Broschyren &r framtagen av Patient- och narstaenderadet vid
Regionalt cancercentrum Vast. Den riktar sig till dig som arbetar
eller ar beslutsfattare inom halso- och sjukvarden i Sverige.

Pa cancercentrum.se/pnrvast kan du lasa mer om vart
arbete och ladda ner den har broschyren for utskrift eller tryck.

Las mer om patientsamverkan och hitta ditt regionala rad:
cancercentrum.se/patient-rad
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Sa vill vi ha det!

Patienters och narstaendes onskemal om
omhandertagande och bemdtande i cancervarden

Alla patient- och narstaenderad vid Sveriges
regionala cancercentrum star bakom materialet.



https://cancercentrum.se/omrcc/patientsamverkan/patientochnarstaenderadetvast.8695.html
http://www.cancercentrum.se/patient-rad
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Cancer — en resa
mellan hopp och fortvivlian

Den hir skriften riktar sig till dig som arbetar eller 4r beslutsfattare
inom hilso- och sjukvarden i Sverige. Den dr framtagen av Patient- och
nirstdenderddet vid Regionalt cancercentrum vist. Vi i radet har alla

erfarenheter av cancer, antingen som patienter eller nirstiende.

Vara upplevelser skiljer sig at, men vi har ett minne gemensamt. Vi minns
alla nér och hur vi fick vart cancerbesked. Det har varit en lang resa dir
vi har pendlat mellan hopp och fértvivlan. Ibland har minnena etsat sig
fast och vi minns dem som igdr, fast det kanske har gatt manga ar. En
del av oss har Gverlevt var cancer och dtervint till en ny och annorlunda
vardag, Livet blir aldrig detsamma efter en sd allvarlig sjukdom. For andra

ville 6det annorlunda och de finns tyvirr inte lingre hos oss.

Har vill vi ge vara perspektiv pd vad det innebir att drabbas av cancer.
Genom att férmedla vira upplevelser och erfarenheter vill vi bidra till
att cancervarden i framtiden ska priglas av en bittre helhetssyn, bade
vad giller omhindertagande och bemétande. Vi har valt att fokusera pd
de omraden som vi anser ér viktiga och bor forbittras; kommunikation,
psykosocialt stéd, helhetsansvar, sexuell hilsa, cancerrehabilitering samt

Min vardplan.

Var férhoppning ar att du ska anvinda detta material som st6d, inspira-
tion och hjilp i att beméta och forstd vir situation — bade vi som ir sjuka
och vi som stir ndra. Vi vill ocksi att du som ar beslutsfattare ska fi en
storre forstaelse for vara behov och ta hinsyn till dem vid planering och

beslut.

Patient- och nérstaenderdidet

vid Regionalt cancercentrum vést
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Ge o0ss stod att leva 1 ovissheten

Att fa cancer innebar en trygghetsforlust, ibland for resten av livet. Det kan
leda till att man lever med en standig beredskap och oro for att sjukdomen
ska komma tillbaka.

Cancer vicker oro och dngest, bdde hos oss som drabbas och hos oss som ir
nirstdende — vuxna som barn. Ridslan kan litt ta 6ver och manga av oss som drabbas
tror att cancern innebir slutet pa vara liv. Vissa av oss borjar planera sin begravning

och tinker pd att skriva sitt testamente.

Det som gor cancer si skrimmande dr att det gar att stéilla diagnos och skriddarsy
limplig behandling, men det gar inte alltid pa férhand att avgéra om behandlingen
kommer att bota. Det innebir att vi kommer att leva med ovisshet under méinga ar

och minsta symtom kan trigga iging ridsla och oro.

For dem av oss som har en kronisk cancer blir tillvaron 4nnu mer osiker. Vissa av
oss lever i korta intervaller frin undersékning till undersékning, i en kinslomassig
berg- och dalbana. Livet blir aldrig detsamma, vare sig f6r den som ir sjuk eller f6r de
nirstdende. Dessvirre kan inte alla botas dnnu. Alltfér manga dor av sin sjukdom och

limnar nirstiende med ensamhet, sorg och saknad.



Skapa mojlighet for narstaende
att vara delaktiga

Vart forsta intryck av sjukvarden far vi ofta genom kallelsen. Det ar viktigt
att kallelsen ar utformad sa att den &r tydlig. Vi vill garna veta vem vi ska
traffa och att narstaende ar valkomna.

Att uppmuntra oss att ta med nirstiende kan uppfattas som att vi kommer att fa ett
daligt eller tungt besked. Men om det blir rutin uppmirksammas dven de nirstdende.
Att nirstidende som vill vara delaktiga ocksé ska fa information om sjukdom, behand-
lingar och annat de behéver veta. Vi uppskattar dven att fa veta si mycket som moijligt

infér besoket si att vi kan férbereda oss bade mentalt och praktiskt.

Under besoket ér det viktigt att vi kinner att det finns acceptans och respekt for oss
som personer och for vira reaktioner och tankar. Det innebir att virdmedarbetarna
ser hela mig och alla mina behov. Vi vill girna att ni ska vara pélista och kinna till
var aktuella situation och sjukdomshistoria. I stérsta méjliga mén vill vi triffa samma

personer vid vira besok pa kliniken.
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/@: Las mer pa cancercentrum.se/patientsamverkan
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Tala med oss om mgjligheterna

Allra kansligast ar vi i vart innersta. Att hoppas pa det basta och anda
forsoka forbereda sig for det varsta blir en strategi for att klara sig
genom langa dagar och natter.

Nir sd mycket blir tungt i tillvaron dr behovet av hopp och trést stérre dn nagonsin.
Ovisshet och vintan, till exempel pa provsvar och remisser, tir pa krafterna och kan
skapa onddig ridsla, oro och angest. I den situationen blir vi extra kinsliga f6r ord,

uttryck, tonfall och minspel.

Béde patienter och nirstiende beh6ver hopp och tillit f6r att orka med allt sjukdomen
f6r med sig. Hjilp oss att se méjligheter och tala med oss om dessa, trots allt det svéra.
Ge oss hopp om att leva ett tag till, hopp om att slippa smirta, hopp om att bli fri frin

cancern om det ar realistiskt.

Sig aldrig att det inte finns ndgot mer att gora frin virdens sida! Det finns alltid ndgot
att géra, dven om cancern inte gar att bota. Genom ett palliativt f6rhallningssitt finns
goda moijligheter att tillgodose patienters och ndrstiendes prioriterade behov. Fler tips

pé vad du ska tinka pd vid svira samtal finns pa nista sida.
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Var rak, arlig och lyhord

Under cancerresan kan vi fa tunga besked. Det kan handla om att vi har
cancer, att sjukdomen eventuellt har spridit sig, eller att den inte langre gar
att bota. Det ar viktigt att du som arbetar i varden ar rak och tydlig, men
samtidigt lyssnar in vara kanslor och upplevelser.

Svira besked far inte bara handla om information. Alla ska métas av drlighet och klara
besked pi ett sa skonsamt sdtt som mojligt. Under samtalet méste det finnas tid fér
reaktioner och frigor. Friga girna hur mycket vi vet om sjukdomen. Var lyhérd f6r
vad och hur mycket vi vill veta. Bekrifta vira reaktioner och sitt ord pa det du ser, till

exempel genom att fraga: ”Jag ser och forstar att du dr upprord, vill du prata om det?”
Stall ocksa girna fragor som:

* Hur har ni det hemma?

* Hur fungerar vardagen?

* Vilket stod fir du och dina nirstdende?
* Hur gir det med barnen?

* Vad ir viktigast for dig just nu?

Om vi som ér patienter blir kvar pa sjukhuset efter ett svart besked ér det viktigt att
dven nirstdende kan fi mojlighet att stanna Gver natten. Vi behéver tid och utrymme

att tillsammans borja bearbeta beskedet.

= i Mer stod for samtal vid allvarlig sjukdom finns pa
N cancercentrum.se/samtalvidallvarligsjukdom
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Ge 0ss en vardplan och
tydlig skriftlig information

Nar vi far veta att vi har cancer kan vi tappa fotfastet. Nar framtiden blir
oviss och allt blir kaos i tillvaron behdver vi nagot att halla oss i — att veta
vad nasta steq ar.

Om det dr mojligt vill vi fa en Gversikt ver hela den planerade behandlingen. For
att 6ka var delaktighet i virdprocessen behdver vi fa individanpassad information
tillgdnglig infor alla beslut som 161 véir behandling, Som stéd f6r vart minne behéver
vi fa skriftlig information. Efter varje méte med virden ska vi ha med oss en dter-

koppling, till exempel tid fér nidsta besok, provtagning, behandling eller telefontid.

For varje cancersjukdom ska det i Min vardplan finnas information om sjukdomen,
om behandlingar och om samhilleligt stod som komplement till informationen pa
1177.se. Vi ska ocksa fa information om ritten till ny medicinsk bedémning dven i en

annan region an var cgen.
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Vi vill ta vara pa de rittigheter som Patientlagen ger oss. Vi vill ha och ér beredda att
ta en mer aktiv roll. For att vi ska kunna géra det behéver vi hjilp med att ta fram
relevant information for att sjilva kunna fatta beslut. Det kan bli sdrskilt svirt om

det finns flera likvirdiga behandlingsalternativ. Vi kan behéva guidning och dven
rekommendationer fér att komma fram till det som blir bast f6r oss. Om vi sjilva vill
sd kan véra nirstdende ocksd fa mojlighet att paverka och delta i valet av behandling.
Patienter och nirstiende som fir mojlighet att vara mer delaktiga och involverade i sin
egen vard och behandling ér i hégre grad néjda och tillfreds med cancervarden. Vi vill
ocksd medverka vid uppféljningen av behandlingsresultat, upplevd hilsa och livskvali-

tet for att 4stadkomma bittre 16sningar f6r framtidens cancervard.

Eftersom det finns ménga killor som ger missvisande information dr det bra om vi far
uppgifter om tillférlitliga webbplatser. Det dr ocksa viktigt att vi far information om
olika patientorganisationer. De kan erbjuda information och stéd till bade patienter

och niarstiende.

- - . Las mer om vad Min vardplan ska innehalla, hur den
~ ska anvandas och ladda ner en mall pa cancercentrum.se/mv

«  Patientlagen (2014:821) finns pa riksdagen.se
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Erbjud en fast vardkontakt
och stod fran hela teamet

Under hela cancerresan ar det viktigt for oss patienter och for vara
narstdende att veta vem som har ansvar for oss och vart man kan vanda
sig vid oro och behov av stod.

Att det finns ndgon man alltid kan vinda sig till och som vid behov kan slussa oss
vidare dr nédvindigt for var trygghet. Alla patienter har ritt att fa en kontaktsjuk-
skoterska. Det dr ocksa viktigt att tydliggéra vem som har helhetsansvaret och vem
som ansvarar for de aktiva 6verlimningarna mellan olika virdenheter. Alla patienter
ska ocksa kunna fa st6d av ett komplett vardteam, si att vi kan fa rad och hjilp vid

sirskilda behov. Det kan till exempel gilla:

* kost * ckonomiska frigor

* fysioterapi * biverkningar

* fotvird * sexuell hilsa

* tandvird * hemtjinst och hemsjukvard

* sjukskrivning * arbetsterapi

* sjukresor * psykosocialt och existentiellt st6d |

Cancerrehabilitering kan vara aktuellt fére, under och efter cancerbehandling.

Insatserna syftar till att individen kan dterfd och bibehilla bista méjliga arbets- och i |

funktionsférmaga samt livskvalitet. Vi vill att du som arbetar i cancervirden stottar -
oss hir, med sirskilt fokus pa personcentrering, Anvind hilsoskattningsverktyget I (' a
' &
I ‘

tillsammans med oss. Det dr ett effektivt instrument f6r psykisk och fysisk avstimning

och upprittande av en individuell cancerrehabiliteringsplan.

_ Las mer om teamarbete, aktiva 6verlamningar och
~ kontaktsjukskadterskans roll pa cancercentrum.se/kssk
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Se till hela var livssituation

Att bli bemott och fa forstaelse for att det inte "bara” &r cancern som kan
bli ett problem ar oerhért viktigt. Det &r mycket annat i livet som kan pa-
verkas, beroende pa alder och livssituation — fran ekonomi och arbete eller
studier, till mojligheten att fa barn.

Cancer sitter manga spar och kan fa langvariga konsekvenser. Inte minst drabbas var
och familjens ekonomi pd grund av inkomstbortfall och kostnader fér behandling,
likemedel och sjukresor. Nir man far en cancerdiagnos forsvaras mojligheterna att

teckna forsikringar, framfor allt personforsikringar.

Vissa cancersjukdomar och behandlingar kan paverka fertiliteten. Dérfor dr det viktigt
att erbjuda atgirder for att bevara fertiliteten. Sjukdomen kan ocksa gora att man inte

godkinns som adoptivférilder, vilket i férlingningen kan leda till barnléshet.

De flesta som fir cancer eller dr nirstiende utsitts alltsd for stora pafrestningar utéver
sjilva sjukdomen. Darfér behdver vi stéd pa olika sitt. Vi behéver fa information
om vira samhilleliga rittigheter och erbjudande om psykosocialt stéd, bade i form av

samtalsstéd och annat stéd. Lds mer om det pa nésta sida.

Cancerbehandlingar kan ge ménga biverkningar som kvarstir linge eller uppkommer
efter ling tid. Det ar viktigt att medarbetare i varden bedomer patientens férmagor
utifran ett helhetsperspektiv och kommunicerar det till arbetsgivare och olika hand-
liggare. Det dr ocksa viktigt att virden har en vil fungerande samverkan med olika

aktorer som vi motet.

Y +  Rad och stdd vid cancer. 1177.se
P> ~ . Om adoption: adoptionscentrum.se

Om personforsakring: konsumenternas.se
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https://www.1177.se/sjukdomar--besvar/cancer/rad-och-stod-vid-cancer/rad-och-stod-vid-cancer/
http://www.adoptionscentrum.se
http://www.konsumenternas.se

Erbjud psykosocialt stod till
bade patienter och narstaende

Ordet cancer ar skrammande. Sjukdomen forknippas med smarta, lidande
och dod. Cancern satter sig i psyket och drabbar hela familjen.

Dirfor kan bade patienter och nirstiende behéva psykosocialt stod. En kartliggning
av behovet ska goras kontinuerligt och utgdr en del av behandlingsplanen. I samband
med livshotande sjukdomar blir de existentiella fragorna sdrskilt patagliga. Det ér

viktigt att det finns mojlighet att ta upp och diskutera dessa frigor och fa samtalsstod

av kurator, psykolog, sjukhusprist eller motsvarande.

Foér manga kan det dven vara en god hjilp att tala med och kanske triffa ndgon som
har haft samma sjukdom. Att fi hora deras erfarenheter av operation och behand-
lingar och fa veta att det faktiskt har gatt bra kan ge trést och kraft till den som stir
infér samma upplevelse. Aven nirstiende kan fa hjilp och stéd genom att prata med
andra nirstiende. Manga patientféreningar har dven utbildade stédpersoner som har

moralisk tystnadsplikt.

Att vara nirstiende till ndgon som har cancer ir ofta mycket pifrestande. Minga kan
kanna vanmakt och frustration 6ver att inte kunna géra mer och en ridsla for att bli
limnad ensam. Barn och ungdomar ér sirskilt sairbara. De behéver bli sedda, fa saklig

information och kan dven behéva professionell hjilp i denna utsatta situation.

=~ < . Broschyren "Hur kanns det? Nar nagon nara dig har fatt
Q cancer”. S6k pa "Hur kdnns det” pa cancercentrum.se

. Halso- och sjukvardslagen, kapitel 5 paragraf 6-7:
"Séarskilda skyldigheter i fraga om barn”: riksdagen.se
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Hjalp oss hitta tillbaka till narhet,
lust och trost

Vi vill vaga vara nara varandra dven efter cancerdiagnosen. Narhet ar
viktigt for de flesta av oss och sarskilt i situationer som skakar om var
tillvaro. Hjalp oss att hitta tillbaka till narhet och att vaga prata om det.

Nirhet kan vara att bara vara tillsammans. Narhet dr virme, 6mhet och beréring. Det
handlar om att finnas till f6r varandra i vardagen och nir det krisar. Det handlar om
att vara vid varandras sida, att ha vinner som bryr sig och nira och kira som accepte-
rar oss precis som vi ar. Det ger en djup trygghet och tillit i vardagen. En tillit som latt

kan gi forlorad i en krissituation.

I en parrelation kan pafrestningarna vid en cancersjukdom bli stora och det kan bli
svért att anpassa sig till den nya situationen. De invanda rollerna férindras bade f6r
den som ir frisk och f6r den som dr sjuk. Det dr en turbulent tid som paverkar det
normala samspelet, samlivet och intimiteten. Vi kan fa svirt att hantera kontakt,
kirlek, virme och nirhet som dr sa viktiga i en relation. Vi vigar kanske inte lingre
roéra vid varandra och kan férlora sexualiteten. I den situationen ar det viktigt att vi fir
hjilp sa att vi kan hitta tillbaka till varandra och var lust sa att den kan bli till glidje,

njutning och aterskapa intimiteten.

Relationerna med nira och kira, vinner, kollegor och grannar paverkas av cancern.
Vi lingtar efter att fa forstaelse och trost nir vi drabbas. Att héra av varandra och fa
triffas som forr kan gbra att vi upplever lindring och littnad. Att fa vara oss sjilva

med allt vad det innebdr blir viktigt.

- / . Broschyren "Sexuell halsa och rehabilitering vid cancersjuk-
dom" framtagen av Sahlgrenska Universitetssjukhuset pa
~ eftercancern.se

Boken "Sex, samliv och prostatacancer” framtagen av
Prostatacancerforbundet: prostatacancerforbundet.se
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" Sexuell och reproduktiv halsa definieras som ett
tillstand av fysiskt, kanslomassigt, psykiskt och socialt
valbefinnande | forhallande till alla aspekter av
sexualitet och reproduktion’

Folkhalsomyndigheten/Sexuell och reproduktiv halsa och rattigheter

"Sexualitet ar en del av att vara manniska och ar ett
grundbehov och en aspekt av att vara mansklig, som
inte kan skiljas fran andra livsaspekter. Det handlar
inte bara om avsaknad av sjukdom, dysfunktion eller
skada och ar darfor inte synonymt med sex. Det hand-
lar inte heller om huruvida personen kan fa orgasm
eller inte. Sexualitet ar mycket mer: den finns | energin
som driver manniskor att soka karlek, kontakt, varme
och narhet; den uttrycks i kanslor, rorelse och beroring.
Sexualiteten paverkar tankar, kanslor, handlingar och
gensvar och genom detta den psykiska och fysiska
halsan.'

WHO/Sexual and reproductive health and rights
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Ge 0ss stod aven efter
avslutad behandling

Ofta upplever vi ett starkt behov av stéd nar behandlingen ar avslutad och
den regelbundna kontakten med sjukvarden upphor. Under behandlingen
ar vi fokuserade pa att klara oss igenom den och manga stanger inne sin
oro och angest.

Dessa kinslor kan komma upp i ett senare skede, nir vi forvintas vara glada Gver att
behandlingen dr klar och livet forvintas gi tillbaka till det normala. I den situationen
kan ménga behéva stéd, till exempel genom samtal med en kurator eller psykolog;
Manga patientféreningar samt olika fysiska och digitala métesplatser, sisom Kraftens

hus, kan erbjuda gott stéd genom samtalsgrupper, triffar, foreldsningar och aktiviteter.

Efter avslutad behandling 4r det viktigt att vi far information om eventuella symtom
som kan tyda pa att sjukdomen har kommit tillbaka. Det 4r ocksa viktigt att uppmirk-
samma att vi kan drabbas av sena biverkningar och behandlingsskador dven langt efter

avslutad behandling och att vi dd kan behdva specialistvard igen.

Niir vi dr svart sjuka och kanske i livets slutskede blir vart virdbehov storre.

For oss som vill vardas hemma ar det viktigt att snabbt f ritt vird om behovet skulle
uppsti sa att bade vi och vara nirstiende ska kinna trygghet. S langt det 4r méjligt
vill vi sjdlva bestimma var vi vdrdas. Det dr viktigt att det finns vil fungerande
hemsjukvird och palliativ specialistvard for oss som vill virdas hemma, samt tillgang

till hospice f6r oss som inte kan eller vill virdas hemma.

A

och palliativ vard. Du hittar dem i Kunskapsbanken pa

~ ~ Las mer i de nationella vardprogrammen for cancerrehabilitering
Q cancercentrum.se
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