett val
stod.

Jag fick en cancerkom
matchad mig med for
dan och i henne har j
valdigt stod. Vi traff
mailade, utan vi tréffa
hade jag aldrig hittat

Maka till ¢

som hade svart for att ta kontakt med
andra.

Det ar jattenyttigt oc
traffas och hora liksom
varit med om. Det ar ja

Maka till ca

Men det dr jattebra at
alltsa otroligt. Och jag
har traffen som de had
ju till och med en fran
upp hit for att hon ha
Facebook att det var e
ja, det var ju jattebr
kom varandra sa nar.
kontakt med alla de
med pa den triffen,
stycken, sex stycken...
har ju kontakt allihopa
var jattebra. Sa de gor
tastiskt arbete.

Maka till ca

"Narstaende berattade att de kunde
kdanna igen sig i hur andra personer hade

det och det var skont att ‘'mota andra’ som
var i samma situation och som visste vad

det handlade om.”

TRAFFAS "PA RIKTIGT”

Precis som kvinnan i citatet ovan fram-
kom det att nirstiende uppskattade
mojligheten att ta del av och dela med
sig av sina erfarenheter pa internet,
men flera 6nskade dven att triffa andra
nirstaende “pa riktigt”. De menade att
det i vissa fall var enklare att prata di-
rekt med varandra nir man mottes fy-
siskt.

Bara det har med att
ledsamhet, ar mycket
skriva om och dven
svart, latt att det blir fi

Maka till

Ut6ver att enbart triffa de personer
man matchats med berittade flera att
de hade varit pa sammankomster som
Cancerkompisar.se hade arrangerat.
Detta uppskattades, inte minst av dem
som inte hade blivit matchade, eller de
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STOD TILL NARSTAENDE

Deltagarna berittade att de var tack-
samma for att forumet fanns. Flera Iyf-
te att det var viktigt att nirstaende syn-
liggjordes. De menade att webbforumet
inte bara hade funktionen att stodja
dem dir och da, utan lyfte nirstaende-
fragan generellt, vilket de tyckte hade
stort virde.

Och det kan man ju sa
med Cancerkompis
dar kdnner man att
ett intresse for narsta

Maka till can

I alla fokusgruppsintervjuer och
dven i enkitsvaren dterkom ordet stod
som ett resultat av Cancerkompisar.se.
Stodet beskrevs besta av flera delar.
Allt ifran att lasa om andras situation,
till att ha ett reellt utbyte med nigon
annan i samma situation. Det kunde ga

perioder da de inte var aktiva, men bara
att veta att webbplatsen fanns dir var
ett stod och gav dem trygghet. De me-
nade att de hade olika behov under oli-
ka perioder. Det var skont att veta att
man inte 4r ensam om att vara narsta-
ende till en person som har cancersjuk-
dom.

Precis sa kinde jag na
jade, nér jag gickin p.
just det har, att jag i
sam, och det var li
skont.”

Maka till can

Nirstaende berittade att de kunde
kinna igen sig i hur andra personer
hade det och det var skont att “mota
andra” som var i samma situation och
som visste vad det handlade om. De
menade att det var viktigt att nagon
forstod deras situation och att de fick
stod 1 den speciella situation som de be-
fann sig i just nu.

Och da var det just e
nu minns inte jag va
ter, men hon skrev ex
kédnslor. For hon ha
samma upplevelse.
borjade skriva myck
andra. Och liksom d
... vifar lov att ha var:
det ar helt okej att bli
och till och med forb

Maka till can

Deltagare beskrev dven mojligheten
att ha kontakt med andra som var i lik-
nande situation som en ventil, bade for
dem som inte hade nagot eget nitverk
och dem som inte ville belasta sina an-
dra nirstaende eller familjen.

Jag har skrivit ett p.
sjalv, och det tycker j
rit valdigt skont, att
av sig till andra so
forstar och har varit
sits. For det ... jag
haft, jag har inte ha
natverk som sa.

Dotter till can
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Jag upptackte Cancerkom
sar nair mamma blev sjuk. F
mig var det en fantastisk ve
til, fa skriva av sig dar. Bara |
som slappa ut allt skit och
tillbaka de har kramarna o
allt vad det heter, det plinga
i telefonen hela tiden, detra
lade in ... det betydde valdi
mycket for mig. For jag vi
inte ldgga det pa min fru ell
mina barn dven om de va
det.

Son till cancersjuk kvin

VILL VARA TILL HJALP FOR ANDRA

Utover att kinna sig som en del av ett
sammanhang, fa skriva av sig och fa
stdd fran andra framkom det 4ven att
det var viktigt for nirstiende att sjilva
vara till hjilp. Att dela med sig av sina
erfarenheter och att sjilv fa ge var dnnu
ett sitt att anvinda sig av Cancerkom-
pisar.se

... sakan jag kdnnaibland sa
fasen, undrar om man kan
till hjalp med nagon som lik:
befinner sig i samma situa
som en sjalv. Kan man likso
in dar och sdga “du, tank pa
sok det dar”, eller gor det i
Mamma till ung cancerpatient

De berittade ocksa om hur de delade
med sig av kunskap och erfarenheter
exempelvis information om olika be-
handlingar och om hur sjukdomsfor-
loppen kunde se ut. Men de delade ock-
sa med sig av andra forum dir annat
stod kunde finnas. Det framkom att
det dven var viktigt att fa reell kunskap
och inte enbart stod genom “kramar”.
En del beskrev att de 6nskade mer pro-
fessionell hjilp. En maka beskrev det
som:

Men professionell kunskap, a
jag tycker det ar underbart
allt stod och karlek och forum
man kan prata och jamfora
och fa stottning och hjalp
Men, alltsa jag menar sa har ri
professionell kunskap. Nago
bildningsserie, eller nagot.
Maka till cancerpa
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SLUTORD OCH REFLEKTION

Utvirderingen baseras pa svar fran
personer som sjilva har anmilt sig till
att delta genom Cancerkompisar.se, det
vill siga att utvirderingen inte kan ge-
neraliseras till alla nirstiende utan att
ha detta i atanke.
deltagarna i enkitstudien hade en efter-

Mer 4n hilften av

gymnasial utbildning, vilket kan tolkas
som att denna typ av nirstaendestdd
inte nar inda ut till alla grupper av nir-
staende eller mest troligt att de som
viljer att vara med i undersokningen

har hogre utbildning och att det dér-
med dr deras roster som blir horda. Di-
remot kan man se att deltagarna férde-
lade sig jimnt 6ver alla aldrar fran 20
ar och ildre, vilket visar att denna typ
av stod nar ut brett i alla aldersgrupper.

I bade enkit och fokusgruppsinter-
vjuerna framkom det hur vil ett webb-
forum kan bidra till att stodja nédrsta-
ende. For dem som besvarade enkit
och deltog i fokusgruppsintervjuerna
var Cancerkompisar.se ett stod i flera
dimensioner och vid den tidpunkt och

SENASTE PA VARA BLOGGAR

LIVET GAR VIDARE CANCERKOMPISAR BERATTAR

Hur skapar jag energi till mig
Ensam med beslut sidiv?

Vipi

Hjélper den som
hjalper!

Vi vet hur tufft livet blir nar nagon du lskar
ar svart sjuk. Radslan, maktidsheten och
frustrationen. Du ska inte behéva vara
ensam om det hir. Cancerkompisar hjalper
dig att hitta en cancerkompis ~ nagon som
upplever eller har upplevt samma sak som
du gr nu. Valkommen att ga med, iicka pa
hjdrtat uppe till hoger for att registrera dig!

Ar du sjélv inte cancerbersrd —
stattal Cancerkompisar finns for att ingen
ska behdva bli sjuk av att vara anhorig, och

VI SPANNER SEGLEN... LAS ANHORIGAS HISTORIER
Berdtta hur det ar att vara anharig tl
nagon som drabbats av cancer. Vi vet
av erfarenhet att det ar skont att
skriva av sig — och att det andras.
historier bjuder pa stod, hopp och

Cancerkompisar.se ar ett dygnet-runt 6ppet onlineforum dar anhériga far kon-

takt med varandra. Dér erbjuds unikt anhorigstod i form av exakt matchning

med anhoriga som upplever eller har upplevt samma sak. Cancerkompisar vill

skapa debatt och vara opinionsbildande om anhérigproblematiken, framst kring

cancer. Cancerkompisar vill dven initiera forskning som kan verka som grund for

beslutsfattare. Cancerkompisar saknar idag finansiering och drivs pa ideell basis

med stod av enstaka donationer och sponsring. | presenterat projekt samarbe-

tar Cancerkompisar med Regionalt Cancercentrum Syd, Roche och Immunovia.

kontakt: info@cancerkompisar.se




period som passade dem. Mojligheten Regionalt Cancercentrum Syd (RCC Syd) &r ett av Sveriges sex regionala cancer-

att logga in mitt i natten eller ha uppe- centrum som genom lokal, regional och nationell samverkan arbetar for en jamlik
hall, men samtidigt veta att webbplat- och kunskapsbaserad cancervard i enlighet med En nationell cancerstrategi for
sen fanns dir nir man behovde den, ir framtiden, SOU 2009:11. Verksamheten &r finansierad genom statsbidrag samt
unikt som stod. Detta stod fas inte pa hélso- och sjukvardshuvudmannen i sédra sjukvardsregionen, det vill séga Ble-
samma sitt inom exempelvis varden. kinge, s6dra Halland, Kronoberg och Skane.

Flera uttryckte att det stod som de fick

via varden rickte inte, det saknades na- ~“‘ "'; R EGIO N A LT

got. Detta kan ocksa skonjas i utvirde- —

ringen da att de allra flesta angav att de —¢ CA N C E RC E NTRU M

hade kommit i kontakt med webbplat- 'l. |\‘s SYD
sen via internet, det vill siga i samband
med att de sokte efter mer kunskap
inom filtet. Men inte heller webbforum

K K ) 5d da fl REFERENSER
an ses som ett komplett stod da tlera 1. L8s mer om Cancerkompisar.se i Nilbert, M & 3. Resultatet fran utdkade undersdkningarna
uttryckte behov av fakta, kunskap och Andersson, M. (2017) S& fungerar cancerkom- analyseras av forskare och forskarstuderande
professionellt stod. Det dr kanske just  pisar - en internetbaserad majlighet till stod vid Lunds universitet och kommer att publice-
det som ir kirnan, att det inte Ar rimligt for ndrstdende. Onkologi i Sverige, 5: 22-26. ras som vetenskapliga artiklar i internationella
att forvinta sig fullkomligt stod fran en tidskrifter
. . . 2. 2018-04-12
part, utan det kridvs kombinationer av
olika stod for att ge den enskilde nirsta- . o
. - MAGDALENA ANDERSSON, LEG SJUKSKOTERSKA, MED DR,
ende vad just den behéver. Och Cancer- VERKSAMHETSUTVECKLARE, REGIONALT CANCERCENTRUM SYD,
kompisar.se kan ses som en viktig pus- MAGDALENA.ANDERSSON@MALMO.SE
selbit i det hdr sammanhanget for att
nirstaende till en som dr cancersjuk ska .
. . CHRISTINA LANDEGREN, LEG SJUKSKOTERSKA,
klara av att inte bara dverleva — utan VERKSAMHETSUTVECKLARE, REGIONALT CANCERCENTRUM SYD,
taktiskt leva sa normalt som mojligt. CHRISTINA.LANDEGREN@SKANE.SE
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