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Vi dr alla olika och alla forindras over tid. At fi cancer dr livsomvilvande for de
flesta. Béde for den som blir patient, men ocksé for dem som stir néra.

Den svenska hilso- och sjukvirden fungerar i grunden bra, dven om det finns alltid
forbéttringsdtgirder. Ska vi nd excellenta resultat for varje minniska méste vi viga
tanka nytt. Vi mdste vdga se helbeten och virdera och ocksd utveckla det som sker
mellan vdrdmaotena. Vi miste stiirka oss medborgare kring allt det som vi sjilva kan
bidra med, men samtidigt inse att det vi kan och orkar varierar over tid. Om vi
bygger bittre broar mellan de olika aktorer som har stor betydelse och inverkan pa slut-
resultatet kan vi komma framit tillsammans.

Det hir dr en skrift med 14 idéforslag frin tre patientforeningar.
Vi hoppas att den kan vidga perspektiv och att den kan agera som ett underlag for
oss medborgare, patienter och nérstiende for att tillsammans med alla andra aktorer

kunna genomfora dessa maojligheter.
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Fakta om sjukdomarna

Lungcancer

Ungefir 4000 svenskar
far varje ar diagnosen
lungcancer.

Symptomen vid lung-
cancer ir diffusa och darfor
uppticks den oftast for
sent. Bara hilften 6ver-
lever i mer 4n ett ar, och
fem ar efter diagnos lever
bara ca 15 % av patienter-
na. Det betyder att 3600
minniskor i Sverige d6r av
sjukdomen varje ar.
Medelildern vid diagnos ir
ca 70 ar.

Lungcancer okar bland
kvinnor och sedan mer dn
tio ar tillbaka dor fler kvin-
nor i lungcancer 4n i brost-
cancer. Ungefir 10% av de
min och kvinnor som far
lungcancer har aldrig sjilva
roke. De olika medicinska
behandlingsformerna som
idag finns f6r lungcancer
ar: operation, stralning,
cytostatika, mélstyrd terapi

och immunoterapi.

Pankerascancer

Varje ar insjuknar ca
1500 patienter i cancer
som utgar fran bukspott-
korteln (pankreas).

Sjukdomen drabbar
vanligtvis dem som 4r 6ver
65 ér och ir lika vanlig
bland kvinnor som min.
Den har vaga och
ospecifika symptom, vilket
bidrar till att huvuddelen
av de drabbade frimst blir
aktuella for olika former av
palliativ behandling (vard i

slutet av livet).

Endast fem procent av
patienterna lever mer dn
fem ar efter diagnos, trots
behandling. Ar 2016 avled
1740 personer i Sverige av
bukspottkortelcancer.

Elakartad hjirntumér

Varje ér insjuknar ca 600
personer i Sverige med
elakartad hjarntumér.

Hjirntumorer ér vanligast
bland ildre personer men
drabbar minniskor i alla
aldrar.

Merparten av hjirn-
tumorerna tillhor gruppen
gliom, dir Glioblastom ar
den vanligaste och mest
aggressiva tumoren. Den
drabbar ca 400 personer
per ar i Sverige. Trots
behandling 4r medianéver-
levnaden for Glioblastom
14, 5 manader.

Mainga drabbade av hjirn-
tumor fir permanenta
hjirnskador av sjukdomen
och behandlingen. Detta
blir ibland vildigt tungt

dven for de nirstiende.






14 idéforslag

I denna skrift presenterar patientforeningarna for de tre beskrivna sjukdomarna 14 konkreta idéforslag,
fran cancerpatienter och deras nirstiende, pd hur vi tillsammans kan skapa dnnu béttre hilsa, sjukvard
och omsorg.

Varfor 14 idéforslag och inte 105? Ja, ndgonstans maste man borja.

Vi har valt 14 forslag som har lite olika karaktir men som dr genomforbara och som bygger pa att vi
samarbetar och bygger broar.

Forslagen dr generiska och inte diagnosspecifika.

De 14 forslagen ir:

Forslag 1: Uppmiarksamma vad som ir viktigt f6r varje individ i olika skeden

Forslag 2: Mojliggor individanpassad samverkan med véirden

Forslag 3: Stotta patienter och nirstiende i att stirka sina personliga relationer

Forslag 4: Skapa mojligheter for patienter och nirstiende att komma i kontakt med varandra
och dela erfarenheter

Forslag 5: Forstirk egenvéirden

Forslag 6: Beakta komplementir medicin och placeboeffekter

Forslag 7: Mojliggor 16pande inrapportering av symptom och aterkoppling fran varden

Forslag 8: Kartldgg vad det 4r som gor att vissa mar ganska bra, trots cancerdiagnos

Forslag 9: Se och virdesitt Sveriges storsta utdvare av vard och omsorg; de nirstdende

Forslag 10: Involvera andra hilsoaktorer

Forslag 11: Dra nytta av farmaceuternas kunnande

Forslag 12: Utveckla samarbetet med den kommunala omsorgen

Forslag 13: Forbittra samarbetet med forsikringskassan

Forslag 14: Dra nytta av potentialen med kliniska studier

Nedan beskrivs forslagen mer i detalj.






Forslag 1:

Uppmarksamma vad som ar viktigt for

varje individ i olika skeden

Den som fir ett cancerbesked har ofta tid 6ver till att fundera kring friagor som “Vad ir viktigt for

just mig?”

Nir vi frigade 100 personer som diagnosticerats med en malign hjarntumor om de kinner att sjukvarden
vet vad som ir viktigt just nu, for just dem, svarade ingen att deras team vet vad som var viktigt for just

dem, i just det tillfillet.

Vi vet att det dr viktigt att kinna delaktighet i den egna virden. Men det kriver motiverade medaktorer.
Att inte ta reda pd patienters preferenser och beakta dessa i val av behandling kan fa lika allvarliga

konsekvenser som att feldiagnostisera en patient.

Om alla parter - patienterna, de nirstiende och virden kontinuerligt kinner till vad som verkligen spelar
roll si kanske vi i storre utstrickning kan uppna det som ir viktigt for varje individ.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvarden gora?

Vi efterlyser ett dnnu stérre intresse for vad
som dr viktigt for oss. Vi vill att varden stiller
frigan vid flera tillfillen och tillsammans med
oss patienter och nirstiende testar olika atgirder
for att forsdka uppna vad som dr viktigt.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Politiker i landstingen kan ha en viktig roll i att
aktivt stotta den rorelse som SKL 4r med i kring
"Vad ir viktige for mig?”. Hjilp dill sa att detta
inte blir ett kortsiktigt projekt, utan stotta den
medborgardrivna rérelsen.

Vad kan Sveriges regionala cancer-

T ora?
KNS center gora

Vi tror att RCC kan hjilpa till att utbilda den
formella virden kring vad som ir viktigt och
vilka atgirder som fungerar. Ett sitt kan vara att
utveckla kvalitetsregistren till att fungera som
beslutsstod i realtid. Genom att koppla samman
kunskap som erhalls i virdprogrammen blir 4dven
de uppdaterade i snabbare takt.

w Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vart mal dr ate f3 fler acc forstd att kunskaps-
styrningen inte bara ska vara en losning for
varden av vérden, utan att det blir en l6sning
medborgare, patienter och den formella virden
emellan.



Forslag 2:
Mojliggor individanpassad samverkan med varden

Vissa patienter vill ha mycket kontakt med vérden, andra mindre. Nir virden som idag i stor

utstrickning utgér ifrin den egna verksamheten, kan det leda till en patientkontakt som inte passar
alla.

Den som har diagnostiserats med cancer tvingas till exempel forbereda sig for ett antal uppfoljande besked
om tillstindet for tumoren — om den har vuxit eller minskat, och om det krivs nya ingrepp. Nir sidana
besked ska ges kommer en kallelse till ett halvtimmesbesok hos en likare, och besoket ska d ske pa plats
pa sjukhuset.

Det kan kriva mycket av savil patienten som de nirstiende att fa till det motet. Ate lyckas gora sig i
ordning, ta sig till sjukhuset, fi beskedet och sedan ta sig hem kan te sig enkelt f6r manga. For andra
dr det nistintill oméjligt. Vi vet att det kan vara viktigt for ménga att sitta 6ga mot 6ga med likaren,
medan det for andra kan kinnas betydligt tryggare att fd besked i hemmet.

Om patienter och nirstdende infor varje virdmote kan bli bittre pa att tinka efter och beskriva hur de
foredrar sitt engagemang, och om varden vagar stilla sidana fragor och agera utifrin svaren, skulle det
resultera i mycket mer flexibilitet i dagens ganska inflexibla system.

Vad kan den formella hilso- och

sjukvarden gora?

Vi vill att varden borjar att systematiske fraga oss
hur vi foredrar vart engagemang. Utifran detta
kan man sedan skapa losningar dir den formella
varden pa lokal och regional nivé kan agera pd den
typ av engagemang som vi foredrar.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi efterlyser inga egna l6sningar utan att politiker
lir av dem som redan ir igang med detta arbete.
Men de miste se till sa att engagemang inte styrs
och begrinsas av ersittningsmodellerna.

Vad kan Sveriges regionala cancer-

center gora?

Vi efterlyser stod till hela véirdkedjan och
kontaktsjukskdterskorna i detta arbete. Hir kan
ocksa Min Vardplan spela en stor roll men da
bygger det pa att den inte bara ir en informations-
plattform utan 4ven en kommunikationsplatt-
form.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill se en dversyn av vilka lagar som bromsar

detta idag.



Forslag 3:

Stotta patienter och niarstaende i att stirka sina
personliga relationer

Sociala relationer har en vildigt stor inverkan pa var hilsa, men de har ocksa en tendens att under-
skattas.

Tiden mellan virdmétena behover inte bara innebéra vintan, utan kan ocksd ge utrymme for att stirka
personliga relationer. Det paverkar inte bara livskvalitén utan ocksd éverlevnaden.

Vare sig patienterna vill eller inte borjar manga bry sig om dem lite extra vid en cancerdiagnos. I manga
fall handlar det om nira och kira, men det brukar ocksa skapas en rad nya relationer.

Den enda som vet vem man bryr sig om, dr patienten. Alla patienter har ocksa unika situationer. Om
patienten i storre utstrickning, med hjilp om det behévs, kan rita upp en enkel skiss av hur situationen
ser ut just for hen vore det viktig information att delas med den formella virden.

De kan i sin tur hjilpa till med olika tips. En sidan 6vning mellan virdméten gor inte bara stor mental

skillnad for patienten. Det dr ocksa vildigt nyttigt for de nirstiende.

Vad kan den formella hilso- och

sjukvarden gora?

Vi vill att varden dnnu mera borjar se, virdera
och utveckla metoder for hur vi tillsammans kan
stirka personliga relationer mitt i en diagnos.
Om fler kan se detta tidigt kan det tydliggora vad
hilso- och sjukviarden kan gora och inte kan gora
— och hur relationen med nirstiende kan se ut.

Vad kan landstingspolitiker gora?
Vi efterlyser ett helhetstinkande dir alla aktdrer

ingér, och dir det uppmuntras att hitta 16sningar
gemensamt.
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Vad kan Sveriges regionala cancer-

center gora?

Vi vill att RCC nationellt och i samverkan
prioriterar och utvecklar kunskaper kring
relationer nir man har en cancersjukdom. RCC
skulle ocksd kunna utveckla mer verktyg och in-
satser kring detta viktiga amne.

Vad kan riksdagspolitikerna géra?

Vi vill se en tydligare markering av vilka virde-
ringar som bygger gemenskap. Sverige har ett stort
antal ensamhushall. Vem ser dem?



Forslag 4:

Skapa mojligheter for patienter och narstaende att
komma i kontakt med varandra och dela erfarenheter

Den som vet bist hur det ér att leva med en cancerdiagnos ir den som har den. Det finns en otrolig
potential i att mellan virdmétena utveckla denna kunskapsbas - en slags matchmaking.

Redan idag sker ett arbete inom patientforeningarna, dir patienter kan métas och dela erfarenheter. Detta
skulle kunna ske i stérre omfattning. Inom psykiatrin i England har man framgangsrikt startat "Patient
Recovery Colleges” dir personer som har befunnit sig i samma situation nu hjilper andra. Detta har visat
sig uppna fantastiska resultat. Man kan inte helt likstilla en psykisk svir sjukdom med cancer men vi kan
se hur vi kan ta delar av dessa erfarenheter vidare.

Vissa losningar pa detta kan ocksi vara digitala men som vanligt krivs det nog en kombination och
framforallt olika alternativ.

Denna maojlighet bor ocksd kunna skapas for nirstaende.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att virden ska vara med och tillsammans
med patienter och nirstiende sdtta upp
permanenta strukturer kring denna typ av
moten. Idag remitteras till rehabilitering — nir
kan det remitteras till ett patient recovery
collage” for cancerdrabbade?

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill se ett virdval for “Patient Recovery
Collage”-tanken, kanske pd prov i ett antal
landsting.

Vad kan Sveriges regionala cancer-

center gora?
Vi efterlyser ett stod bade nationellt och regionalt
for att lagga fast dessa strukeurer. Vi vill ocksa se

en medverkan till mer forskning pd omradet, si
att det gar att utvirdera idén vetenskapligt.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill se en forindring i lagstiftningen kring
integriteten i dessa fall.
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Forslag 5:
Forstiark egenvarden

Vid cancerdiagnosen stiller sig minga tva fragor: Var far jag bra vird? och Vad kan jag nu gora sjilv?
Den sista fragan ir relevant nir det kommer till egenvird. Ménga blir motiverade att gora saker
sjilva efter att diagnosen har kommit. Men hur ska vi uppmuntra till egenvard?

Socialstyrelsens definierar egenvard som “nir nigon inom hilso- och sjukvarden har bedémt att en person
sjdlv eller med hjilp av nigon annan kan utfora en hilso- och sjukvardsatgird”. I manga vardprogram for
olika cancerdiagnoser stod det tills inte for sa linge sedan att egenvérd ej var relevant.

WHO:s definition ir: "formagan av individer, anhoriga och nirstdende att frimja och vidmakehilla
hilsa, forebygga sjukdom samt hantera hilsorelaterade utmaningar med eller utan stéd av virdpersonal”.
Kanske ar WHO:s definition mera relevant.

Att i samrad arbeta for att stirka individers formaga att hjilpa till med sin egen hilsa, skulle leda till riktig
egenvard i virldsklass, sirskilt nu nir vi borjar se god evidens for exempelvis fysisk aktivitet, att sluta roka
och att minska alkoholintaget.

Vad kan den formella hilso- och

sjukvirden gora?

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi vill att virden redan nu mentalt antar WHO:s
definition och borjar se mojligheterna med egen-
véarden. Vi vill att virden stirker individen att géra
saker sjilv, virderar det och bérjar samla in data

(se punkt 7).

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi forvintar oss att Socialstyrelsen dndrar sin
definition pa egenvard, och direkt piborjar arbetet

utifrin WHO:s definition.
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Vi vill att RCC anstiller processledare for egen-
vard i hela Sverige. Vi vill ocksd att de far vara med
och stirka vardprogramsgrupperna sa att denna
del i vardprogrammen blir central.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill att regeringen och Socialdepartementet
snabbt ger i uppdrag till Socialstyrelsen att ut-
veckla definitionen kring egenvard



Forslag 6:

Beakta komplementar medicin och placeboeffekter

Om vi tittar pa de studier som finns inom omradet kan man se att nigonstans mellan 1/4 och var-
annan cancerpatient anvinder komplementir medicin och/eller behandling nigon ging. Detta far

vi inte underskatta och intresset 6kar.

Framforallt sd 4r det unga, hogutbildade kvinnor som ir de mest frekventa anvindarna och det finns en

koppling till bide utbildningsniva och ekonomi.

Men manga skims for att beritta for den formella varden vad de gor och hir ser vi att vi tillsammans
borde fa till en kulturforindring, av flera anledningar. Dels ur en patientsikerhetsaspekt, en komplemen-
tir behandling kanske blir skadlig ihop med den traditionella behandlingen. Dels ar det intressant att titta
pa om den komplementira behandlingen kan ge uppslag till nya fragestillningar som borde beforskas.
Sedan fér vi aldrig underskatta placeboeffekten. Den spelar in.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvarden gora?

Vi ser girna en kulturférindring inom den
formella hilso- och sjukvarden kring komple-
mentdr medicin och behandling. Vi skall absolut
striva efter sa hog evidens i allt vi gor men
nir s& manga anvinder sig av komplementira
mediciner och behandlingar sa maste vi ocksa se
andra aspekter.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi ser girna att landstingen ser over méjligheter-
na att pa ett strukeurerat sitt kunna journalfora
vilken komplementir medicin och behandling
som vi cancerpatienter tar. Det skulle medverka
till en mera accepterande kultur kring detta dmne.
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Vi vet att ndgra RCC har tittat nirmare just pd
denna friga och att man anordnade béide en
forskningskonferens och startade ett nitverk i
fragan. Det ser vi som vildigt positivt sa fortsitt

girna med det.

w Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Det pagir en utredning just nu i detta dmne.
Tyvirr saknas patient- och nirstiendeperspektivet
i utredningen, ett viktigt perspektiv som inte far
missas.
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Forslag 7:

Mojliggor lopande inrapportering av symptom
och aterkoppling fran varden

Att diagnostiseras med cancer ir tufft i sig, men behandlingen av sjukdomen innebir ocksi manga
stora utmaningar for méaendet.

Det kan ibland kidnnas som att medicineringen bidrar till ett forsimrat mdende. Att kunna beritta om
symptomen av bide sjukdom och medicinering 4r viktigt f6r minga patienter.

I en slumpmiissig studie med lungcancerpatienter lit man nigra patienter rapportera in symptom en gang
i veckan samtidigt som man at cellgifter. Rapporterade man in hoga nivaer av till exempel illamaende
och trétthet blev man kontaktad av sjukvarden och i vissa fall justerades behandlingen. En annan grupp
patienter fick standardbehandling med enbart tidsstyrda aterbesok.

Resultaten var slaende. Den grupp som rapporterade in symptom en ging i veckan, som sjukvirden
agerade p4, inte bara overlevde sju manader lingre, de uppvisade dessutom hégre livskvalitet.

Att samla patientrapporter infor virdmétet, hindelsestyrt mellan virdmétena och vid satta tidsintervaller,

dr en mojlighet vi borde ta tillvara.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvirden gora?

Vi vet att den formella varden har en central
roll. Patienter, ihop med nirstdende och varden
miste tillsammans bestimma vilka symptom de
vill finga, men ocksd hur det gors och hur de
tillsammans agerar pa svaren. Om sjukvarden
ska forindra sitt arbetssitt 4r det viktigt att detta
arbete kommer iging snarast.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill se en prioritering av 18sningar som ger
snabb nytta at patienter, nirstiende och vérden.
I de upphandlingar kring journalsystem som sker
nu runt omkring i Sverige far i nuldget inte denna
typ av 16sning det utrymme som behovs.
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Vi vet att RCC kan spela en viktig roll. De kan
hjilpa tll att snabbt fi iging tankesittet i de
nationella virdprogramgrupperna och stédja
kvalitetsregistren att aktivt vara med pa resan for
monitorering av symptomen.

w Vad kan riksdagspolitikerna géra?

Se tll att E-hilsomyndigheten borjar gora sa-
ker som ir viktiga och relevanta f6r medborgare,
patienter och nirstiende.



Forslag 8:

Kartligg vad det ar som gor att vissa mar ganska bra,
trots cancerdiagnos.

Det ir inte ovanligt att patienter trots daliga virden mar ganska bra.

Vad ir det som gor att vissa faktiskt mér bra trots att virden och andra indikationer 4r daliga? Nir varden
moter mianniskor som kidnner tvirtom mot indikationen borde fler fraga sig vad det 4r patienten gor for
att ma relativt bra, trots sin diagnos.

Det borde finnas funktioner for att rapportera in bra tillfillen och méienden, liksom det borde finnas
mojlighet att rapportera in andra symptom. S& kan patienter, nirstiende och varden tillsammans forsoka
forstd vad det 4r som bidrar till att patienterna mar béttre och bidra till ett gemensamt ldrande.

Aven hir bor de nirstiende finnas med, for att beritta hur deras miaende kan forbittras.

Vad kan den formella hilso- och Vad kan Sveriges regionala cancer-
sjukvarden gora? center gora?
Vi vill att virden fokuserar mer pd vad som leder Vi vill se ett stéd till utvecklingen ovan, pa
till att patienter och nirstiende trots diagnosen  nationell nivd och att aspekterna ska inkluderas i
mér bra. Tillsammans med patienter och nir-  virdprogrammen.

stdende borde virden pa ett strukturerat sitt borja
samla in data pa vad vi gor nir vi sjilvskattat siger
att vi mar bra.

Vad kan landstingspolitiker gora? Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Se forslag 6. Se forslag 6.
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Forslag 9:

Se och virdesatt Sveriges storsta utovare
av vard och omsorg; de niarstaende

Sveriges i sirklass storsta utovare av vard och omsorg, om vi riknar i tid, ir de nirstiende. Mellan
de formella virdmétena ir det de som kliver in.

En rapport frin England visade att ansvaret pa nirstaende har 6kat markant — utan deras insats skulle det
engelska sjukvardsystemet snabbt falla samman.

Att vara nirstdende och vardgivare parallellt kan bide stirka och stjilpa en relation. Det ir viktigt att se
allt de nirstaende gor, men det dr framfor alle viktigt att arbetet borjar virderas pa ett strukturerat sitt.
Det finns en rad atgirder som tidigt skulle kunna hjilpa till med att utveckla relationen mellan patienter
och nirstiende, men det gors alldeles for sillan.

Aven relationen mellan den formella virden och de nirstaende kan utvecklas. Vi vet att det finns positiva
effekter hos nirstdende om de kidnner att det finns en viss grad av frivillighet och ett tydligt stod frin den

formella virden. Den potentialen ir for stor for att missa.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvirden gora?

Vi vill att virden boérjar se nirstiende som
Sveriges storsta utovare av vard och omsorg. Vi
behéver hjilp bide med tidiga étgirder for att
stirka relationen med dem vi bryr oss om, men
ocksa nya lésningar kring hur samarbetet 6ver tid
kan stirkas.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill att fler politiker inser att den formella
virden stannar utan nirstiende, framforallt for
de patienter med vildigt stora virdbehov. Vi vill
ocks3 att fler inser att inte alla har nirstiende och
behover stod av olika delar av civilsamhillet.
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Vi vill ha hjilp med att kartligga virdet av
det nirstiende gor pd ett strukturerat sitt —
genom att samla in data i kvalitetsregistren kring
relationen mellan patienter och nirstiende. I
detta ingar ocksa att kartldgga vad nirstdende gor,
hur ofta och hur de mar.

w Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill se mojligheten till vard av nira,
liksom det idag finns vird av barn. Alternativt
utveckla nirstiendepenningen.



Forslag 10:
Involvera andra halsoaktorer

”For att fa hjilp med min sjukdom gér jag till sjukvarden, och for att fa hjilp med min hilsa gir jag
till gymmet”.
Det idr en inte helt ovanlig kommentar nir patienter tillfrigas om sin situation.

Nir 4 andra sidan friskvirdssektorerna och den ideella sektorn som verkar inom hilsodelen tillfrigas om
de skulle vilja vara med och stotta patienter mellan virdméten, ir svaret ofta vildigt positivt.

Utmaningen ir att fa sjukvarden med pa taget. Det finns ibland en kinsla bland patienter att virden inte
alls sjilva vill utveckla dialogen med dessa aktorer, som f6r manga spelar en stor roll just i tiden mellan
virdmotena.

Fysisk Aktivitet pa recept har provats, men upplevs fortfarande som en teoretisk produkt med lang vig

kvar.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att virden tillsammans med patienter och
nirstdende hjilper dll att bygga bron dill frisk-
vardsaktorerna och den ideella virlden. Mayo
Clinic har bérjat koppla ihop lokala friskvards-
aktdrer med patienter och nirstdende, och 4n s&
linge ser resultaten vildigt bra ut.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi efterlyser en dialog med politikerkollegor inom
kultur och fritid, men dven med politikerkollegor
inom den kommunala politiken. Vi uppmanar
ocksa till att inte glomma att detta maste ske i
ndra dialog med savil den privata som idéburna
sektorn — och med patientorganisationerna.

QL7
WAL . .
S3V%% Vad kan Sveriges regionala cancer-
LA
7“nv), center gora?
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Vi vill se utbildningar f6r de friskvardsaktorer som
girna vill vara med och utveckla bra losningar for
patienter och nirstdende. Vi vill att RCC hjilper
sjukvarden att bygga dessa nitverk, och girna
ocksa lyfta med dessa in i virdprogrammen och
dess arbete.

w Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill uppmuntra fler politiker att inse att all nara
och god vérd kanske inte behover utféras av den
formella sjukvirden. Anna Nergirdhs utredning
“God och nira vard” behover innehalla konkreta
forslag inom denna viktiga del. En mojlig vig att
gé kan vara att titta pd hur stadsbidragen ir utfor-
made mot den idella sektorn.
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Forslag 11:
Dra nytta av farmaceuternas kunnande

Fler och fler himtar numera ut sina mediciner via bestillningar pa nitet, men fortfarande gir mianga
till apoteken mellan virdmétena for att himta sina mediciner.

Alla som kdar pi Apoteket fir sedan sina mediciner med hjilp av en farmaceut eller ett apoteksbitride.
Varfor inte ta tillvara pa dessa tillfillen pa ett battre sdce?

Farmaceuter i synnerhet sitter pi stor kunskap och skulle kunna bidra till en storre tydlighet for
patienterna i vad medicineringen innebir och hur exempelvis biverkningarna ser ut. Det skulle ocksé vara
virdefullt om farmaceuterna i storre utstrickning dubbelkollade vilka mediciner en patient faktiskt tar.

Idag undviker manga patienter att ta vissa mediciner — och om inte alla mediciner tas spelar det mindre
roll vilka mediciner som &r utskrivna.

s,
. ) (4 . .
Vad kan den formella hilso- och _._*:‘"" Vad kan Sveriges regionala cancer-
. o .. - X3
sjukvirden gora? 'v,z...l\:‘, center gora?

Vi vill att virden ska se det som en mojlighet
att anvinda sig av de farmaceuter som mdter
patienterna mellan vairdmétena, och den kunskap
de besitter.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill att det i uppdragen mot hilso- och sjuk-
varden sikerstills att denna méjlighet inte gloms
bort. Det vore synd f6r bade varden och patienter
att inte anvinda dessa méten pa ett bra sitt, like
andra moten med vérden.
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Vi efterlyser ett utvecklingsarbete med Sveriges
farmaceuter. Det dr dags att anstilla process-
ledare som jobbar med att utveckla denna process.
Bjud dven in farmaceuter till de nationella vérd-
programgrupperna.

w Vad kan riksdagspolitikerna gora?

I slutbetinkandet av ”Nista steg mot en mer
jamlik halsa” tas farmaceuterna upp som en ut-
vecklingsmoijlighet. Vi vill se att detta genomfors.



Forslag 12:
Utveckla samarbetet med den kommunala omsorgen

Mainga patienter upplever att den kommunala omsorgen utgér ett ovirderligt stod. Risken finns att
detta gloms bort bland alla andra insatser som krivs for vissa patienter.

Hilso- och sjukvarden utvecklas i hog grad av tanken om varden f6r virden, men det 4r dags att snabbt
borja behandla ocksd omsorgen pé ett mer professionellt sitt. Som i allt annat finns en stor utvecklings-
potential, men resursen ir for viktig for att glommas bort.

I punkt sju i denna rapport finns exempel pa vad dven den kommunala varden skulle kunna hjilpa till att

rapportera in nir de indd finns hemma hos patienten, dir mellan alla virdmoten med sjukvérden.

Vad kan den formella hilso- och

sjukvarden gora?

Vi 6nskar att varden borjar se och dr med och
utvecklar den kommunala omsorgen. Vi upp-
muntrar virden till att ppna mojligheten for
bittre samarbete — f6r de behovs.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi tycker att landstingspolitikerna
borde nirma sig sina kollegor pid denna niva
och ta initiativ dll en pibérjad dialog. Vi vill
sitta press pa SKL att borja hitta nationella
16sningar pa detta.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi foreslar att man bjuder in representanter frin
den kommunala omsorgen till véirdprograms-

arbetet, arbetet med kvalitetsregister — och
framforallt till arbetet med beslutsstod i realtid.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill att de uppmuntrar det 16pande arbetet.
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Forslag 13:
Forbattra samarbetet med forsiakringskassan

Oerhort mycket tid i perioden mellan virdméten liggs idag pa att kommunicera och forséka na
fram till beslut med Forsikringskassan.

Inte sillan leder det till en stor frustration hos savil patienter som nirstdende — och Forsikringskassan.
Det hir ir ingen bra vig framat.

Idag behandlas manga patienter utifrin sin diagnos, men alla patienter 4r mer n sin diagnos. Alla
g g p g p g
patienter ir olika individer — som fér olika problem och utmaningar. Forsikringskassan maste bli bittre
pa att fanga detta.

Barncancerfonden har tillsammans med kliniker och Férsikringskassan byggt upp en nationell 16sning
dir alla som drabbas av barncancer far ett ssmmanhillet team av handliggare som kan sjukdomen cancer,
forstar att barn ir olika och inser skillnaden mellan en diagnos och ett barn. Varfor arbetas det inte sa i
fler ssammanhang?

Vad kan den formella hilso- och

Vad kan Sveriges regionala cancer-

sjukvirden gora?

Vi vill se en lista med f6rslag pa hur sjukvérden ser
att kommunikationen med Forsikringskassan kan
bli bittre.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill att de uppmuntrar det 16pande arbetet.
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center gora?

Vi vill se medling mellan den formella sjukvéirden
och Forsikringskassan pd en hog tjinstemanna-
nivd si att kommunikationen blir bittre. Det
behovs ocksd processledare i detta arbete.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?

Vi vill se ett rejilt omtag av Forsdkringskassan.
Det maste finnas smarta osningar att lira sig av
internationellt.



Forslag 14:

Dra nytta av potentialen med kliniska studier

Att fi vara med i en klinisk studie dr f6r minga patienter som att intrida i en magisk virld.

Trots att det ménga ganger kan ta mycket tid och engagemang sd inger det ocksa hopp — och en kinsla av

att f vara med och bidra till forskning och utveckling.

Problemet ir dels att kliniska studier ér sillsynta, dels att det saknas forskningssjukskoterskor. For att fa
antalet att vixa méste fler 4n forskarna engagera sig, inte minst patienter och nirstdende ihop med den
formella sjukvarden. Och det behéver inte bara vara biomedicinska studier. Det behdvs fler studier i allt

fran virdvetenskap till psykologi och ekonomi.

Vi ser ocksa att vi tillsammans maste verka for att implementeringen av goda resultat gdr mycket snabbare
i framtiden. Idag tar det ménga dr for ny kunskap att komma oss patienter och nirstaende tillhanda. Sa

behéver det troligtvis inte vara.

Vad kan den formella hilso- och
sjukvirden gora?

Vi vill ate det ska vara naturligt f6r den som
jobbar pa ett universitetssjukhus att verka for
att bra kliniska studier genomfors. Den formella

sjukvarden borde hjilpa till att tydliggora detta.

AVad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill ha en 6versyn att vilken forskning lands-
tingen sjilva finansierar. Girna mer patientnira

och kliniknira forskning.

s\,
S ( . .

S2%"%% Vad kan Sveriges regionala cancer-
-

v,

:
;’;,..I\:‘, center gora?
Vi onskar att RCC hjilper oss med att tydlig-
gora den nationella cancerstudiedatabasen, samt
sikerstilla att den alltid 4r uppdaterad. Vi efter-
lyser ocksd hjilp att underlitta registerstudier
ytterligare. Det saknas inte data, snarare sitt
att anvinda den. Vi vill ocksa att RCC hjilper

patienter och patientorganisationer att designa
nddvindiga forskningsstudier.

w Vad kan riksdagspolitikerna géra?

Vi efterlyser bittre och mer effektiva forsknings-

satsningar. Att vara en s stor finansidr som staten
dr innebir ocksa ett ansvar.
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Hur snabbt kan vi komma igang...

Forslag Snabbt Medel-  Lingsamt

snabbt

1: Uppmirksamma vad som ir viktigt fér varje individ
i olika skeden

2: Mojliggor individanpassad samverkan med varden
3: Stotta patienter och nirstiende i att stirka sina
personliga relationer

4: Skapa mojligheter for patienter och nirstiende att
komma i kontakt med varandra och dela erfarenheter

5: Forstirk egenvarden

6: Beakta komplementir medicin och placeboeffekter
7: Mojliggor l16pande inrapportering av symptom och
aterkoppling fran virden

8: Kartligg vad det ir som gor att vissa mar
ganska bra, trots cancerdiagnos

9: Se och virdesiitt Sveriges storsta utévare av vird och
omsorg; de nirstiende

10: Involvera andra hilsoaktorer

11: Dra nytta av farmaceuternas kunnande

12: Utveckla samarbetet med den kommunala omsorgen
13: Forbittra samarbetet med forsikringskassan

14: Dra nytta av potentialen med kliniska studier
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...om vl arbetar tillsammans?




Bygg broarna tillsammans

Hilsa 4r komplext och manga olika delar och aktdrer inverkar. Hilsa handlar om st4d till egenvard, om
tidig uppticke och om bra vard — om och nir nagot hinder, eller I16pande vid kronisk skada eller sjukdom.

Hilsa handlar om att bygga broar mellan aktdrer — inte enskilda smé dar. Hilso- och sjukvirden ir
oerhort viktig vid alla virdmoten. Den utveckling som sker inom likemedelsforskningen och den
medicintekniska forskningen ir fantastisk. I den hir rapporten har vi forsoke berdtta att ocksd det
som sker diremellan spelar stor roll. I slutindan handlar det om att se de manga aktérerna utanfor
sjukvarden, och hur vi bygger broar mellan alla.

Ingen ir viktigare 4n den andra, och allas insatser har betydelse. Men det ir inte heller sa att en 16sning

fungerar for alla. Vi maste skapa l6sningar som passar varje patient, varje nirstiende — och inse att
l6sningarna manga ganger ser annorlunda ut 6ver tid.

% Vad kan vi alla gora?

%

Lira oss av de 14 punkterna och verka fér gemensamt livslangt lirande bland alla parter. Det ér centralt
att vi alla 4r med och bidrar till vir medborgarigda hilso- och sjukvard och omsorgen.

Om vi i storre utstrickning borjar se det faktiska resultatet av allas insatser, exempelvis genom de patient-

rapporterade hilsoutfallsmatten, si kommer vi inse att detta verkligen handlar om ett multidiciplinirt
agerade dir alla har sina unika talanger att bidra med.
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Tack for att du har last!

Ett sarskilt tack till Cancerfonden.
Utan er hjilp hade inte denna rapport kommit till.

Cancerfonden  #

Vi vill ocksa rikta ett sirskilt tack till Professor Roger Henriksson
for all hjilp och att du aldrig glommer oss patienter och néirstiende.
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