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‘ 71 ar alla olika och alla forandras over tid. Att fa cancer
ar livsomvalvande for de flesta. Bade for den som blir
patient, men ocksa for dem som star nara.

Den svenska halso- och sjukvarden fungerar 1 grunden bra,
aven om det finns alltid forbattringsatgarder. Ska vi na excel-
lenta resultat for varje manniska maste vi vaga tanka nytt.

Vi maste vaga se helheten och vardera och utveckla det som
sker mellan vardmotena. Vi maste starka oss medborgare
kring allt det som vi sjalva kan bidra med, men samtidigt inse
att det vi kan och orkar varierar 6ver tid.

Om vi bygger battre broar mellan de olika aktorer som har
stor betydelse och inverkan pa slutreslutatet kan vi komma
framat tillsammans.

Det har ar en rapport med 14 idéforslag fran tre patient-

foreningar. Vi hoppas att den kan vidga perspektiv och att
den kan agera ett underlag for oss medborgare, patienter och
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ELAKARTAD
HJARNTUMOR

arje ar insjuknar ca 600 personer i Sverige

med elakartad hjarntumoér. Hjarntumorer

ar vanligast bland aldre personer men drabbar
manniskor i alla aldrar. Merparten av hjarn-

tumorerna tillhor gruppen gliom, dar glioblas-
tom ar den vanligaste och mest aggressiva
tumoren. Den drabbar ca 400 personer per
ar i Sverige. Trots behandling ar medi-
anoverlevnaden for glioblastom 14
manader.



EVAS TID MED HJARNTUMOR

Evas pappa dor nagra manad-
er innan hon far diagnosen
att hon har samma sjukdom.
Eva vet darfor redan fran diag-
~ nosbeskedet vad som finns att
vanta. De 364 timmarna under
~_ forsta aret ar hon 1 praktiken hela’
~ tiden pa Karolinska Universi- :
e tetssjukhuset. Tiden innebir tre
~— operationer, stralning, cellgiftsbe- -

handling och kuratorsbesok.

: Eva fick
diagnosen Glioblastom
den 1:a september 2014.
Under fdrsta aret med hjdrmtumir 'y
sa var hon i varden 364 timmar {rod)
och fick hjdlp av socialtjinsten under
30 timmar (gul). Eva 3gnade
7 851 timmar at egenwvard (bld) och
under 720 timmar fick hon
hjalp av sin make
Wilmar {grén).

Eva och Wilmar far efter ett
tag hjalp med hemtjanst som
inte fungerar sa bra. Eva lagger
mycket av sin egenvardstid pa
att forsoka hitta kliniska studier
som hon eventuellt skulle kunna
fa vara med 1. Bade 1 Sverige och
utomlands. g~
T T e = Andra aret behover Eva hjalp

§ ‘ H av Wilmar for att klara i
sig. Wilmar ar nu bade make,
foralder till deras tva barn,
forsorjare och vardgivare. Evas
mamma finns ocksa dar som ett
ovarderligt stod. Sista tiden 1 livet &=
orkar inte Wilmar ta hand om '"

-

Under Evas
andra ar med hidrntuméar
tillbringade hon sammanlagt
; 2 880 timmar i varden (rod)
S och fick hjdlp av socialtjgnsten i 210
timmar (gul). Under hennes sista nio
manader i livet 54 behdvde hon
hyélp av sin make Wilmar under
3 750 timmar (gron).
Eva avled den 25:¢ maj

2016, ;

pa palliativ vard.

Raknat 1 antal timmar tillbrin-
gade Eva 12 121 timmar mellan
vardmoten och 3 484 timmar

inom sjukvarden och omsorgen.

andra. Men tiden mellan vard-
e g MOten utgor en stor del av sjuk-
= = domstiden. Det ar denna tid vi

s maste ta tillvara.
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DEL ETT:

EGENKONTROLL OCH EGENVARD

Fore vardmoten

1. VAD AR VIKTIGT FOR MIG JUST NU?

Den som far ett cancerbesked har ofta
lite tid over att fundera kring fragor
som “vad ar viktigt for just mig?”’, och
“hur ser en bra dag ut?” — trots sjukdo-
men.

Nar vi fragade 100 personer som diagnosticer-
ats med en malign hjarntumor om de kianner att
sjukvarden vet vad som ar viktigt just nu, {or just
dem, svarade ingen att deras team vet vad som
var viktigt for just dem, 1 just det tillfallet.

Vi vet att det ar viktigt att kanna delaktighet 1
den egna varden. Men det kraver motiverade
medaktorer. Manga patienter gor insatser kring
sin egen halsa, men fa av dem delar med sig av
det till varden.

Om alla parter — patienterna, de narstaende och
varden — kontinuerligt kinner till vad som verkli-
gen spelar roll sa kan vi uppna det som ar viktigt
for varje individ.
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Vad kan den formella hdilso- och
sjukvarden gora?

Vi efterlyser ett annu storre intresse for
vad som ar viktigt for oss. Vi vill att varden
staller fragan vid flera tillfillen och tillsam-
mans med oss patienter och narstaende
testar olika atgarder for att forsoka uppna
vad som ar viktigt.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center (RCC) gora?

Vi tror att RCC kan hjélpa till att utbilda
den formella varden kring vad som ar vik-
tigt och vilka atgarder som fungerar. Ett
satt kan vara att utveckla kvalitetsregistren
till att fungera som beslutsstod 1 realtid.
Genom att koppla samman kunskap som
erhélls 1 vardprogrammen blir aven de up-
pdaterade 1 snabbare takt.

Vad kan landstingspolitiker gora?
Politiker 1 landstingen kan ha en viktig
roll 1 att aktivt stotta den rorelse som SKL
ar med 1 kring ”Vad ar viktigt for mig?”.
Hjalp till sa att detta inte blir ett kortsiktigt
projekt, utan stotta den medborgardrivna
rorelsen.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vart mal ar att fa fler att forsta att kunskaps-
styrningen inte bara ska vara en l9sning
for varden av varden, utan att det blir en
16sning medborgare, patienter och den for-
mella varden emellan.

2. VILKEN SAMVERKAN VILL JAG HA

MED SJUKVARDEN?

Vissa patienter vill ha mycket kontakt
med varden, andra mindre. Nar varden
som idag 1 stor utstrickning utgar ifrdan
den egna verksamheten, kan det leda
till en patientkontakt som inte passar
alla.

Den som har diagnostiserats med cancer tvingas
forbereda sig for ett antal uppfoljande besked
om tillstandet for tumoren — om den har vuxit
eller minskat, och om det kravs nya ingrepp. Nar
sadana besked ska ges kommer en kallelse till ett
halvtimmesbesok hos en lakare, och besoket ska
da ske pa plats pa sjukhuset.

Det kan krava mycket av saval patienten som de
narstaende att fa till det motet. Att lyckas gora
sig 1 ordning, ta sig till sjukhuset, fa beskedet och
sedan ta sig hem kan te sig enkelt for manga. For
andra ar det nastintill omgjligt. Vi vet att det kan
vara viktigt for manga att sitta 6ga mot 6ga med
lakaren, medan det for andra kan kannas betyd-
ligt tryggare att fa besked 1 hemmet.

Dettagarigen vad galler informationsinhamtning
om sjukdomen. Vissa patienter och narstaende
vill veta exakt vilka studier som pagar kring den
egna diagnosen. Andra vill inte ha nagon infor-
mation alls.

Om patienter och narstaende infor varje vard-
mote kan bli battre pa att tanka efter och beskriva
hur de foredrar sitt engagemang, och om varden
vagar stalla sadana fragor och agera utifran sva-
ren, skulle det resultera 1 mycket mer flexibilitet 1
dagens ganska inflexibla system.
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Vad kan den formella hdlso- och
sjukvarden géra?

Vi vill att varden boérjar att systematiskt
fraga oss hur vi foredrar vart engagemang.
Utifran detta kan man sedan skapa losning-
ar dar den formella varden pa lokal och
regional niva kan agera pa den typ av en-
gagemang som vi foredrar.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi efterlyser stod till hela vardkedjan och
kontaktsjukskoterskorna 1 detta arbete.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi efterlyser inga egna losningar utan att
politiker lar av dem som redan ar igang
med detta arbete. Men de maste se till sa
att engagemang inte styrs och begransas av
ersattningsmodellerna.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vi vill se en oversyn av vilka lagar som
bromsar detta idag.

“Nér min fru fick en
hjirntumor var det viktigt
for oss att bygga en dialog
med virden, och ibland fa
siga att viiperioder inte
orkade. Attvarden da klev
fram var oviirderligt”



E

Mellan vardmoten

3. VEM BRYR SI6 OM MIG, OCH VEM
BRYR JAG MIG OM?

Soctala relationer har en vildigt stor
verkan pd var hilsa, men de har ocksa
en tendens att underskattas. Tiden mel-
lan vardmétena behover inte bara in-
nebdra vantan, utan kan ocksd ses som
utrymme att stirka mina relationer.
Det paverkar inte bara livskvalitéen utan
ocksa overlevnaden.

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

Den enda som vet som bryr sig, och vem man
bryr sig om, ar patienten. Alla patienter har
ocksa unika situationer. Om patienten 1 storre
utstrackning, med hjalp om det behovs, kan rita
upp en enkel skiss av hur situationen ser ut just
for hen vore det viktig information att delas med
den formella varden.

De kan 1 sin tur hjalpa till med olika tips. En
sadan Oovning mellan vardmoten gor inte bara
stor mental skillnad for patienten. Det ar ocksa
valdigt nyttigt for de narstaende.
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Vad kan den formella hdilso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att varden annu mera borjar se,
vardera och utveckla metoder for hur vi
tillsammans kan stirka personliga rela-
tioner mitt 1 en diagnos. Om fler kan se
detta tidigt kan det tydliggéra vad hélso-
och sjukvarden kan gora och inte kan géra
— och hur relationen med narstaende kan
se ut.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi vill att RCC nationellt och 1 samverkan
prioriterar och utvecklar kunskaper kring
relationer nar man har en cancersjukdom.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi efterlyser ett helhetstinkande dar alla
aktorer ingar, och dar det uppmuntras att
hitta l6sningar gemensamt.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vi vill se en tydligare markering av vil-
ka viarderingar som bygger gemenskap.
Sverige har ett stort antal ensamhushall.
Vem ser dem?



Vad kan den formella hdilso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att varden ska vara med och tillsam-
mans med patienter och narstaende satta
upp permanenta strukturer kring denna typ
av moten. Idag remitteras till rehabilitering
— nar kan det remitteras till ett “patient re-
covery collage” for cancerdrabbade?

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi efterlyser ett stod bade nationellt och
regionalt for att lagga fast dessa strukturer.
Vi vill ocksa se en medverkan till mer forsk-
ning pa omradet, sa att det gar att utvarde-
ra idén vetenskapligt.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill se ett vardval for ”Patient Recovery
Collage”-tanken, kanske pa prov 1 ett antal
landsting.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vi vill se en forandring 1 lagstiftningen
kring integriteten 1 dessa fall.

4. HAR NAGON ANNAN DRABBATS AV
SAMMA SJUKDOM? KAN VI LARA AV
VARANDRA?

Den som vet bast hur det dar att leva med
en cancerdiagnos dr den som har den.
Det finns en otrolig potential 1 att mellan
vardmeotena utveckla denna kunskaps-
bas - en slags matchmaking.

Redan idag sker ett arbete inom patientforening-
arna, dar patienter kan motas och dela erfaren-
heter. Detta skulle kunna ske 1 storre omfattning.
Inom psykiatrin 1 England har man framgangs-
rikt startat ”Patient Recovery Collages” dar per-
soner som har befunnit sig 1 samma situation nu
hjalper andra. Detta har visat sig uppna fantas-
tiska resultat. Man kan inte helt likstdlla en psy-
kisk svar sjukdom med cancer men vi kan se hur
vi kan ta delar av dessa erfarenheter vidare.

Vissa losningar pa detta kan ocksa vara digitala
men som vanligt sa kravs det nog en kombina-
tion och framforallt olika alternativ.

Denna mojlighet bor ocksda kunna skapas for
narstaende.
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5. VAD KAN JAG GORA SJALV?

Vid cancerdiagnosen stiller sig manga tva

Jfragor: var far jag bra vard? Och vad kan

jag nu gora sjilv? Den sista fragan dr rele-

vant nar det kommer till egenvard.

Manga blir motiverade att gora saker sjalv efter att
diagnosen har kommit. Men hur ska vi uppmuntra
till egenvard?

Socialstyrelsens definierar egenvard som “ndr ndgon
mom hdlso- och sjukvdrden har bedomt att en person sjily
eller med lyalp av ndgon annan kan utfora en hdlso- och
sjukvardsatgard”. 1 manga vardprogram for olika
cancerdiagnoser stod det tills inte for sa lange se-
dan att egenvard ej var relevant.

WHO:s definition ar: “formdgan av indwider; anhiriga
och nérstaende att framya och vidmakthalla halsa, forebygga
sjukdom samt hantera hilsorelaterade utmaningar med eller
utan stod av vardpersonal”.

Att1samrad arbeta for att starka individers forma-

ga att hjdlpa till med sin egen hélsa, skulle leda till
riktig egenvard 1 varldsklass.
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Vad kan den formella hdilso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att varden redan nu mentalt an-
tar WHO:s definition och bérjar se mo-
jligheterna med egenvarden. Vi wvill att
varden starker individen att gora saker
sjalv, varderar det och borjar samla in data
(se kommande punkt 7).

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi vill att RCC anstéller processledare for
egenvard 1 hela Sverige. Vi vill ocksa att
de far vara med och stiarka vardprograms-
grupperna sa att denna del 1 vardprogram-
men blir central.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi forviantar oss att Socialstyrelsen an-
drar sin definition pa egenvard, och direkt
paborjar arbetet utifran WHO:s definition.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vi vill att Socialstyrelsen ser over defini-
tionen pa egenvard direkt och anpassar sig
till forslagsvis den som WHO satt.



Infb'r och mellan vardmeoten

6. FOR VEM BERATTAR JAG HUR JAG
MAR?

Att diagnostiseras med cancer dr tufft i
sig, men behandlingen av sjukdomen
innebdr ocksa manga stora utmaningar
for mdendet.

Det kan ibland kannas som att medicinerin-
gen bidrar till ett forsamrat maende. Att kunna
beratta om symptomen av bade sjukdom och
medicinering ar viktigt for manga patienter.

I en slumpmassig studie med lungcancerpatien-
ter lat man nagra patienter rapportera in symp-
tom en gang 1 veckan samtidigt som man at cell-
gifter. Rapporterade man in hoga nivaer av tll
exempel illamaende och trotthet blev man kon-
taktad av sjukvarden och 1 vissa fall justerades
behandlingen. En annan grupp patienter fick
standardbehandling med enbart tidsstyrda ater-
besok.

Resultaten var sladende. Den grupp som rap-
porterade in symptom en gang 1 veckan, som
sjukvarden agerade pa, inte bara 6verlevde sju
manader langre. De uppvisade dessutom hogre
livskvalitet.

Att samla patientrapporter infor vardmotet, mel-

lan vardmoten och vid satta tidsintervaller ar en
mojlighet vi borde ta tillvara.
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Vad kan den formella hilso- och
sjukvarden gora?

Vi vet att den formella varden har en cen-
tral roll. Patienter, thop med narstaende
och varden maste tillsammans bestimma
vilka symptom de vill fanga, men ocksa hur
det gors och hur de tillsammans agerar pa
svaren. Om sjukvarden ska forandra sitt ar-
betssatt ar det viktigt att detta arbete kom-
mer igang snarast.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi vet att RCC kan spela en viktig roll. De
kan hjalpa till att snabbt fa igang tankesattet
1 de nationella vardprogramgrupperna och
stodja kvalitetsregistren att aktivt vara med
pa resan for monitorering av symptomen.

Vad kan landstingspolitiker gora?

Vi vill se en prioritering av 16sningar som
ger snabb nytta at patienter, narstaende
och varden. I de upphandlingar som sker
nu runt omkring 1 Sverige far 1 nulaget inte
denna typ av 16sning det utrymme som be-
hovs.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vi vill se en 6versyn av Datainspektionens
tolkningar och en justering av lagen.
E-halsomymdigheten maste borja gora sa-
ker som gor verklig nytta.

7. VAD AR DET SOM GOR ATT JAG MAR

GANSKA BRA?

Det dar inte ovanligt att patienter trots
daliga virden mar ganska bra. Det dar
heller inte ovanligt att patienter vars can-
cer tillfalligt star still dndd mar daligt.

Vad ar det som gor att vissa faktiskt mar bra trots
att varden och andra indikationer ar daliga? Nar
varden moéter manniskor som kanner tvartom
mot indikationen borde fler fraga sig vad det ar
patienten gor for att ma relativt bra, trots sin di-
agnos.

Det borde finnas funktioner for att rapportera in
bra tillfallen och maenden, liksom det borde fin-
nas mojlighet att rapportera in andra symptom.
Sa kan patienter, narstaende och varden tillsam-
mans forsoka forsta vad det ar som bidrar till att
patienterna mar battre och bidra till ett gemens-
amt larande.

Aven hiar bor de narstidende finnas med, for att
beratta hur deras maende kan forbattras.
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Vad kan den formella hdlso- och
sjukvarden gora?

Vi vill att varden fokuserar mer pa vad som
leder till patienter och narstaende trots di-
agnosen mar bra. Tillsammans med pati-
enter och narstaende borde varden pa ett
strukturerat satt borja samla in data pa vad
vl gor nar vi sjalvskattat sager att vi mar

bra.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?

Vi vill se ett stod till utvecklingen ovan, pa
nationell niva att aspekterna ska inkluderas
1 vardprogrammen.

Vad kan landstingspolitiker gora?
Se punkt 6.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Se punkt 6.



DEL TVA:
ANDRA AKTORER

8. GLOM INTE SVERIGES STORSTA
VARDGIVARE - DE NARSTAENDE

Sveriges 1 sdarklass storsta vardgivare
om vt rdknar 1 tid dr de narstaende. Mel-
lan de formella vardmotena dr det de
som kliver in.

En rapport fran England visade att ansvaret
pa narstaende har okat markant — utan de-
ras insats skulle det engelska sjukvardsystemet
snabbt falla samman.

Att vara narstaende och vardgivare parallellt
kan bade starka och stjalpa en relation. Det ar
viktigt att se allt de narstaende gor, men det ar
framfor allt viktigt att arbetet borjar varderas
pa ett strukturerat satt. Det finns en rad at-
garder som tidigt skulle kunna hjalpa till med
att utveckla relationen mellan patienter och
narstaende, men det gors alldeles for sallan.

Aven relationen mellan den formella varden
och de narstaende kan utvecklas. Vivet att det
finns positiva effekter hos narstaende om de
kanner att det finns en viss grad av frivillighet
och ett tydligt stod fran den formella varden.
Den potentialen ar for stor for att missa.

Vad kan den formella hdilso- och
sjukvarden gora?
Vi vill att varden borjar se narstaende som
Sveriges storsta vardgivare. Vi behover
hjalp bade med tidiga atgarder for att star-
ka relationen med dem vi bryr oss om, men
ocksa nya losningar kring hur samarbetet
over tid kan starkas.

Vad kan Sveriges regionala cancer-
center gora?
Vi vill ha hjalp med att kartlagga vardet av
det narstaende gor pa ett strukturerat satt
— genom att samla in data 1 kvalitetsregis-
tren kring relationen mellan patienter och
narstaende. I detta ingar ocksa att kartlag-
ga vad ndrstaende gor, hur ofta och hur de
mar. Vad kan landstingspolitiker gora?

Vad kan landstingspolitiker gora?
Vi vill att fler politiker inser att den formel-
la varden stannar utan narstaende, fram-

forallt for de patienter med valdigt stora b

vardbehov. Vi vill ocksa att fler inser att
mte alla har narstaende och behover stod
av olika delar av civilsamhallet.

Vad kan riksdagspolitikerna gora?
Vivill se mojligheten till vard av narstaende,
liksom det idag finns vard av barn. Alterna-
tivt utveckla narstaendepenningen.
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9. FRAGA ANDRA HALSOAKTORER

”For att fa hyilp med min sjukdom gdr
jag till sjukvarden, och for att fa hjdilp
med mun hdlsa gar jag till gymmet”.

Det ar en inte helt ovanlig kommentar nar
patienter tillfragas om sin situation.

Nar & andra sidan friskvardssektorerna och
den ideella sektorn som verkar inom hal-
sodelen tillfragas om de skulle vilja vara med
och stotta patienter mellan vardméten, ar
svaret ofta valdigt positivt.

Utmaningen ar att fa sjukvarden med pa
taget. Det finns ibland en kansla bland pati-
enter att varden inte alls sjalva vill utveckla
dialogen med dessa aktorer, som for manga
spelar en stor roll just 1 tiden mellan vard-
motena.

Fysisk Aktivitet pa recept har provats, men
upplevs fortfarande som en teoretisk produkt
med lang vag kvar.
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10. GE UTRYMME AT FARMACEUTERNA

Medan fler och fler numera hdimtar
ut sina mediciner via bestillningar pd
ndtet, gar fortfarande manga till apote-
ken mellan vardmdétena for att hamia
sitna mediciner.

Alla som koar pa Apoteket far sedan sina
mediciner med hjalp av en farmaceut eller ett
apoteksbitrade.

Varfor inte ta tillvara pa dessa tillfallen pa
ett battre satt? Farmaceuter 1 synnerhet sit-
ter pa stor kunskap och skulle kunna bidra
till en storre tydlighet for patienterna 1 vad
medicineringen innebar och hur exempel-
vis biverkningarna ser ut. Det skulle ocksa
vara vardefullt om farmaceuterna i storre
utstrackning 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 ar utskrivna.

Ungefar 40 procent av alla lungcancerpati-
enter, pankreaspatienter och hjarntumorpati-
enter tar idag nagon form av komplementar
behandling. Det vore spannande om vi kunde
starta en dialog med farmaceuter om hur all
denna komplementara medicin reagerar med
andra mediciner.
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11. DEN KOMMUNALA OMSORGEN EN
RADDARE | NODEN

Manga patienter upplever att den kom-
munala omsorgen utgor ett ovirderligt
stod. Risken finns att detta gloms bort
bland alla andra insatser som krdvs for
vissa patienter.

Halso- och sjukvarden utvecklas 1 hog grad av
tanken om varden for varden, men det ar dags
att snabbt borja behandla ocksd omsorgen pa
ett mer professionellt satt. Som 1 allt annat finns
en stor utvecklingspotential, men resursen ar for
viktig for att glommas bort.

I punkt sex 1 denna rapport finns exempel pa vad
aven den kommunala varden skulle kunna hjal-
pa till att rapportera in nar de anda finns hemma
hos patienten, dar mellan alla vardmoten med
sjukvarden.
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12. HATKARLEKEN TILL
FORSAKRINGSKASSAN

Oerhért mycket tid i perioden mellan
vdardmédoten liggs idag pa att kommunic-
era och forséka nd fram till beslut med
Forsdakringskassan.

Inte sdllan leder det till en stor frustration hos
saval patienter som narstaende — och Forsakring-
skassan. Det har ar ingen bra vag framat.

Idag behandlas manga patienter utifran sin di-
agnos, men alla patienter ar mer an sin diagnos.
Alla patienter ar olika individer — som far olika
problem och utmaningar. Forsakringskassan
maste bli battre pa att fanga detta.

Barncancerfonden har tillsammans med kliniker
och Forsakringskassan byggt upp en nationell
l6sning dar alla som drabbas av barncancer far
ett sammanbhallet team av handlaggare som kan
sjukdomen cancer, forstar att barn ar olika och
inser skillnaden mellan en diagnos och ett barn.
Varfor arbetas det inte sd 1 fler sammanhang?
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rots att det manga ganger ke
och engagemang sa inger det ock
en kansla av att fa vara med och bic
ning och utveckling.

Problemet ar dels att kliniska studie

synta, dels att det saknas forskningssjukskoter-
skor. For att

forskarna er

och narsta

Och det

studier

vete




DEL TRE:

BYGGA BROAR, TILLSAMMANS

14. GEMENSAMT LIVSLANGT LARANDE

Hiilsa dr komplext och mdnga olika
delar och aktorer inverkar. Hilsa han-
dlar om stod till egenvard, om tidig
upptickt och om bra vard — om och nar
ndgot hdnder, eller lopande vid kronisk
skada eller sjukdom. Hilsa handlar om
att bygga broar mellan aktorer — inte
enskilda sma éar.

Halso- och sjukvarden ar oerhort viktig

vid alla vardmoten. Den utveckling som
sker inom lakemedelsforskningen och dén
medicintekniska forskningen ar fantastisk. I
den har rapporten har vi forsokt beratta att
ocksa det som sker diremellan spelar stor
roll.

I slutandan handlar det om att se'de man-
ga aktorerna utanfor sjukvarden, och hur

vi bygger broar mellan alla. Ingen ar vik-
tigare an den andra, och allas insatser har
betydelse. Men det ar inte heller sa att en
l6sning fungerar for alla. Vi maste skapa
losningar som passar varje patient, varje
narstaende — och inse att losningarnaimanga
ganger ser annorlundaut over tid.
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VAD KAN VI ALLA
GORA?

Lira oss av de 14 punkterna
och verka for gemensamt
livslangt larande bland
alla parter.

HUR SNABBT KAN DETTA GORAS?

medel-
snabbt
snabbt

1. VAD AR VIKTIGT FOR MIG JUST NU? X
2. VILKEN SAMVERKAN VILL JAG HA MED X
SJUKWVARDEN?
3. VEM BRYR SIG OM MIG, OCH VEM BRYR JAG X
MIG OM?
4. HAR NAGON ANNAN DRABBATS AV SAMMA X
SJUKDOM? KAN VI LARA AV VARANDRA?
5. VAD KAN JAG GORA SJALV? X
6. FOR VEM BERATTAR JAG HUR JAG MAR? X
7. VAD AR DET SOM-GOR ATT JAG MAR GANSKA

X
BRA?
8. GLOM INTE SVERIGES STORSTA VARDGIVA- X
RE -
9. FRAGA ANDRA HALSOAKTORER X
10. GE UTRYMME AT FARMACEUTERNA X
11. DEN KOMMUNALA OMSORGEN EN RADDARE
| NODEN
12. HATKARLEKEN TILL FORSAKRINGSKASSAN X
13. KLINISKA STUDIER GER HOPP X
14 GEMENSAMT LIVSLANGT LARANDE X

27

langsamt



TACK FOR ATT DU HAR LAST!

Och tack till alla som bidragit med hejarop, tips och synpunkter
1 framtagandet av rapporten. Ett sarskilt tack till professor Roger
Henriksson. Tack ocksd Moa Berglof fran Ostra Flygeln Kommu-

nikation.

V1 hoppas att idéerna 1 den har rapporten kan ligga till grund for
ett fortsatt arbete kring de 14 punkter vi har presenterat. For mer
information eller ytterligare diskussion kontakta garna nagon av
0SS!

Karin Liljelund, Lungcancerforeningen

karin liljelund@stodet.se
Carl M Hamilton, Cancerforeningen PALEMA

ordforande@palema.org
Eskil Degsell, Hjarntumorforeningen
eskll@degsell com
SVENSKA S
Lungcancer PALEMA HJARNTUMOR
fnrr:'nll‘iﬂt n FORENINGEN

MED STOD AV CANCERFONDEN

28



