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Om projektet — bakgrund och genomférande

Bakgrund och syfte

Diskussionen mellan lakare och patient om behandlingsalternativ beror
manga och ar ett vanligt amne pa Njurcancerféreningens
Facebooksida. Utifran detta énskar Njurcancerforeningen fa kunskap
om vilka erfarenheter som personer diagnostiserade med njurcancer
har av de samtal de haft med sin lakare, om sin behandling.

Syftet med undersokningen ar att fa information om vad lakarna
formedlar i motet med patienter som diagnostiserats med njurcancer
och deras behandling.

Metod och urval

Data har samlats in via Njurcancerféreningens hemsida, slutna
Facebook-grupp eller utskick av lank i ett medlemsbrev.
Unders6kningen har vant sig till personer som diagnostiserats med
njurcancer.

Data har granskats, bearbetats och analyserats av Kantar Sifo.
Enkaten har designats i ett samarbete mellan Njurcancerféreningen
och Kantar Sifo.

Totalt har 82 personer som diagnostiserats med njurcancer besvarat
enkaten.

Tid
Unders6kningen har genomférts under tidsperioden 14 juni till den 18
augusti, 2022.
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Sammanfattning 1 (2)

Bakgrundsdata (sid 7-8)
Kon: Av de som besvarat undersékningen var 63% kvinnor och 37% man.
Alder: Majoriteten, dvs 84% av de som besvarat undersokningen ar 50-79 ar. 11% &r yngre &n 50 &r och 5% &r 80 &r eller Aldre.

Sjukvardsregioner: 18 av 21 av Sveriges sjukvardsregioner finns representerade i undersokningen (saknas personer fran Jamtland-Harjedalen,
Orebro och Kronoberg).

Resultat

Diagnosen njurcancer och aterfall i njurcancer (sid 9)
56% av de som deltagit i undersokningen har fatt diagnosen njurcancer under de senaste 2 aren. 18% fick sin diagnos for 5 ar sedan eller mer.
Nastan var fiarde person (22%) har haft aterfall i njurcancer, 66% har inte haft aterfall. 12% svarade ej pa detta .

Forsta motet med den lakare som bestamde behandling vid diagnos eller aterfall (sid 10)

Var tredje person (33%) med njurcancer anger att den lakare som vid forsta motet bestamde behandlingen vid diagnos eller vid aterfall inte
namnt eller diskuterat kring behandlingen, utan angivit att ”lakaren bestamde och meddelade mig bara vad som géllde”. 67% anger att de fatt
nagon typ av information kring sin behandling.

Av samtliga med diagnosen njurcancer som fatt information vid férsta motet svarade:
— 41% att "lakare forklarade sitt val av behandling fér mig”

— 30% att ”lakaren gick igenom min behandlingsplan”

— 24% att ”vi diskuterade olika behandlingsalternativ som var aktuella fér mig”

— endast 7% namnde ”jag fick information om vad de olika behandlingsforslagen kradvde av mig i form av eventuella egna kostnader, hur
manga tester och kontroller som skulle behdvas”

ICANTAR 3



Sammanfattning 2 (2)

Information om livskvalitet (sid 11)

40% av de med diagnosen njurcancer har fatt information kring livskvalitet, som t ex arbete, resor, trotthet. 51% anger att de inte fatt
nagon information kring namnda alternativ och 9% vet ej om de fatt information.

Ungefar 3 av 10 (26-29%) anger att de fatt information om att ’kontakta varden om jag kande att medicinen paverkade mitt liv”,
”behandlingen kunde paverka magen och tarmarna” och att "behandlingen kunde goéra mig trott”. Endast 4% namner att de fatt
information om "att undvika att resa” och 7% “information om att behandlingen kunde paverka mitt sexliv”’. 17% hade fatt information om att
"behandlingen kunde gora att jag skulle behdva vara sjukskriven”.

Information om forskningsstudie (sid 12)

Endast 1 av 20 personer (6%) med diagnosen njurcancer har fatt information om eller blivit tillfragad om att medverka i forskningsstudie om
njurcancer.

Diskussion om behandlingsplan sa patient verkligen forstatt den (sid 13)

En majoritet (63%) av de som diagnostiserats med njurcancer anger att de har diskuterat sin behandlingsplan med sin lakare sa att de
verkligen forstod den. 3 av 10 personer (30%) med diagnosen njurcancer anger att de inte diskuterat sin behandlingsplan med lakare sa att
de verkligen forstatt den.

Second Opinion (sid 14)
1 av 10 personer (10%) med diagnosen njurcancer har bett om en second opinion, dvs att nagon annan lakare an den ansvariga lakaren
skulle ga igenom de behandlingsalternativ som gjorts eller féreslagits i patientens behandlingsplan.
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Resultat
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Kon Alder
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Fraga 1. | vilken sjukvardsregion bor du?

Total (n=82)

Stockholm
Vastra Gotaland
Skane
Véastmanland
Dalarna
Géavleborg
Jonkoping
Kalmar
Uppsala
Vasternorrland
Ostergotland
Blekinge
Norrbotten
Varmland
Vasterbotten
Gotland
Halland

Sodermanland

I — o7
I 11
I 10

%

ICANTAR



Fraga 2. Nar fick du diagnosen Fraga 3. Har du haft aterfall i
njurcancer? njurcancer?

Total (n=82) Total (n=82)
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= Ja = Nej = Vill inte svara/vet inte
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Fréga 3. (flera svar &r méjliga av de 4 férsta alternativen)

Nar du hade ditt forsta mote med den lakare som bestdmde din behandling vid diagnos eller vid ditt
aterfall, vad av nedanstaende namndes eller diskuterades da?

Total (n=82)

41
30 33
24
7
— g

Lakare forklarade sitt val Lakaren gick igenom min Vi diskuterade olika  Jag fick information om Lakaren bestdmde och

av behandling fér mig behandlingsplan behandlingsalternativ vad de olika meddelade mig bara vad
(kirurgiska eller behandlingsforslagen som géllde
onkologiska) som var  kravde av mig i form av
aktuella fér mig eventuella egna

kostnader, hur manga
tester och kontroller som
skulle behdvas
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Fraga 4. (flera svar ar mojliga av de 6 forsta alternativen).
Att bromsa eller att bota cancer ar viktigt, men sa ar aven livskvalitet under behandlingen. Det kan till

exempel handla om allt fran arbete, resor, fritid, trotthet, tarmfunktion eller sexliv.
Informerade din lakare dig om paverkan pa livskvaliteten nar ni gick igenom din behandlingsplan?

Total (n=82)

29 27 26
17
9 %
y
- 4
B -

Ja, jag fick Ja, jag fick Ja, jag fick Ja, jag fick Ja, jag fick Ja, jag fick Nej, jag fick ingen Vet inte/
information om att  information om  information om att information om att  information om informationom att  information om kommer inte
jag skulle kontakta  att behandlingen behandlingen behandlingen att behandlingen  jag skulle undvika nagot av ihag

varden om jag kunde paverka kunde géramig  kunde gora s att skulle kunna att resa under ovanstaende
kande att magen och trott jag skulle behdva paverka mitt behandlingen
medicinen tarmarna vara sjukskriven sexliv

paverkade mitt liv vissa perioder
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Fraga 5. Mojlighet att fa prova en ny behandlingsmetod som haller pa att tas fram, ar att vara med i en
forskningsstudie. Huruvida en forskningsstudie ar ett alternativ for behandling beror pa faktorer som till
exempel din alder, stadium av sjukdomen eller om det finns nagra lampliga forskningsstudier som pagar
| ditt land.

Har du fatt information om eller blivit tillfragad om att medverka i en forskningsstudie om njurcancer?

Total (n=82) n

=Ja =Nej = Vetinte/minns inte
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Fraga 6. Diskuterade du och din lakare din behandlingsplan sa att du verkligen férstod den?

Total (n=82)

= Ja = Nej = Vetinte/minns inte
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Fraga 7. Har du bett om en second opinion, dvs. att nagon annan léakare an din ansvariga lakare, gatt
igenom de behandlingsalternativ som har gjorts eller som foreslagits i din behandlingsplan?

Total (n=82)

),

= Ja = Nej = Vetinte/minns inte
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