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Ung Cancer ar en ideell, fristdende
organisation som &ar politiskt och religiost
obunden. Vi finns till fér unga vuxna som
sjalva drabbats eller lever nédra nagon
som drabbats av cancer. Vara tusentals
medlemmar ar mellan 16 och 30 ar och
medlemskapet ar avgiftsfritt. Man kan
fortsatta vara medlem hos oss till och
med det ar man fyller 35 ar.

Ung Cancer finns till for sina medlemmar
genom att ge psykosocialt stdéd och fylla
det gap som ofta uppstar mellan livet pa
sjukhuset och livet utanfér. Vi skapar
motesplatser och mojligheter till gemen-
skap i en tid da det ar latt att kénna sig
ensammast i varlden. Vi ger ekonomiskt
stod till de som pa grund av cancern har
svart att fa ekonomin att ga ihop. Vi stottar
vara medlemmar i deras rehabilitering och
skapar vagar vidare. Vi informerar om unga
vuxna cancerberdérda for att bekampa
fordomar, minska radsla och inspirera till
forandring. Vi debatterar fragor som beror
var malgrupp for att na férandring i varden
och i samhallet.

OPPENHET

Ung Cancer ar innehavare av 90-konto
och granskas av Svensk Insamlingskon-
troll vilket ar en garanti for att alla gavor
anvéands sa effektivt som mojligt. For att fa
ett 90-konto kravs det att organisationen
anvander minst 75 procent av intékterna
till verksamhetens &ndamal och hogst 25
procent till insamling och administration.
Detta for att garantera att givarnas pengar
nar fram och inte férsvinner pa vagen.

Ung Cancer ar ocksa medlemmar i
branschorganisationen FRII (Frivillig-
organisationernas insamlingsrad) som
arbetar for transparens och dppenhet
genom en Kvalitetskod som vi foljer.

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL




Vi finns.

Vi finns har, mitt i vardagen och narmare an manga tror.
Vi ar de unga, som var pa vag ut i livet.

Vi ar vannerna, syskonen och foraldrarna.

Vi ar de som alskar.

Vi ar den oroliga sjalen som soker mening.

Vi ar axeln att luta sig emot.

Vi finns nar marken skakar och allt forandras.

Vi faller tillsammans och vi lyfter tillsammans.

Vi skingrar morkret, tander ljuset och vacker gladjen.

Vi hittar hoppet, staller in kompassen och haller varandra i handen.
Vi finns dar, varje steg pa vagen.

Vi ar de som lever med cancer. Och vi har nagot som ger
kraften att fortsatta dag efter dag: vi har varandra.

Det ar darfor vi finns.
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Unga vuxna cancerberorda ar en grupp inom svensk
cancervard som ar speciellt utsatt, med en lagre
overlevnad an barn som lider av samma diagnos*.
Det rader harda medicinska kategoriseringar och en
tydlig uppdelning mellan barn och vuxna. Detta gor
att unga vuxna faller mellan stolarna och personen
bakom sjukdomen blir sviken. En forandring maste
ske. Cancerns unga roster maste horas och de maste

tas pa allvar.

Unga vuxna kdmpar for att fa en diagnos, gar
igenom tunga behandlingar utan nagon att dela
upplevelsen med och samhillets skyddsnat ar
otillrackligt. Visst, det gér att bli cancerfri - men
att drabbas av sjukdomen eller tvingas se pa nar
nagon du élskar drabbas av cancer sitter djupa
spar. Unga vuxna cancerdrabbade lider av fysiska
och psykiska problem men édven av ekonomiska
problem. Att ta sig ut i arbetslivet nér livet knappt
hunnit borja dr redan en svar uppgift, att forsoka
gora det som sjuk dr dnnu svarare. Unga vuxna
narstaende tvingas att std starka nir allting faller
och deras néra inte lingre orkar, men de far sjilva
inget stod att luta sig mot.

Det ar darfor vi pa Ung Cancer gor den har
rapporten. Vart uppdrag ér att forbéttra unga
vuxna cancerberdrdas levnadsvillkor. Genom att
dela med oss av vara berittelser och erfarenheter
oppnar vi upp for att kunna skapa en forandring
inom béde sjukvarden och samhallet.

Ingen ung vuxen ska behéva ga igenom sin
cancerresa ensam och vi kréver att varje univer-
sitetssjukhus har en aktivitetskoordinator som
kopplar ihop unga pa olika avdelningar. Alla
unga vuxna ska fa stod dven efter sjukhustiden
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*For referens, se litteraturlista.

och vi kréver att varje patient ska fa individuellt
anpassade rehabiliteringsplaner och uppf6ljning.
Alla unga vuxna ska fa rad och hjélp med sitt
sexliv efter cancern och vi kraver att alla patienter
erbjuds fertilitetsbevarande atgarder nér det 4r
mojligt. Ingen ung vuxen ska behova sta ensam
stark nér deras ndra och kira ar sjuka och vi
kraver att narstaendestodet utvecklas till en egen
del inom cancervarden. Avslutningsvis vill vi att
alla unga vuxna cancerdrabbade ska fa ett battre
ekonomiskt stod. Vi kréaver att de som inte har en
sjukpenninggrundande inkomst ska erbjudas ett
sarskilt stod som ges till unga vuxna som inte kan
arbeta eller studera.

Vi dr de unga, som var pa vag ut i livet. Vi ar de
som lever med cancer. Och vi har nagot som ger
kraften att fortsdtta dag efter dag: vi har varandra.

Vi dr Ung Cancer.

03.



INNEHALL

00. INTRODUKTION S. 06
0.1 Introduktion......cccciieiiiniiiiiiiiiiiiniciniinnnes 06
O1. LIVET PA SJUKHUS S.10
1.1 Livet pa sjukhus.....ccccvveeieiieiiniinreneenecnnennns 10
1.2 Expertintervju med Jennie Jackson.......... 12
1.3 Medlemsintervju med Natali Fikas.............. 14
1.4 Ung Cancer tycker......ccccevvviiiinniiiinniennnnens 17
02. REHABILITERING S.18
2.1 Rehabilitering.....ccccccveiiiiiiiiiiiiieiincinnenn, 18
2.2 Expertintervju med Maria Hellbom............ 20
2.3 Medlemsintervju med Johanna Pettersson. 22
2.4 Ung Cancer tycker......cccceiieiiiiiinnnccccnnnnes 25
03. SEX & FERTILITET S. 26
3.1 Rehabilitering......cccccceveiiiniiiiiiiiiiiinicinnnnns 26
3.2 Expertintervju med Claudia Lampic &
Lena Wettergren.......cccccvviiinniiiiiiiinnnnnnns 28
3.3 Medlemsintervju med Isak Eliasson............ 30

3.4 Ung Cancer tycker.....ccccovvviiiiniiiinniiinnnanes 33



/INNEHALL

04. NARSTAENDE S. 34
4.1 Narstaende......cccevveiieiiiiiiniiniieciecescnnnnnnns 34
4.2 Expertintervju med Martina Takter............. 36
4.3 Medlemsintervju med Andreas Backsund....38
4.4 Ung Cancer tycker......cccceivviiiiniiincininnncnnns 41
05. EKONOMI S. 42
5.1 EKONOMI..ccuiiiniiiiniiiiiiieiiiniiintcinncenscnncans 42
5.2 Expertintervju med Lars Bejstam............... 44
5.3 Medlemsintervju med Emma Skoglund........ 46
5.4 Ung Cancer tycker......cccovvviiiinniiiinicinnnnnens 48

05.



06.

00.

Vérden sviker
manniskan bakom

cancern

Cancersjukvarden i Sverige befinner sig
i en positiv forandringsfas. Sedan inrat-
tandet av den nationella cancerstra-
tegin och tillkomsten av de Regionala
cancercentrumen har fragor som rér
cancer fatt storre utrymme i det of-
fentliga rummet. Fler och fler politiker
borjar inse att cancerfragan hér hemma
hégt upp pa agendan.

Vérden dr pa vég in i ett nytt synsitt dér patienten
och inte den egna organisationen star i centrum.
Standardiserade vardforlopp for kortare vante-
tider, individuella vardplaner for storre delaktig-
het i behandlingen, kontaktsjukskoterskor som

ar tillgangliga och lotsar patienten genom vard-
kedjan. Exemplen dr manga pa att det pagar
processer som syftar till en mer personlig och
involverande vardkultur.

Men ar alla patienter
verkligen med pa taget?

Vi pa Ung Cancer lit foretaget Demoskop ge-
nomfora en medlemsundersokning bland véra
unga vuxna patienter och nérstaende. Dér tonar
bilden av en patientgrupp fram som i manga
avseende hamnar mellan stolarna och inte passar
in i de mallar som styr hur sjukvard och andra
valfardssystem sasom Forsakringskassan, CSN
och Arbetsformedlingen fungerar.

Vi kdnner igen aldersbegreppen barn, ungdomar
och vuxna. Det édr den hér grovt definierade
alderstrappan samhallet girna anvander sig av.
Vi vagar pasta att det finns — minst — en grupp
till: unga vuxna. Det dr manniskor som befinner
sig i 6vergangen mellan ungdomen och vuxen-



livet, tjejer och killar som ska ta steget fran
studier till arbetsliv, frain ungdomsgard till uteliv,
fran tonarsrum till eget boende, fran juniorlag
till seniorlag, fran mamma, pappa och syskon till
egen familj att ansvara for. Det ér en skor tid och
den kan paga i flera ar. Att etablera sig i vuxen-
vdrlden dr inte sa latt.

Varje ar drabbas hundratals av dessa unga vuxna
av cancer. Det dr en livsomskakande motgang
som intraffar vid precis fel tillfille i livet. Givetvis
finns det aldrig ett rétt tillfalle att fi cancer. Men
nédr man precis lamnat familjens trygghet och ska
kasta sig ut i det egna vuxna livet har man radarn
instdlld pa helt andra saker 4n att tillbringa tre ar
pa en hematologiavdelning.

For den som fér en cancerdiagnos, oavsett nér

i livet det sker, &r forstas det allra viktigaste att
fa en kvalitativ medicinsk behandling och bli
frisk. Manga kédnner sig trygga med att man far
den bista tinkbara medicinska vérden och har
stort fortroende for vardpersonalens medicinska
kompetens. Den medicinska varden far hoga
omdomen i var medlemsundersokning och det
bekriftar den generellt positiva bild av cancer-
varden som blivit allt tydligare under senare ar.
Det finns givetvis saker som kan bli battre som till

/INTRODUKTION

exempel dnnu kortare vantetider och battre stod
med rehabilitering under och efter sjukdomens
behandling.

Aven de delar av vérden som ska ta hand om
ménniskan bakom diagnosen upplevs som brist-
fallig i flera avseenden.

En ung vuxen person som gatt igenom en
cancerbehandling har hela livet framfor sig. Det
har knappt borjat pa allvar. Darfor ér det av av-
gorande betydelse att fa stod och hjélp med alla
de saker som paverkas av sjukdomen men som
den rent medicinska kompetensen inte kan
hantera.

Vi kanner igen
aldersbegreppen barn,
ungdomar och vuxna.
Det ar den grovt
definierade alderstrappa
samhallet garna anvander
sig av. Vi vagar pasta att
det finns — minst — en
grupp till: unga vuxna.
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HAR BLIR DESSVARRE BRISTERNA
| SJUKVARDEN TYDLIGA.

Over hilften av de tillfrégade uppger att
rehabiliteringsinsatserna under och efter
behandlingens slut varit daliga eller
mycket daliga.

Mojligheten till sociala och fysiska
aktiviteter upplevs som begriansade. Bara
en av fem deltagare i undersokningen har
erbjudits nagon form av organiserad
aktivitet och bara en av fyra har fatt
information om hur viktigt det ar med
fysisk aktivitet for att tillfriskna.

Bara hilften har fatt nagon form av
emotionellt stod av vardpersonalen och
manga har sjilva ftt efterfraga samtals-
stod.

Varannan patient 6ver 18 ar uppger att
de fatt en forsamrad ekonomi efter
diagnosen.

40% har tvingats anvdnda sparpengar
for att klara ekonomin. Andra har
arbetat trots sjukdomen eller flyttat
hem till sina foréldrar.

Det ar vanligt med fertilitetsproblem och
minskad sexlust. En av tre tillfragade ar
kritiska till informationen som ges om
sex och samlevnad.

Stodet till de ndrstaende dr begrénsat.

Ovanstdende punkter r nagra exempel pé viktiga
delar av sjukdomstiden som inte fungerar och

som bekriftar sjukvardens svarighet att se till hela
manniskan, att inte bara ta hand om och bota de
rent fysiska akommorna. Sjukvarden r i forsta
hand medicinskt organiserad utifran diagnoser.
For en etablerad vuxen person kanske det funge-
rar. Man har sin familj, fatt sina barn, arbetat upp
en sjukpenninggrundande inkomst och &r saker
pé sin position i samhallet.

For unga vuxna dr forutsattningarna helt annor-
lunda. Existentiella fragor sasom sex och fertilitet
ar otroligt viktiga f6r den som inte hunnit skaffa
barn och det 4r vanligt att pd grund av sjukdom
eller behandling oroa sig fér om barn 6verhuvud-
taget skulle vara en majlig framtid.

Att inte klara den egna ekonomin och tvingas be
foraldrar om hjélp kan vara férédande for sjalv-

kanslan. Och alla har inte ens mojligheten att be
om hjalp.

Sjukvarden maste bredda bilden och synsattet

pa vad det dr som gor en méanniska frisk och vad
som gor en minniska hel. Att betrakta en individ
enbart utifran sjukdomen hen bér pa ricker inte.
Det blir lite som historien om ldkaren som fick
fragan hur operationen gick:

- Jo, operationen gick bra, men patienten dog.

I dagens relativt 6ppna och foérandringsbenagna
diskussion om cancervarden finns ett utmarkt
tillfille att fora in de fragor som handlar om hela
ménniskan bakom en diagnos. Kunskapen om
vad som krévs och hur det kan goras finns. Be-
hovet ar skriande. Nu giller det att visa den rétta
viljan.

Har vi rad att lata bli?

UNG CANCERS MEDLEMSUNDERSOKNING GENOMFORDES

MED HJALP AV FORETAGET DEMOSKOP

Undersokningen genomfordes genom
en webbenkat

Undersokningen skickades till 3875 av

Ung Cancers medlemmar, 1599 drabbade

och 2276 narstaende

Mellan 12 juni - 2 juli 2018 var det
mojligt att fylla i undersokningen

350 drabbadmedlemmar fylide i
undersokningen, 274 narstaende
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Sa manga av de
tillfragade
uppger att
rehabiliterings-

insatserna varit
daliga eller
mycket daliga.
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UNG CANCERS
UPPDRAG

Ung Cancers uppdrag fokuserar pa att forbattra
unga vuxna cancerberordas levnadsvillkor

och det star klart att en forandring maste ske.
Genom att dela med oss av vara medlemmars
behov och asikter 6ppnar vi upp for att kunna
skapa en férandring inom bade sjukvarden och
samhallet. | foljande kapitel presenteras under-
sokningen tillsammans med kommentarer fran
experter och djupare intervjuer med nagra av
vara medlemmar som fatt gestalta de omraden
som kraver forandring.

av de tillfragade har
tvingats anvénda sparpengar
for att klara ekonomin.
Andra har arbetat trots
sjukdomen eller flyttat

hem till sina foéraldrar.
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Bara halften
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svarat har fatt
nagon form av
emotionellt stod
av vardpersonalen
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sjalva fatt efter-
fraga samtalsstod.
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LIVET PA SUUKHUS/EXPERTINTERVJU JENNIE JACKSON/
MEDLEMSINTERVJU NATALI FIKAS/UNG CANCER TYCKER/

Vad gor man som cancerpatient pa
sjukhuset mellan provtagningar,
rontgenundersokningar och cellgifts-
behandlingar? Inte mycket, enligt var
medlemsundersokning. Tillgangen pa
sysselsattning ar begransad och bara
en av fem har fatt ett erbjudande om
aktiviteter.

Att ligga pa sjukhus, ens ett par tre dagar, ar inget
ndje. Det vet alla som varit i den situationen. De
flesta patienterna i medlemsundersokningen upp-
ger att de tillbringat sammanlagt runt 60 dagar pa
sjukhus sedan de fick sin diagnos. Manga, ungefar
30 procent, har varit inlagda 100 dagar eller mer.

En stor del av tiden pé sjukhuset upptas av olika
saker som ar kopplade till behandlingen. Prov-

tagningar, rontgenundersokningar, cellgiftsbe-
handlingar och méten med lakarna. Men det blir
anda manga timmar dé ingenting sarskilt hdander.
I medlemsundersokningen har de tillfragade
kunnat ldimna kommentarer om vad som skulle
kunnat forbattra deras sjukhusvistelse. En ge-
mensam namnare for manga som svarat ar att det
héander for lite utover sjdlva behandlingen. Det
ror allt fran avsaknad av fysiska aktiviteter till att
kunna delta i filmkvillar, pyssel, foreldsningar och
en generellt storre anpassning till att de dr unga
vuxna och har fa eller inga jamnariga att umgas
med pé avdelningen.

Att unga vuxna sdllan moter patienter i sin egen
alder ér kanske inte sa konstigt. De flesta som far
cancer dr aldre, 70 ar och uppét. Nagot som



diskuterats under en langre period dr mojligheten
att inrétta sdrskilda avdelningar f6r unga vuxna
med cancer, dér alder och inte diagnos styr var
man far sin behandling. Det finns exempel pa
sadana kliniker i andra linder och tankar av det
slaget aterkommer ocksé i kommentarerna till
medlemsundersékningen. Aven om vi inte har
egna avdelningar for unga vuxna och de ér pa
olika avdelningar borde det kunna ga att skapa
motesplatser och annat for var malgrupp. Ett sant
exempel finns pa Rigshospitalet i Képenhamn dér
det finns ett café med aktiviteter for unga vuxna
sjuka oavsett diagnos eller sjukdom. Varden
maste anstrdnga sig i hogre utstrackning for att
hitta bra kontaktytor fér unga vuxna som genom-
géar cancerbehandlingar.

En sérskilt orovickande insikt som framkommer
av medlemsundersokningen ér att bara knappt
hilften av dem som varit inlagda pa sjukhus
erbjudits emotionellt stod av vardpersonalen
under vistelsen. Det stod som forekommer verkar
vara av spontan karaktér och kopplat till enskilda
personer eller kulturen pé en viss avdelning.
Organiserade samtal, som ett led i behandlingen
ar mindre vanligt och efterfragas ofta. Problemet
verkar oka i takt med aldern pa patienten. De som
ar under 18 ar upplever ett starkare emotionellt
stod an vad de dldre gor. Det beror sannolikt pa
att de behandlats pa barncanceravdelningar dar
det laggs mer resurser pa psykosocialt stod.

UNG CANCERS UNDERSOKNING VISAR

/LIVET PA SJUKHUS

Sedan lange ér fysisk aktivitet for patienten ett
centralt inslag i behandlingen av de flesta diagno-
ser. Fysisk aktivitet har inte enbart haft betydelse
for att minska risken att drabbas av en cancer-
sjukdom utan det har ocksa visat sig att fysisk
aktivitet under och efter behandlingen ar av vérde
for tillfrisknande och for att minska risken for
aterfall. Darfor bor fysisk aktivitet vara ett tidigt
inslag i rehabiliteringsprocessen som bor inledas
parallellt med och vara en del av hela vard-
processen.

I var medlemsundersokning framgar att en knapp
majoritet fatt information om betydelsen av fysisk
aktivitet, de flesta enbart muntligt. Men det
betyder samtidigt att varannan patient inte

far den informationen, vare sig muntligt eller
skriftligt. Det &r olyckligt. Sjukhusvistelsen ar

ett utmarkt tillfalle att bade informera om och
praktiskt visa vilken typ av fysisk aktivitet som &r
lamplig for varje enskild individ. Ett "gympass”
om dagen kan ocksa fungera som en aktivitet som
gors vid sidan av de vanliga behandlingsrutiner-
na. Precis som nér det géller emotionellt stod far
patienter som &r 18 ar och yngre i hogre grad an
de dldre mojlighet till fysisk aktivitet.

Att forbattra tillgangen pa allmanna sociala
aktiviteter, emotionellt stod eller fysiska
aktiviteter ar relativt enkla saker att astadkomma.
Verktygen finns, det handlar mer om att varden

i alla led ska borja tillimpa dem.
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Brist pa tid och struktur

ligger bakom lag social

och fysisk aktivitet

- Det dr ganska nedsldende om man tittar pa vad
vi kan erbjuda for den hér gruppen, sdger Jennie
Jackson, samordnande kontaktsjukskoterska for
den hematologiska processen, Regionalt Cancer-
centrum Stockholm-Gotland. Manga hamnar i
ett slags socialt vakuum eftersom det sillan finns
patienter i deras egen alder pa avdelningen. Hir
skulle man kunna samarbeta mer 6ver diagnos-
granserna och fa till motesplatser fér unga vuxna
som befinner sig samtidigt pa sjukhuset.

Kunskapen om problematiken dr inte ny och
heller inte specifik for svensk sjukvard. Tidigare
studier, bland annat en enkitundersékning bland
unga patienter i Danmark som publicerades 2012,
ger i stort sett samma bild av sjukhusvistelsen
som var medlemsundersokning. I Danmark, och

dven pa en del héll i Sverige, finns sa kallade ung-
domsmedicinska mottagningar. Men de riktar sig
till barn och ungdomar upp till 18 ar. Unga vuxna
med cancer passar inte in i den mallen.

—Visst kdnner jag igen mycket av det som Ung
Cancers medlemsundersokning visar, sdger
Jennie Jackson. En leukemibehandling pagar
under ldng tid, tva till tva och ett halvt ar. Det
blir manga och ibland langa perioder pé sjuk-
hus for patienten. Det ér inte ovanligt att de mar
ganska bra, trots att de dr under behandling och
da mirks verkligen bristen pa vettiga aktiviteter.
Bilden av en patient som ligger i sin sdng och inte
orkar nagot stimmer inte alltid. Mdnga mér som
sdmst efter en cytostatikabehandling, nar man ar
hemma igen.



Sjukvérdens organisation blir alltmer slimmad
och tiden for personalen att engagera sig i
patienterna utdver de rent medicinska upp-
gifterna krymper. Nagon sarskilt avsatt tid for
personalen att organisera aktiviteter finns sillan
eller aldrig.

- Sociala medier har nog bidragit till att gora
sjukhusvistelsen mindre langtrakig och isolerad,
men det dr 4nda inte samma sak som att gora
saker tillsammans med andra i verkliga livet,
sager Jennie Jackson.

Betydelsen av fysisk aktivitet for patientens
tillfrisknande har fatt en allt storre roll i den
medicinska behandlingen. Typiska symtom for
personer som genomgar exempelvis cytostatika-
behandling, som onormal trotthet (fatigue),
mildras av rérelse och minskat stillasittande. Dér
det forr ordinerades vila vet man idag att det ar
precis tvartom. Den som ar sjuk och under
behandling ska vara sa aktiv som mojligt.

/LIVET PA SJUKHUS/EXPERTINTERVJU

- Det finns mer och mer av det tinket ute pa av-
delningarna, men det tar tid for forandringar att
sla igenom och det ser formodligen ganska olika
ut i olika delar av landet. Engagemanget finns
hos vardpersonalen men tidsbrist, okunskap och
avsaknad av utbildning i motiverande samtal kan
vara mojliga orsaker till att manga patienter inte
far tillgang till fysisk aktivitet i den omfattning
som de skulle behova.

Fragan om tillgangen till stod for fysisk aktivitet
sitter ocksa fingret pa ett stort problem inom
svensk sjukvard: brist pa samordning mellan de
olika myndigheter och vilfardsinstanser som
ansvarar for vér hilsa.

- Man underskattar hur tuff tiden kan vara efter
en avslutad cytostatikabehandling, nar man skall
klara sig sjalv hemma. Det ér egentligen da det
verkligen skulle finnas tillgang till personal som
kan motivera och stétta patienten i att hélla igang
fysiskt. Tyvirr dr inte alltid samordningen kring
rehabiliteringen tillfredsstallande mellan
specialistvarden och 6ppenvarden, siger Jennie
Jackson.

13.
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MEDLEMSINTERVJU

| nastan tre ar har Natali Fikas behandlats for
leukemi. Det har inneburit manga omgangar pa
sjukhus med kraftfulla cellgiftsbehandlingar under
flera dagar i strack. Trots att kurerna ar tuffa och
tar pa krafterna har hon ofta saknat nagot att
gora under dagarna pa sjukhuset som inte har
med sjalva behandlingen att gora.



Natali ar en social och aktiv person
som i vanliga fall inte har nagra problem
att fylla sin tid med umgange och olika
projekt. Men att vara inlagd pa sjukhus
innebar nagot helt annat an att vistas i
sin naturliga hemmiljo.

— Det ér klart att man &r pa sjukhuset i forsta
hand for att fa sin behandling och det ér ju i sig
ndgot positivt, man vill bli kvitt sin sjukdom,
sdger hon. Men det blir anda ganska mycket egen-
tid mellan behandlingarna och pa kvillarna. Att
ta cellgifter ar vdldigt kravande och man kanske
inte har kraft att sjdlv aktivera sig och ta initiativ,
fast det ofta dr precis det man behover, att gora
nagot som tar tankarna fran sjukdomen.

Eftersom cancer i hogre grad drabbar méanniskor
lingre upp i dldrarna dr det séllan Natali har haft
nagon jamnarig pa avdelningen att prata eller
gora nagot tillsammans med.

- Personligen har jag ingenting emot att aldrar-
na dr blandade. Jag tycker det dr coolt att gamla
rika gubbar delar avdelning med folk fran andra
linder och unga tjejer eller killar. Det dr mysigt
och fint att hitta nagot gemensamt med de dldre,
sager hon. Men jag tycker personalen kunde vara
mer aktiv med att férsoka se till att de som &r
unga och befinner sig pa sjukhuset samtidigt kan
fa kontakt med varandra om de vill.

Sarskilt den del av behandlingen som sker i dag-
varden, alltsa de perioder nir behandlingen inte
ar sd tung och man bara ér pa sjukhuset nagra
timmar pa dagen och sedan far ga hem.

- D& mar man inte sa daligt, man sitter och softar
i skona fatoljer nar man far sin dagskur. I dagvar-
den kanske man skulle kunna dela upp dagarna
eller rummet i dlderskategorier. Typ éldre pa-
tienter pa morgon och férmiddag och yngre pa
eftermiddagen, sdger Natali.

Natali menar att det &r mycket som gér att gora
for att forbéttra den sociala situationen pa sjuk-
huset utan att det behover kosta en massa pengar
eller kréiva jittestora resurser fran vardpersona-
len. Att arrangera en spelkvill eller filmvisning
pé avdelningen &r enkla saker som inte later sa

/LIVET PA SJUKHUS/MEDLEMSINTERVJU

markvérdigt men som kan betyda mycket f6r den
som &r inlagd.

- Sjalv har jag inga problem att ta kontakt med
de andra som dr pa avdelningen och man marker
direkt vilket behov det finns av att prata om allt
mellan himmel och jord. En natt tomde vi kylen
pé Loka och satt uppe till tvd pa natten och snack-
ade. Personalen var helt chockade men tyckte
samtidigt att det var rétt haftigt. Det blev lite som
att samlas vid en lagereld, sdger hon.

Nir det galler tillgang till emotionellt stod har
Natali valdigt positiva erfarenheter fran den
avdelning som hon tillhér, hematologen pa
Karolinska Universitetssjukhuset.

- De som jobbar dar dr helt fantastiska. Man

far sma klappar pa kinden, ett hjarta ritat pa en
papperslapp, sidana saker. P& natten kommer de
ibland in pa salen och tar en extra koll

Det som saknas
och som ar en
allvarlig brist ar
att det inte finns
nagot bra
professionellt
emotionellt stod,
alltsa en klok
psykolog eller
kurator som man
kan prata mer
systematiskt om
sina upplevelser
med. Det kanns
som ett helt och
hallet eftersatt
omrade.

15.
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och sitter med en om man ér ledsen eller orolig,
sager hon. Men jag har sett andra avdelningar
med en helt annan stdmning ocksa, sa det ar

nog vildigt olika. Det som saknas och som ar

en allvarlig brist 4r att det inte finns nagot bra
professionellt emotionellt stod, alltsa en klok
psykolog eller kurator som man kan prata mer
systematiskt om sina upplevelser med. Det kdnns
som ett helt och héllet eftersatt omrade.

Natali delar ocksa den bild som kommer fram

i medlemsunderskningen om den bristfilliga
informationen och tillgangen pa fysisk aktivitet.
- Informationen kring vikten av fysisk aktivitet ar
usel. Hematologen, dar alla &r hemskt infektions-
kansliga, borde ha ett eget gym. Ibland, under
tunga faser av behandlingen 4r man sa nedbruten
av cellgifter att gymmet inte &r att tdnka pa. Men
det kanske finns andra, enklare grejer man kan
gora da. Under andra perioder dr man ritt pigg
och orkar mycket mer. Det skulle vara ganska
enkelt att anpassa fysiska aktivitetsprogram uti-
fran hur man mar, for det ar jatteviktigt. Jag har
haft riktigt svart att komma igdng med trdningen
sjalv och onskar att jag fatt hjalp med den delen
eftersom studier visar att det har bra effekter pa
tillfrisknandet.

INFORMATION
OM AKTIVITETS-
KOORDINATORN

PA SAHLGRENSKA
UNIVERSITETS-

For mer information bes6k www.ungcancer.se
SJUKHUSET

—— Natali menar att
det ar mycket som gar
att gora for att forbattra
den sociala situationen
pa sjukhuset utan att
det behover kosta en
massa pengar eller krava
jattestora resurser av
vardpersonalen.




Ung Cancer
tycker att:

Att aktivitetskoordinatorer*, som sakerstaller att patienterna
erbjuds aktiviteter och moétesplatser pa sjukhuset, bor anstéllas
pa samtliga universitetssjukhus.

Att det pé varje avdelning ska finnas ett gym eller liknande plats
dér patienten kan aktivera sig fysiskt samt fa hjélp och stéttning
under behandlingen av en fysioterapeut.

Att unga vuxna cancerdrabbade ska fa mojlighet att samlas fran
olika avdelningar fér att minska kanslan av ensamhet och utsatthet.
Aven om vi behandlas pa olika avdelningar pa sjukhuset ar det viktigt
att fa traffa andra. Detta kan lI6sas genom olika aktiviteter for var
malgrupp. Pa sa satt blir var vardag enklare och vi kdnner oss mindre
ensamma i var situation. Vi vill &ven ha digitala motesplatser sa att vi
kan fortsatta halla kontakten efter tiden pa sjukhuset.

17.
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REHABILITERING/EXPERTINTERVJU MARIA HELLBOM/
MEDLEMSINTERVJU JOHANNA PETTERSSON/

UNG CANCER TYCKER/

Rehabilitering
genomfors inte enligt
vardprogrammen

Alltifran varldsklass till undermalig,

i vissa fall obefintlig. Spannvidden ar
enorm nar det galler den cancer-
rehabilitering som finns att tillga inom
den svenska sjukvarden. Det speglas i
var medlemsundersokning dar halften
av de unga vuxna cancerdrabbade ger
underkant. Varfor implementeras inte
den kunskap och de anvisningar som
finns i vardprogrammen?

Sett ur en intellektuell synvinkel &r laget for-
héllandevis bra nér det géller cancerrehabilitering
inom den svenska sjukvarden: pa de flesta platser
finns know-how, nétverk och duktiga nyckelper-
soner. Genom héngivet arbete av bland annat
riksorganisationen SWEDPOS, landets patient-
foreningar och ett antal eldsjalar inom sjukvarden
finns det idag ett gediget kunskapsunderlag och
en tydlig plan for hur det borde se ut. Ett natio-

nellt vairdprogram kom ut 2015 och innehaller
handfasta, evidensbaserade anvisningar for
personal pa alla nivier inom cancervarden. Aven
vardprogrammen for olika diagnoser innehéller
kapitel om omvardnad och rehabilitering med
praktiskt inriktad information.

Men nér visioner, planer och instruktioner ska
goras till verklighet dr det mycket som dessvirre
inte fungerar. Har pa Ung Cancer far vi ta del av

SWEDPOS

Svensk forening for psykosocial
onkologi och rehabilitering
bildades 2007 av intresserad
vardpersonal. Féreningen
fungerar som ett forum for
multiprofessionellt utbyte av

kunskap, kontakter och klinisk
erfarenhet. Visionen ar lika
enkel som kraftfull: “Cancer-
rehabilitering till alla berorda”.
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otaliga berittelser fran drabbade och nérstaen-

de dér det framgar att hjdlpen ofta uteblir - inte
minst nér det géller fysisk rehabilitering. Det ar
hépnadsvickande hur dven enkla atgarder kan
forbises pa manga platser, till exempel strukture-
rade samtal om olika typer av stod eller avstim-
ningar dar man utgdr fran en checklista. Ofta sak-
nas samtalsmaojligheter i avskildhet eller tillitande
atmosfarer dér det dr okej och tryggt att prata om
saker som osdkerhet, bajsldckage och impotens.

En talande jamforelse i vir medlemsundersok-
ning ar den som tittar pa hur de drabbade bedo-
mer den medicinska varden respektive rehabili-
teringsinsatserna. Kontrasterna dr slaende. Nar
det gdller den medicinska varden ger 81 procent
av de drabbade toppbetyg, det vill sidga fyra eller
fem pé en femgradig skala. Endast tre procent ger
underbetygen ett eller tva. Det kan jamforas med
betygen for rehabiliteringsinsatserna dar bara 19
procent ger fyra eller fem, medan 50 procent ger
underbetyget ett eller tva.

Den vanligaste rehabiliteringsinsatsen inom
cancersjukvédrden dr stodjande samtal, till exem-
pel med kurator. I var medlemsundersokning
uppger 59 procent av de drabbade att de fatt
samtalsstod. Detta kan jamforas med fysisk reha-
bilitering dar det ar 23 procent som uppger att de
har fatt stod. I bada grupperna ér det cirka halften
som blivit erbjudna st6d medan cirka en tredjedel
fatt fraga efter den sjélv.

I siffrorna frdn de drabbade som inte har haft
nagon form av rehabilitering kan man ringa

in dem som 6vergivits av sjukvarden. Hela 71
procent i denna grupp har inte fatt tillgang till
samtalsstod, trots att de skulle vilja ha det.
Motsvarande siffra giller for fysisk rehabilitering.

Vem har da ansvaret for att ta initiativet till
samtal, atgarder och uppf6ljning ndr det galler
rehabilitering? Fragan har ett solklart svar: det ar
sjukvérdens ansvar, inte patientens. Detta framgar
klart och tydligt av Vardprogram Cancerrehabi-
litering, faststdllt av Regionala cancercentrum:
“Patientens situation och behov av cancerrehabili-
tering bor kartlaggas i samrad med patienten i
enlighet med rutiner faststdllda av verksamhets-
chefen. Man kan inte rdkna med att patienten
sjalv ska ta ansvar fo6r denna bedémning och
efterfrdga adekvata insatser.” Visst dr autonomi
och medbestimmande viktigt och visst dr det
angeldget att unga cancerpatienter upplever
sjalvstandighet och kontroll under sitt méte med
sjukvarden. Men samtidigt far de inte lamnas i
sticket nér de &r sarbara och medtagna.

Kunskapen om vilka insatser som bor genom-
foras befinner sig aratal framfor verkligheten ute
pa kliniker och i primérvard. Och de speciella
behoven for unga med cancer bemots ofta inte
alls. Detta dr nagot som maste fordndras.
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INTERVJU MED EXPERT
MARIA HELLBOM:

Unga cancerberorda

ar ofta utestangda fran

arbetslivet.

Maria Hellbom har varit med och
utvecklat svensk cancerrehabilitering i
over tva decennier. Har har hon standigt
foresprakat ett integrerat perspektiv,
dar rehabiliteringsprocessen borjar
samma dag som behandlingen. Hennes
huvudbudskap: rehabilitering ska inte
paketeras — den maste skraddarsys
efter varje enskild patient.

Samtalsstod, proteser, hjalp med hyran, lymf-
6dembehandling, Viagra, barnpassning, kostrad,

smartlindring - cancerrehabiliteringens verktygs-

lada ar fullproppad av de mest varierande &t-
girder, behandlingar och kunskaper. Detta
faktum speglas ocksé i yrkesrollerna pa
Centrum for cancerrehabilitering i Stockholms
lans landsting, beldget pa Sabbatsbergs sjukhus.
Har innefattar personallistan bland annat arbets-

terapeut, kurator, fysioterapeut, dietist, psykolog,

sjukskoterska och lakare.

Rehabilitering handlar om att hantera méangfald.
Dirfor ar det standiga budskapet fran Maria
Hellbom, psykolog och chef for verksamheten,
att allting maste individanpassas. Varje enskild
patient har sina problem och 6nskemal. Vissa
av dem uppenbara och enkla att kommunicera.
Andra diffusa eller olustiga att prata om.

- Som patient vet man ofta inte vad man har for
behov, sdger hon. Man vet hur man mar, men
man vet inte vilken hjélp som finns att fa. Darfor



behover personalen stilla fragor och gérna sana
som det gar att ge konkreta svar pa. Hur manga
timmar sover du per natt? Hur ofta och hur linge
maste du gé pa toaletten? Det giller att ga ner pa
detaljniva och stdlla massor med foljdfragor.

Processen maste fa ta sin tid. Ofta finns det en
troskel att passera.

- Man kan inte rakna med att patienten bara
sdtter sig ner och berdttar. Det giller att skapa en
icke-varderande, icke-domande atmosfir dar vi

i varden signalerar att vi ar beredda att prata om
svéira och pinsamma saker. Vi maste ocksa for-
klara att vi kan och vill gora nagot at problemen,
for det kan vi ofta! Det giller dven att 6vervinna
att patienter skiams for att de staller krav - “lakar-
na har ju raddat mitt liv, inte ska jag sitta hir och
klaga”.

Precis vad behoven av rehabilitering bestar i, ar
ofta svéra att forutsdga. Diagnoser och problem
hor séllan ihop pa ett solklart satt.

- Vid cancerrehabilitering giller det att kartldgga
de behov och 6nskemél som faktiskt finns. De
behover inte alls hidnga ihop med en viss diagnos
eller speciell typ av behandling.

/REHABILITERING/EXPERTINTERVJU

— Resan tillbaka

till ett normalt liv

ar ofta lang. Manga
som vill jobba kan

inte pa grund av att de
ar sa fysiskt medtagna.
Vi har talat mycket
med Forsakrings-
kassan om det dar,
men antagligen inte
tillrackligt.

Maria Hellbom understryker ocksa att det ar
svart att veta nar behoven av stod uppkommer.

- Ta brostcancerpatienter till exempel, siger
Maria Hellbom. De ér ofta ganska raska nar de
far diagnosen. Men ett ar senare, efter kirurgi
och cytostatikabehandling, kan de kidnna sig som
ett vrak. Resan tillbaka till ett normalt liv dr ofta
lang. Manga som vill jobba kan inte pa grund av
att de dr sa fysiskt medtagna. Vi har talat mycket
med Forsakringskassan om det dér, men antagli-
gen inte tillrackligt.

Overhuvudtaget ser Maria Hellbom ménga
problem med hur vart sjukférsékringssystem éar
uppbyggt. Det bygger pé att man fir en diagnos,
sedan behandling varpa man blir frisk igen. Men
ndr det till exempel galler fatigue (kronisk trott-
het) kan man aldrig veta om patienten nagonsin
blir riktigt bra.

- For unga cancerberérda personer kan langdrag
na bekymmer med trotthet, smarta och foljd-
sjukdomar vara sdrskilt problematiska. De har ju
aldrig haft chansen att etablera sig i arbetslivet,
bygga upp meriter och nétverk och fa en stadig
sjukpenninggrundande inkomst. Det som kallas
anstéllbarhet kan paverkas extremt negativt vid
en cancersjukdom. Att nagon ér utestangd fran
arbetslivet pa detta vis gor det naturligtvis extra
svart att komma tillbaka till en normal vardag.
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— Frustrationen o6ver det hon
genomgar fick Johanna att vara
med och utforma det som Ung
Cancer kallar cancerbaksmalla
- "begreppet for det fysiska,
psykiska och sociala efterspel
som kan folja efter ett cancer-
besked”. N
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Problemen ar
sa narvarande och
sa overvaldigande

Johanna Pettersson, 29-arig canceroverlevare,
ar oerhort besviken pa det svenska systemet.
Det galler inte bara sjukvardens bristande
rehabiliteringsatgarder utan aven hur illa
koordinerade de olika samhallsfunktionerna ar.
Trots att hon lider av hjarntrotthet och har en
privatekonomi som ar kord i botten forvantas
hon vara den som tar kommandot over sin egen
comeback till en ordnad tillvaro.

Bracklig. Stympad. Luspank. Men énda fylld av
ett bubblande ursinne. Sa kan man sammanfatta
den situation som Johanna Pettersson befinner
sig i idag. For henne handlar rehabilitering om att
aterskapa henne som person, att fa den pussel-

bit som dr hon att ater passa in i tillvarons stora
pussel.

— Men i mitt landsting verkar det inte finnas
négon direkt plan for hur man ska ta hand om
patienterna efter sjilva cancerbehandlingen, sdger

de. Under fem tuffa manader pagick behandling-
en. Idag, cirka tva ar efter avslutad behandling,
plagas Johanna fortfarande av kraftig smarta i
rygg och nacke. Till detta kan ldggas hjarntrotthet
— ett tillstind av orkesloshet ddr det kan vara svart
att genomfora de enklaste vardagsuppgifter. Hon
upplever dven angest och oro och har énnu inte
hittat en stabil relation till den egna kroppen och
synen pé halsa och kost. >>

hon. Det gors inga forsok att identifiera personens ’ ’

individuella behov. Istillet sldpps man bara rétt
ner och sen kan man komma krypande tillbaka
nér skoven kommer.

Det var i september 2016 som Johanna upptackte
en knol i sitt hogra brost — nagot som visade sig
vara en aggressiv tumor. Brostet opererades bort
och behandling med cytostatika sattes in omgaen-

Nar jag fick cancer var
det som om min kropp
hade varit otrogen; hur
ska jag kunna lita pa den
i fortsattningen?
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— Nir jag fick cancer var det som om min kropp
hade varit otrogen; hur ska jag kunna lita pa den i
fortsattningen?

Idag &r det problemen efter cancerbehandlingen
som har tagit kommandot i Johannas liv.

- Det gar framat, men det gar med myrsteg. Allt
i livet ar starkt paverkat pa mikroniva och allt

ar rorigt. A ena sidan har jag inte ett korvore, a
andra sidan behéver jag kopa dyra skor eftersom
jag har san vark i mina fétter. Problem av den har
typen dr sa narvarande hela tiden och sa 6verval-
digande. Samtidigt dr det jobbigt att std och
skrika efter hjélp hela tiden. Idag har jag inte
cancer, istillet har jag hamnat nagon annanstans.

Johanna é&r starkt kritisk till Forsakringskassans
hantering av fall som hennes.

- Det kdnns som om de flasar en i nacken hela
tiden. Varje gang jag behover forlanga sjukskriv-
ningen maste jag engagera kurator och lakare.
Overlikaren pd cancerkliniken har fatt sitta och
skriva langa brev for att forklara hur jag mar. Och
Forsakringskassan ville inte moétas halvvags och
lata mig borja arbetstrana.

1 4 4

Sjukvardssystemet
ar sadant att de

gar in med kraft for
att radda livet pa
den sjuka individen.
Men sen kanns det
som om man ar
ointressant och
bara kastas bort.

CANCERBAKSMALLA
[kan:serba:ksmel:al

Frustrationen 6ver det hon genomgar fick
Johanna att vara med och utforma det som Ung
Cancer kallar cancerbaksmalla - "begreppet for
det fysiska, psykiska och sociala efterspel som kan
folja efter ett cancerbesked” Bland annat har hon
varit med och skrivit en debattartikel i Afton-
bladet som skildrar "ett socialt utanforskap dar
hon ofta mots av ett samhille som har svart att ta
in vad hon gatt igenom”. P4 en bild visar hon en
lapp med texten ”Vem tar hand om mig nu?”.

- Sjukvérdssystemet ar sadant att de gar in med
kraft for att radda livet pa den sjuka individen.
Men sen kidnns det som om man ar ointressant
och bara kastas bort.

Johanna tinker ofta pa hur saker och ting hade
kunnat goras bittre.

— Nu har det gatt tva ar och jag har inte kommit
lingre dn s& har. Tank sa mycket fortare allting
hade kunnat ga om det hade funnits en tydlig
rehabiliteringsplan fran bérjan och om Forsak-
ringskassan och sjukvarden var titare ihopkopp-
lade med varandra. Jisses, vad det har méaste kosta
samhallet mycket pengar, jamfort med om man
hade gjort rétt fran borjan!



/REHABILITERING/UNG CAN

Ung Cancer

tycker att:

Alla unga vuxna cancerdrabbade ska fa
en god rehabilitering. Sjukvarden maste
organisera sig utifran patienternas behov.
Darfor anser vi:

rehabiliteringsplan med uppfdljning aven efter vistelsen

Att alla patienter ska fa en individuellt anpassad
pa sjukhus.
| |

Att alla cancerpatienter i samband med diagnos ska erbjudas ett
professionellt individuellt samtalsstdd. Rehabiliteringsinsatserna
ska boérja samma dag som man far sin diagnos.
|

insatser som finns, samt att det ska knytas en person till
patienten som har huvudansvar fér dennes rehabilitering

Att det till varje patient ska informeras om vilka rehabiliterings-
I och koordinerar patienten ratt.
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Sex & fertilitet

- bortglomda fragor
inom cancervarden

Att sex och samliv paverkas i samband
med en cancerdiagnos ar mer regel an
undantag. Problemen kan vara allt fran
minskad lust till livslang sterilitet.

Cancer och sex dr tvd begrepp som befinner sig

langt ifran varandra i de flestas forestallningsvarld.

Nir patienter och nérstaende fér ett cancerbesked
ar det sallan sexlivet och fortplantningsférmagan
som de oroas 6ver i forsta hand, savida det inte
handlar om en tumor i testiklar, prostata, agg-
stockar eller livmoder. Men allt eftersom tiden
gar borjar fragor kring sex, samliv och familje-
planering ofta att vdxa i betydelse.

Att lusten paverkas i samband med cancer ar inte
s& konstigt. Stress och oro hinger som ett svart
moln 6ver tillvaron, livet dr en enda villervalla och
ofta uppstar en negativ sjalvbild och spanningar i
relationen till partnern. I ménga fall leder sjukdom
och behandling dven till fysiska fordndringar som
paverkar férmagan att ha sex for njutning och
nérhet — se ruta. Problem som dessa dr vilkidnda
for oss pa Ung Cancer och bekriftas av var med-
lemsundersokning. Cirka hilften av de cancer-
drabbade (minst 15 ar vid paborjad behandling)
uppger att de efter diagnos har upplevt en minskad
sexlust. Ungefir en fjardedel rapporterar minskad
sexuell formaga.



EXEMPEL PA FYSISKA
FORANDRINGAR SOM PAVERKAR
SEXLIVET

Operationsarr och vavnad som
saknas far kroppen att kannas
frammande.

Slemhinnor och hud ar torra och
stramar.

Hormonbalansen paverkas,

vilket paverkar lusten och kan ge
olika typer av obehag, till exempel
klimakterieliknande besvar.

Kvinnor kan fa forsamrad lubrikation
och man kan fa erektionsproblem.

I vissa fall kan sjukdom och behandling péverka
formagan att fa barn for badde mén och kvinnor -
till och med orsaka sterilitet. Mest patagligt ar det
nér organ och vdvnad opereras bort. Men dven
lakemedel och stralning kan paverka organ,
vavnader och hormonbalans negativt; till
exempel kan cytostatika skada aggstockarna.

Vér medlemsundersokning visar att hélften av de
drabbade har upplevt oro for fertilitetsproblem,
medan en fjdrdedel uppger att de har upplevt
fertilitetsproblem i praktiken.

Idag ar det mojligt att genomfora sé kallade
fertilitetsbevarande atgérder for bade kvinnor
och mén. Detta kan till exempel ske genom att
man fryser ner 4gg och spermier for framtida
assisterad befruktning. Detta dr naturligtvis goda
nyheter for unga vuxna med cancer. Men var
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40%

NARA
HALFTEN
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undersokning antyder att dessa goda nyheter
ofta inte nér fram. Bland dem som upplevt
fertilitetsproblem ar det endast 55 procent som
fatt information.

Nir det galler fertilitetsbevarande atgarder

finns det en marklig avvikelse mellan mén och
kvinnor. Fragan ér stélld till dem som har upplevt
fertilitetsproblem eller oro for detsamma. Bland
ménnen dr det 86 procent som fétt ett erbjudan-
de, medan samma siffra for kvinnor ar endast 52
procent. Orsaken till detta gar det bara att
spekulera om. Det kan hora ihop med att
tekniken att spara spermier ar dldre och mer
etablerad dn den att spara dgg. Oavsett vad det
beror pa, dr det en sak dér snabb forandring ar
bade angelagen och férhoppningsvis gar att
genomfora (Se dven intervju pa ndsta sida).

Overlag bekriftar siffrorna i var medlemsunder-
sokning nagot som vi inom Ung Cancer talat om
lange: allt star inte ratt till inom cancervarden for
unga nar det géller kommunikation, planering
och atgdrder som berdr sex och fertilitet. Dess-
vdrre verkar det vara vanligt att vardpersonalen
tassar pa ta kring dessa fragor. Av de drabbade
uppger 41 procent att de inte har fatt information
om hur sex och samliv kan paverkas av diagnos
eller behandling. Det finns sjalvklart platser déar
detta verkar fungera vil: knappt en fjardedel
anger att de har informerats mer én en gang —
vissa mer dn fyra ganger. Det verkar fortfarande
som att det dr tabu kring fragor som ror sex och
samliv och att det saknar kunskap om @mnet hos
vardpersonal.

UPPLEVER MINSKAD SEXLUST, EN
FJARDEDEL ATT DERAS SEXUELLA ”
FORMAGA HAR MINSKAT.

HALFTEN AV CANCERDRABBADE ”

Kraftig ojamlikhet
rader nar det

galler erbjudande om
fertilitetsbevarande

atgarder.



—— Det maste finnas
en tydlighet kring de har
ragorna i vardkedjan

e ar parhastar som utfor ett pionjararbete. |

anga ar har Kl-docenterna Claudia Lampic P .
h Lena Wettergren forskat tillsammans om hu
agor om sexualitet och fertilitet hanteras av
ancervarden. Deras observation: det verkar *
nnas ett utbrett kommunikationsproblem.

Claudia Lampic driver sedan 2014 projektet
Fex-Can tillsammans med Lena Wettergren.
Bild: Martin Stenmark



Dir omradet "cancer” dverlappar omradet “sex-
ualitet & fertilitet” rader till stor del kunskaps-
massigt morker. I snart tio ar har kollegorna

Lena Wettergren och Claudia Lampic - bada vid
institutionen for kvinnors och barns hilsa vid
Karolinska Institutet — forsokt belysa de problem
som doljs i dunklet. Gang pa géng far de bekriftat
att delar inte fungerar som de borde nar det géller
hur cancersjukvirden bemoéter patienters och
nérstaendes behov.

Ar 2011 undersokte Lampics och Wettergrens
forskningsteam till exempel hur 480 cancerdrab-
bade mén och kvinnor hade informerats om sin
framtida fertilitet. Forskarna upptéckte en kraftig
obalans. Bland minnen hade fyra av fem fatt in-
formation om vilken paverkan behandlingen kun-
de ha pa deras mojligheter att fa barn i framtiden.
Bland kvinnorna ddremot var det knappt hélften
som mindes att de hade informerats.

- Lyckligtvis kdnns det som att situationen inom
cancervarden ser battre ut idag, sager Claudia
Lampic. Fragan har kommit upp pa bordet och
borjar integreras bittre i den kliniska verksam-
heten. Det har sannolikt att gora med att det har
kommit nya tekniker for att bevara till exempel
obefruktade dgg. Chansen ér formodligen storre
att vardpersonalen ger informationen om de kan
erbjuda en l6sning.

Sedan 2014 driver Lampic och Wettergren
projektet Fex-Can (Fertilitet och sexualitet efter
cancer), inriktat pa unga vuxna. Syftet ar att
studera om sjukdom och behandling dels paver-
kat sexualiteten negativt, dels skapat oro kring
fertiliteten. Projektets forsta del fokuserar pa en
stor enkdtbaserad studie som omfattar ett tusental
unga personer som drabbats av cancer. Under
den andra delen utvirderas den kliniska nyttan av
ett webbaserat sjalvhjalpsprogram - en sa kallad
interventionsstudie.

- Datainsamlingen pagar for fullt och vi ser fram
emot att borja analysera vara data under 2019,
sager Claudia Lampic.

Fex-Can foregicks av mindre studier vars resultat
nyligen har sammanstillts. Har undersokte fors-
karkollegorna hur sjukdom och behandling dels
skapat sexuella problem, dels gett upphov till oro
kring fertiliteten. For att kunna jamféra kvinnor

/SEX & FERTILITET/EXPERTINTERVJU

och min valde man dels en grupp med brostcan-
cer och dels en grupp med testikelcancer.

— Vira tidiga data visar att mdnnen verkar upp-
leva firre sexuella problem och mindre oro for
den egna fertiliteten dn kvinnorna, siger Claudia
Lampic.

Varfor tycks det da som att vardpersonal har
problem med att formedla information och sam-
tala kring det som giller sexualitet och fertilitet?
— Det kan handla om osékerhet, ovana och att
man saknar kunskap i dmnet, sager Lena Wetter-
gren. Det finns dven organisatoriska hinder - till
exempel nar det giller tid och majlighet att féra
avskilda samtal. Patienterna vill inte sitta i en sal
med andra och prata om de har fragorna.

—— Det maste finnas en
tydlighet kring fragorna
sexualitet och fertilitet

i vardkedjan, till exempel
vem som har ansvaret
och var och nar saker ska
tas upp.

Lampic och Wettergren anser att det maste finnas
en tydlighet kring fragorna sexualitet och fertilitet
i vardkedjan, till exempel vem som har ansvaret
och var och nir saker ska tas upp. Overhuvud-
taget behovs det rutiner som gor det latt att gora
ritt och svart att bara forbiga fragan. Vardperso-
nalen méste tinka “Jag maste ta upp det har,
annars har jag inte fyllt checklistan.” Naturligtvis
bor fragorna tas upp flera ganger och ur ett lang-
siktigt perspektiv.

- Vi har sjdlva tagit fram ett utbildningsmaterial
som vénder sig till sjukskéterskor och som vi
kallar Fex-Talk, sager Lena Wettergren. Dar lar
man sig tala om de har fragorna. Vi tror ocksa att
personal skulle kunna ha nytta av informationen
som finns i vért sjalvhjalpsprogram. Sedan fyra
ar samarbetar vi inom Fex-Can med en grupp
patienter och nérstaende - nu vill vi dven bygga
upp ett motsvarande samarbete med ldkare och
sjukskoterskor. Allt detta bidrar till att bryta tyst-
naden som réder kring fragor om sexualitet och
fertilitet.

29.
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Livet lekte. Sen kom testikel-
cancern och med den foljde ett
ar av kaos och utsatthet. Ute pa
andra sidan markte Isak Eliasson
att mycket hade forandrats - inte
minst nar det galler relationer,
sex och drommen om att fa barn.

”Vi som blir sjuka i cancer maste fa sérja det som
gatt forlorat” skriver Isak i en Oppenhjartig kroni-
ka pa webben. Forlusten han talar om kan handla
om ’ett glatt bekymmerslost humor, en kroppsdel,
mojligheten att ha sex, eller ndgot helt annat”

I ISAKS FALL KAN MAN SAMMAN-
FATTA SVITERNA AV CANCERN MED
FOLJANDE LISTA >>

@ nedsatt sexlust
minskad kansla vid sex

erektionsproblem
(som kan behdva Viagra)

sannolikt sankt testosteronniva
oformaga till befruktning

beroendestallning till sjukvarden
for att kunna fa egna barn

sorg och oro

Det var nér Isak skulle borja femte terminen pa
psykologprogrammet pa Orebro universitet som
han upptackte en knél pa ena pungkulan. Efter att
han féatt diagnosen testikelcancer féljde ménader
av oro, utsatthet och plagsam behandling. Forst
en operation for att avlagsna den tumorangripna
testikeln, sedan behandling med cytostatika och
efter det ytterligare en operation for att rensa ut
metastaser som spridits i lymfsystemet.

- Det var uppslitande att hoppa av studierna och

sluta ga till skolan - en overklig, konstig kénsla,
sager han. Jag hade svart att relatera till det som
hinde; det fanns ingen jag kunde prata med och
jag kidnde mig ensam.

Den medicinska behandlingen var framgangsrik
och idag ar Isak cancerfri. Efter sjukdomstiden
fortsatte han sina studier och tog examen véren
2018. Nér han idag ser tillbaka pa tiden i cancer-
sjukvarden ér det en sak som han aterkommer
till: ensamheten nér han aterhdmtade sig efter
cytostatikabehandlingarna.

- Jag vardades pa en avdelning dar jag var den
enda som var under 60-70 ar. Det gjorde att jag
kdnde mig valdigt isolerad. Faktum é&r att det
vicktes en existentiell dngest hos mig att vardas
pé en sadan avdelning.

Manga unga cancerpatienter upplever att den in-
formation som varden ger dem ér bristfallig. Ofta
kénner de sig inte orienterade av vardpersonalen
om det stod som faktiskt finns att tillgd. Aven
Isak anser att vissa saker kunde kommunicerats
bittre — inte minst nar det géllde balansen mellan
psykosocialt stod och medicinska atgérder.

- Under behandlingen var det klart att de infor-
merade mig om sjilva vardprocessen, men det
var kanske inte det fokus jag hade sjalv just da,
sager han. Efter behandlingarna var de bra pa

att erbjuda kuratorskontakt, men da fick jag till
exempel sjdlv ta upp att jag kanske kunde behova
Viagra. >>
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Sjukdom och behandling har paverkat Isaks
formaga att bli pappa. Visserligen producerar
hans kvarvarande testikel fortfarande spermier,
men den sista canceroperationen gjorde att han
drabbades av det som kallas retrograd ejakulation.
Sddesvitskan kommer inte ut vid utlosning, utan
hamnar istéllet i urinblasan. Det gor att han inte
kan skaffa barn pa naturligt satt. Fran sjukvardens
héll har han dock fatt medicinsk uppbackning:
redan i samband med den forsta operationen fick
han majlighet att limna in sddesvitska for lang-
tidslagring i landstingets frys.

- Jag tanker mycket pa barn och kénner att jag
girna vill bli pappa i framtiden. Férhoppningsvis
kan det bli verklighet nir jag blir lite dldre. Samti-
digt kdnns det lite svért att man maste forlita sig pa
sjukvéarden.

Erfarenheten som cancerdverlevare har stirkt
Isak i hans yrkesroll som psykolog. Under sjuk-
domstiden uppskattade han att ha vanner fran
utbildningen att tala med. Idag jobbar han som
skolpsykolog, men en dag kanske han satsar pa
att hitta en plats inom nagon form av integrerad
rehabiliteringsverksamhet.

- I framtiden behover det komma in fler
psykologer inom den somatiska sjukvérden,
siger han.

UTDRAG UR
ISAKS KRONIKA OM
SEXLUST

Nu har jag mindre lust till sex,
jag har mindre skont nar jag har
sex, jag kan inte fa erektion utan
mediciner, och jag far inte lang-
re ejakulation nar jag far orgasm.
Det paverkar mitt sjalvfortroende
och har paverkat min livskvalitet
mer an jag kunde ha tankt mig.
Medicinerna som ska underlatta
erektion kan dessutom paverka
min hédlsa och langlevnad, och
bieffekter som huvudvark och
magont gor sexet mindre skont.
Sen har jag ett stort arr 6ver
magen och en silikontestikel som
gor mig ganska obekvam i att visa
upp min kropp for nya sexuella
partners.

Det trakiga ar att varden
forberedde mig sa daligt pa
dessa forandringar. Jag har fatt
kampa ganska hart for att fa
tiligang till medicin, och varden
har visat ett overvaldigande
ointresse i att sakerstalla att
min testosteron-niva ar likadan
som innan (de gjorde ingen
formatning sa de vet ju inte om
det forsamrats). Det andra som
ar trakigt ar att min omgivning
inte verkar forsta hur det kanns.
Det ar narmast ingen som forstar
sorgen jag bar pa.

>>
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Ung Cancer
tycker att:

Alla unga vuxna med oro eller faktiska fertilitets-
problem ska fa rad, stod och information. Nar
det kravs ska de dven fa gora fertilitetsbevarande
atgarder innan behandling paborjas. Samtal kring
sex och cancer behover normaliseras i
sjukvarden. Darfor anser vi:

Att nar det ar majligt ska alla unga vuxna cancerpatienter erbjudas
fertilitetsbevarande atgarder innan cancerbehandling om minsta
risk for fertilitetsproblem finns.

Att specialister, sdsom sexologer och sjukskdterskor med
specialinriktning, ska finnas knutna till cancersjukvarden.

Att kunskapen kring sexualitet- och fertilitetsfragor hos vard-
personalen behdver 6kas genom internutbildningar och att
fragorna tas upp pa de olika vardutbildningarna.

Att vardpersonal innan behandling pabdrjas ska genomfora
strukturerade samtal med patienter och eventuella partners dar
det informeras om fertilitetsbevarande atgarder och risker med
behandlingen.

33.
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Som en langtradare som brakar rakt in
i kok, vardagsrum och sovrum - sa
drabbas hem och familjer av cancer.
Men sjukvard och valfardssystem riktar
det mesta av sin uppmarksamhet mot
den som ar sjuk. Stédet till de narsta-
ende saknas ofta, trots att de ocksa
befinner sig i en kaotisk situation.

Nir en person drabbas av cancer dras dven de
nérstaende in i en tillvaro som sdtter dem under
hog press. Fragorna hopas for den som ar fysiskt
frisk, oavsett om denna person dr en partner, en
foralder, ett barn, en sldkting eller en vén:

Forskningen inom omradet "psykosociala effekter
pé nérstaende” ar dessvérre sparsam. Forskare
fran Lunds universitet har dock presenterat hogst
oroande data. Nér de har studerat partners till
cancersjuka har de sett en signifikant 6kning av
antalet sjukdomar aret efter cancerdiagnosen.
Framforallt giller det psykisk ohailsa, till exempel
depression, men dven hjért-karlsjukdomar okar
och sa dven andra stressutlosta sjukdomar. Forsk-
ningen visar ocksa att det ar vanligt att narstaende
tiger om hur de mar, av hdnsyn till den som &r
cancersjuk (se dven ruta).

Vi pa Ung Cancer dr oroade over att stodet till
nérstdende dr fullstandigt underdimensionerat
inom den svenska cancervérden. Vi har varit
medvetna om det via otaliga berittelser fran
nérstdende, patienter och vardpersonal. Och nu
har vi ocksa kunnat bekrifta det genom var med-
lemsundersokning. Av de 274 personer som har
intervjuats i gruppen “unga vuxna narstaende”
upplever tre fjardedelar att de har ett mycket stort
eller ganska stort behov av stod. Dessvarre dr det
sa minga som 89 procent som svarar att de har
kant sig asidosatta av sjukvarden - antingen har
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de fatt stod i ganska liten utstrackning, i mycket
liten utstrackning eller inget stod alls. Samma
siffra ndr det géller stod fran kommunens sida ar
ndrmast chockerande: 97 procent! Svenska kom-
muner hjdlper inte unga vuxna niarstaende idag.

Om man zoomar in pa personerna bakom dessa
siffror ar det framst yngre personer under 18 ar
som fatt stod fran sjukvard (25 procent) och kom-
mun (10 procent). Sannolikt ar detta en konse-
kvens av tvé saker. Dels uppdateringen av Hilso-
och sjukvardslagen 2010 som stiller krav pa att
barn under 18 ar ska fa rdd, stéd och information
nér “forilder eller annan vuxen” i hushallet drab-
bas av allvarlig sjukdom. Det handlar nog ocksa
om barncanceravdelningarna dir Barncancerfon-

FAKTARUTA

/NARSTAENDE

den finansierat syskonstddjare och konsultsjuk-
skoterskor. Nar det giller stodet fran sjukvarden
sager ungefar hilften av samtliga tillfrigade att

de inte har fatt tillracklig information om den
nérstdendes sjukdomssituation (54 procent) och
omkring lika manga har inte fatt erbjudande om
samtalsstod (57 procent). Fyra av fem séger att

de inte har fatt ndgon information om vilket stod
som finns att tillga fér den som &r ndrstaende. Nio
av tio saknar tydlig kontaktperson.

Laget ar med andra ord bedrovligt. Detta ar
problematiskt eftersom stabiliteten i den sociala
sfaren runt patienten har en direkt paverkan pa
utfallet av behandlingen. I vardprogrammet for
cancerrehabilitering star det >>

RESULTAT FRAN FORSKNING OM NARSTAENDE TILL EN CANCERSJUK PERSON.



>>

uttryckligen att “hur nérstdende hanterar
situationen kan ha betydelse for hur vil patienten
klarar sig, och det ar darfor otvetydigt att stod till
nérstdende kan generera bittre forutsattningar for
cancersjuka att klara av sin sjukdom, behandling
och rehabilitering”

En fraga som fortjanar att diskuteras mer flitigt i
sammanhanget dr synen pa narstaende som vard-
resurs. Detta ar en komplex fraga. A ena sidan
kan det for vissa ndrstaende vara meningsskapan-
de och angeliget att aktivt delta i omvirdnaden. A
andra sidan finns det nirstaende som inte alls vill
ha en sadan relation till den cancersjuke - de vill
till exempel vara partner eller syskon, inte vardbi-
trade. For en del nirstaende kan vissa

INTERVJU MED EXPERT
MARTINA TAKTER:

atgarder kdnnas bra - till exempel att lagga om
sar, hélla ordning pa medicinering och trosta —
men andra olustiga - till exempel att byta blo-
jor eller stomipése pa en kiresta. En ytterligare
aspekt dr att ménga narstaende kdnner sig osdkra
och vilsna nér de ska l6sa uppgifter som vanligtvis
forutsitter nagon form av vardutbildning. Sjuk-
varden tar inte alls det ansvar man borde i denna
fraga, utan ser at ett annat hall och forlitar sig

pa att ndrstaende fyller rollen som vérdpersonal
och logistiker och moblerar om hemmet till en
sjukstuga. Naturligtvis viger ocksa ekonomiska
faktorer tungt hdr — det kan bli mycket kostsamt
nér familjemedlemmar tvingas ta ledigt for att ta
hand om nagon som ér sjuk.

— Jag trodde mer
pa socialtjanstlagens

intentioner

Narstaende far ofta inte det st6d
de behover och som de faktiskt har
ratt till. Istallet utgor de en osynlig
grupp med egna, sarskilda problem
och behov. Det har Martina Takter
konstaterat bade som forskare och
narstaendekoordinator.

”Jag trodde mer pa socialtjanstlagens intentioner

»

Det bekande Martina Takter i en artikel, public-
erad pa Malmo universitets webbplats hdromaret.
Har intervjuades hon om sin licentiatavhandling
- en studie av hur bistandshandlaggare for-

haller sig till "anhorigas maojligheter till fri-
villighet, autonomi och personlig integritet”
Idag jobbar hon som nérstaendekoordinator vid
funktionsstodsforvaltningen i Malmé Stad. Har
samordnar hon kommunens fragor kring anho-
riga och stod till anhoriga. Arbetet med att ge
anhoriga stod omfattar bland annat tillgang till
fem anhorigkonsulenter med olika inriktning.
De ger exempelvis samtalsstod — bade enskilt
och i grupp - information och végledning till
kommunens olika insatser och stod.

Som professionell &r Martina Takter rotad i soci-
alvetenskaperna dér det ar sjalvklart att betrakta
manniskor som lever tillsammans som sociala



nga vuxna barn som far
cancer.

system. Varje person — sjuk eller frisk — ar en del
av de andras helhet. Ndr nagon drabbas av cancer
gungar hela tillvaron for alla de andra. Angest
och existentiella fragor projiceras ofta pa familjen.
— Det kan éven fa stora ekonomiska konsekvenser
om man till exempel ar foralder till hemmava-
rande unga vuxna barn som far cancer. Man blir
bekymrad och har svart att koncentrera sig pa
arbetet. Eftersom man inte vill limna sitt sjuka
barn ensamt hemma - dven om det 4r en ung
vuxen - s& man blir tvungen att ta semester eller
tjanstledighet.

Aven om det finns nirstéendepenning behover
man ofta bekosta omvardnad av ndrstdende med
sina egna sparpengar. Det dr ett exempel pa att
valfirdssystemet inte dr utformat for att bemo-
ta konsekvenserna av en sa svar sjukdom som
cancer. Aven for unga nirstdende, som inte har
fatt ihop en ordentligt sjukpenninggrundande
inkomst, kan cancersjukdom i familjen sla hart.
— Dessa unga personer uppticker snabbt att det

inte finns sa manga stillen att himta ut pengar pa.

Systemet ar uppbyggt for dem som lonearbetar
och det finns inga hemliga kassor att plocka ur.

Martina Takter dr valdigt tydlig med att nar-
staende till cancerpatienter har ritt till stod fran
sin hemkommun. Det &r inget snack om saken:
sedan 2009 star det svart pa vitt i socialtjanstlagen
att “socialndmnden ska erbjuda stod for att un-
derlétta for de personer som vérdar en nirstaende
som ér langvarigt sjuk”. Men dessvirre skapar
dagens sekretessregler svarigheter for landsting
och kommun att koordinera patientinformation.

-
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Detta ér en viktig orsak till att samarbetet haltar

- inte minst mellan specialistsjukvard a ena sidan
och hemsjukvard och hemtjanst & andra sidan.

— Idag bedrivs allt mer vard i hemmet. Man
skriver ut patienter fran sjukhuset utan vetskap
om hur det ser ut hemma hos dem. Men i social-
tjanstlagen och halso- och sjukvardslagen star det
faktiskt ingenstans att endera part har mer rétt till
hemmet. Nér vard ges i ett gemensamt hem maste
aven de narstdende fa mojlighet att tycka till.

Rehabiliteringsarbetet hamnar till stor del pa de
nérstdende som maste bista, hjalpa och stotta. Har
finns det ménga outredda fragor om begrepp som
frivillighet, autonomi och integritet.

— Till exempel talas det i alla statliga dokument
och utredningar om att stod till narstaende maste
vara frivilligt. Men det 4r ingen som problemati-
serar vad frivillighet egentligen ar. Ar det frivilligt
ndr vardagsrummet maste utrymmas for att en
sjuksdng ska stéllas in ddr? Betyder det att jag
som nirstaende star rattslos?

Koordineringen av specialistvardens behandlings-
insatser och kommunernas omhéndertagande ér
idag obefintlig.

— Sambhillet gor en stor insats for att hjalpa
manniskor att 6verleva men inte mycket for att
hjdlpa dem fortsitta leva, siger hon. Det kan
dréja lange innan en familj med cancer dver-
huvudtaget far kontakt med kommunen - och
da dr det vanligt att man befinner sig i ett skede
dér det mest handlar om palliativ vard. Da ar
tiden ndr familjen hade behovt hjdlp som mest
forbi.
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Nar Andreas Backsund var tio

ar fick hans mamma Kristina
diagnosen brostcancer. | nastan
ett decennium kretsade familjelivet
kring mammans sjukdom. Trots

det var stodet for de narstaende

sa gott som obefintligt.



- Mammas bréstcancer var en tio ar
lang resa for oss i familjen. Men vi fick
aldrig fragan om vi behovde st6d, sager
Andreas Backsund som idag jobbar som
arbetsterapeut i Umea. | nastan halva
sitt liv levde han med Kristinas cancer-
sjukdom som satte agendan for hela
tillvaron - behandlingsframgang av-
I6stes av aterfall, besvarsfria perioder
foljdes av grymma bakslag, hopp gick
over i fortvivlan. Det sista aret blev en
kanslomassig bergochdalbana: vid fyra
tilifallen gav lakarna beskedet att Kristi-
na snart skulle do.

- Vi fick uppmaningen att ta farvil men det var
ingen fran varden som foljde upp hur vi hade det.
Ingen undrade hur vi middde - varken dé i
stunden eller efterat.

Andreas och Kristina delade ett karaktdrsdrag,
viljan att hjdlpa andra manniskor. Nar Andreas
véxte upp jobbade hans mamma som pastor men
i samband med att han sokte till universitetet fick
han en ovéntad 6verraskning:

/NARSTAEN

— Det dr lite komiskt. Jag sokte till arbetstera-
peut utan att veta att min mamma hade just den
utbildningen. Nu kidnns det som om jag har gatt i
hennes fotspar, fast inte medvetet sa att saga.

Nir Kristina slutligen gick bort var det en sargad
och medtagen familj som ldimnades utan atgard
av sjukvarden. Andreas val blev att rikta upp-
mirksamheten mot andra 4n sig sjdlv.

- Redan innan mamma dog anade jag nog att jag
skulle bli den person som fick ta hand om min
pappa och min syster. Mitt fokus blev att se till att
de madde s& bra som mojligt och hittade tillbaks
i tillvaron. Sjélv kdnde jag mig inte redo att ta itu
med mina kénslor.

Bade pappan och systern sokte sjdlva upp stod.

- Min syster hittade en samtalsgrupp via Svenska
Kyrkan i Malmo dar hon bodde. Det var ingen-
ting som hade att gora med sjukvarden, utan hon
tog kontakt med dom pa egen hand. Min pappa
hittade en psykolog som han gick hos. Men som
sagt: det var aldrig nagon fran varden som ringde
upp och fragade hur vi médde. Jag blir faktiskt lite
sne’ ndr jag tanker pa det idag: hela ansvaret lades
pa oss att soka hjalp. >>
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>>

Andreas holl sig uppritt, trinade mycket och
begravde sig i skolarbetet:

- Jag médde naturligtvis daligt, men det var mer
i det fordolda. Ibland satt jag och grit i min
ensamhet och ibland hade jag svért att sova.
Men jag bet ihop - f6r min familj och for andra.

ry
Jag blir
faktiskt lite

sne’ nar jag

tanker pa

det idag: hela

ansvaret lades

pa oss att
soka hjalp.

Nar Andreas slutligen fick kontakt med Ung
Cancer innebar det ett genombrott nér det gillde
bearbetningen av de egna kinslorna. Idag kan han
anldgga ett intressant professionellt perspektiv pa
cancerrehabilitering, utifran sina egna yrkeser-
farenheter inom geriatriken:

- Dar jag jobbar har vi vildigt tydliga instruktio-
ner om hur vi ska formedla information for olika
situationer. Jag kan inte riktigt forsta varfor jag
och min familj inte blev informerade pa samma
vis inom onkologin. Men hur som helst 4r det

en stor gladje att fa jobba med rehab och se nar
manniskor utvecklas och klarar av sin vardag.

Jag dr valdigt n6jd med att fa vara en person

som hjilper andra. Det dr mojligt att jag viljer
cancerrehabilitering i framtiden eller avancerad
hemsjukvard. Men mina egna erfarenheter ligger
fortfarande lite for nara.
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Ung Cancer
tycker att:

Att narstdende maste fa valja vilken roll dom vill ha. Sjukvarden
maste fradga hur den narstaende ser pa sig sjalv som vardresurs.
Vad kan och vad vill den narstaende hjalpa till med? Det maste
alltid vara sjukvardens ansvar att varda patienten och den
narstdende ska fa vara med pé sina villkor.

Att informationen till narstaende forbattras. Om patienten
ger medgivande maste de narstdende runtomkring erbjudas
individuella méten med vardpersonal dar de far chansen att
fa information men ocksa stalla fragor.

Att utveckla narstdendestdd till en egen del inom
cancersjukvarden. | dagslaget erbjuds inte de narstdende stod
genom kommunen, men de narstdendes vardag under cancer-
resan ar pa sjukhusen. Darfér bor sjukvarden och landstinget fa
det formella ansvaret for stod till narstaende.
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Dyrt att drabbas av

cancer - manga patienter

tvingas arbeta sjuka eller

anvanda sparpengar

En cancerdiagnos innebar ofta att hela
tillvaron stalls pa anda. Tusen fragor
susar genom huvudet. Den invanda
vardagen splittras och jobb, studier
och umgange med vanner ersatts av
sjukhusbesok, tuffa behandlingar och
oro for hur framtiden ska bli. Som om
det inte vore nog innebar en cancer-
sjukdom ofta att ekonomin forsamras.
Unga vuxna som inte hunnit etablera
sig pa arbetsmarknaden tillhor de
som drabbas varst.

I var medlemsundersokning svarar s manga
som varannan att de fatt simre ekonomi efter sin
diagnos. Sarskilt tydlig ar forsémringen under
perioder ndr man genomgar behandling.

Det sociala och ekonomiska skyddsnatet i

Sverige tillhor de basta i varlden. Men det fangar
inte upp allt och for den som ér allvarligt sjuk
under lang tid kan det upplevas som bade stelbent
och otillriackligt.

I var undersokning dr det manga som vittnar om
hur de tvingats kimpa med byrakratin hos fram-
for allt Forsdkringskassan och CSN samtidigt som
de legat pa sjukhus och haft fokus pa att forsoka
bli friska. Det ér inte heller ovanligt att den som
ar sjuk far sin arbetsformaga ifragasatt av
Forsakringskassan. For att kunna fa sjukersitt-
ning maste arbetsférmagan vara nedsatt med
minst en fjardedel, att “bara” vara sjuk ar alltsa
inte ett tillrackligt skal for att fa ersattning.



Att sdtta sig in i vilka regler som galler &r inte latt
och att dessutom behdva gora det i en pressad
sjukdomssituation gor det inte enklare. I
medlemsundersokningen ar det flera av de inter-
vjuade som efterlyser en slags ombudsman som
skulle kunna hjdlpa unga vuxna med cancer att
orientera sig bland alla regler och villkor.

Men dven om man lyckas tringa igenom alla reg-
ler och ansokningsforfaranden och far sjukersitt-
ning dr det svart att fi pengarna att riacka till for
att kunna leva ett normalt liv med stabil ekonomi.
Att luta sig mot samhillets skyddsnit dr uppen-
bart inte tillrdckligt.

Det vanligaste sittet att klara sig under sjukdoms-
perioden dr att anvdnda sparpengar. 40% upp-
ger att de tagit av sina besparingar for att klara
l6pande levnadsomkostnader. 15% uppger att de
arbetat trots att de varit sjuka, andra har flyttat
hem till sina forédldrar eller tagit 1an. Méanga tving-
as med andra ord till stora uppoftringar for att
overhuvudtaget klara sin vardag.

Att sa ménga som hilften av de tillfraigade med
cancer far simre ekonomi efter sin diagnos
illustrerar pa ett tydligt sétt valfardssystemets
svarigheter med att se hela méanniskan. Man

kan fundera pa varfor sjukvarden kan erbjuda
individbaserad, specialiserad och kvalificerad
medicinsk behandling som raddar liv medan an-
dra samhillsfunktioner saknar samma flexibilitet
och formaga att ta hiansyn till de speciella f6rut-
sittningar som rader for unga vuxna som dnnu
inte hunnit sa langt i livet.

MEDLEMS-
UNDERSGKNINGEN
VISAR

40%

MANGA HAR ARBETAT

SJUKA, FLYTTAT TILL FORALRAR

ELLER BELANAT SlG.

o
/ KONOMl
-




44,

INTERVJU MED
EXPERT LARS BEJSTAM:

— Unga vuxna
riskerar att bli utan

sjukpenning

Att fa ett lakarintyg som visar att man ar

sjuk innebar inte automatiskt att man har ratt

till sjukpenning. Varje fall provas av Forsakrings-
kassans lakare och experter. For att fa ersattning
kravs att arbetsformagan ar nedsatt med minst

en fjardedel. Allt fler som soker sjukpenning

far avslag.

Forsakringskassans striktare regler vacker stor
ilska hos médnga manniskor och har de senaste
dren varit foremal for intensiva debatter i media.
Flera cancersjuka har vittnat om att deras sjuk-
dom, styrkt med ldkarintyg, inte rackt for att det
ska bedomas att deras arbetsformaga édr nedsatt.

- I ett internationellt perspektiv har Sverige annu
ett relativt generdst socialforsakringssystem. Men
reglerna har under flera ar blivit mer och mer
detaljerade och det dr inte alltid till det battre for
den forsdkrade. Kraven for att fa ersittning ar helt
enkelt hardare idag én for kanske 20-30 ar sedan,
sager Lars Bejstam, juris doktor och docent vid
juridiska institutionen vid Uppsala universitet.

En vilvillig tolkning ar att staten vill att
manniskor till varje pris ska kunna jobba. Att
det dr bra for sjdlvkinsla och social status och att
man darfor inte slentrianmassigt ska sjukskriva
eller, som det hette forr, fortidspensionera perso-
ner som kanske har en viss arbetsférmaga kvar.

Problemet ar att systemet dr alldeles for trubbigt
och i alltfor hog grad drabbar dem som verkligen
inte kan jobba.

-De som gor bedémningen om en persons
arbetsformaga triffar aldrig personen i fraga. De
gor sin bedomning pa journaler och uppgifter
fran arbetsgivaren. Underlaget dr inte sillan brist-
falligt och ibland blir det vildigt konstiga beslut,
sager Lars Bejstam.

Ett annat problem é&r att de olika samhaéllsfunk-
tionerna som har ansvar for manniskors situation
pa arbetsmarknaden inte har samma mall och
mattstock.

- Det finns manga exempel pa bdde unga och
gamla personer som Arbetsférmedlingen anser
vara for sjuka for komma ifraga for arbete sam-
tidigt som Forsakringskassan sdger att de ér for
friska for att fa sjukerséttning, sdger Lars Bejstam.
Unga vuxna som under studietiden diagnostiseras



med cancer eller andra sjukdomar dar behand-
lingen tar lang tid ar sérskilt utsatta. De riskerar
att bli utan sjukpenning helt och héllet eftersom
de vid diagnostillfillet studerade och dirmed inte
hade en sjukpenninggrundande inkomst.

-I grunden dr bade sjukpenningen och aktivitets-
ersattningen forsdkringar for det inkomstbortfall
som blir foljden av sjukdom. For den som inte
har nagon inkomst nér sjukdomsfallet intraffar
uppstar inte heller nagot inkomstbortfall. Forsak-
ringen ticker saledes inte ersittningar fér inkom-
ster som man rent hypotetiskt kunde ha haft utan
det kravs att man har forvarvsarbetat, sdger Lars
Bejstam.

— Unga vuxna som
under studietiden
diagnostiseras med
cancer eller andra sjuk-
domar dar behandlingen
tar lang tid ar sarskilt
utsatta.

Det kan sla hart mot en ung person som ar pa
vag ut i vuxenlivet och paborjar ett eget liv efter
tondren.

- Det finns idag en erséttningsform, sjukersatt-
ning i form av garantiersittning, som kan ges

till den som inte har férvarvsarbetat. Men man
maste ha fyllt 20 ar och kan som mest fa 8 455
kronor per manad. Nasta ar hojs det till 8 641
kronor. Sedan 6kar ersattningsnivan stegvis fram
till dess man fyller 30 ar. I ar far en 30-dring som
mest 9 593 kr. Beloppen ér skattepliktiga och dven
om man kan fa bostadstillagg, alltsa bidrag till
bostadskostnaden, dr det valdigt laga belopp det
handlar om, sidger Lars Bejstam. Jag 4r inte forva-
nad Gver att manga uppger att de dr tvingade att
anvanda sparpengar eller leva pa sina foréldrar.
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ekonomi knacker

sjalvfortroendet

Emma Skoglund ar 30 ar. 2011
drabbades hon av en hjarntumor

och har sedan dess varit sjukskriven.
Hennes ekonomi ar anstrangd och det
gar inte en dag utan att hon tanker pa
hur hon ska fa pengarna att racka till.
Nar hyra och mat ar betalda blir det
inte mycket over.



-Lever man pa sjukpenning har man
ingen buffert. Hander det nagot mas-
te man fa hjalp av andra. Jag har varit
tvungen att be mina foraldrar om hjalp
flera ganger. Det kadnns inte sarskilt bra
att vara 30 ar och inte kunna klara sig
sjélv, sager hon.

Emma studerade nér hon fick sin diagnos. Som
tur var hade hon innan studierna hunnit arbeta
en tid och pa sa sitt skaffat sig en sjukpenning-
grundande inkomst.

-Jag jobbade ett ar efter gymnasiet och far nu 11
000 kronor i manaden, alltsd en ersittning som
grundar sig pa en inkomst jag hade for atta ar
sedan. Det racker till hyra och mat och lite klader
ibland. Jag har dnda haft tur som 6verhuvudtaget
hann skaffa mig en inkomst som ger mig ratt till
sjukpenning, dven om den inte dr sarskilt hog,
sager hon.

I var medlemsundersokning framgar att manga
gér till jobbet trots att de ar sjuka.

— Jag forstar att de som kan arbeta gor det, fast
de antagligen inte borde, siger Emma. Hur ska
man annars klara sig om man inte har hunnit

fa en sjukpenninggrundande inkomst, saknar
sparpengar eller om ens fordldrar inte har rad att
forsorja en? Men det kinns sa fel att manniskor
som borde lagga all tid p4 att bli friska tvingas
jobba for att klara sig.

Emma kédnner igen sig i beskrivningarna och
frustrationen manga kanner i kontakten med
Forsakringskassan.

— Det dr inget fel pa minniskorna som jobbar dar,
men de dr ju bundna av de regler som giller. En
gang, ndr min syster precis hade gatt bort i brost-
cancer, missade jag datumet for forlaingningen

av min sjukpenning, sdger hon. Jag hade fatt ett
brev om fornyelsen tre manader tidigare men det
glomdes bort i allt som hiande nar syrran hastigt
blev samre. Plotsligt kom ingen sjukpenning och
nér jag fragade varfor sa de att jag inte hade
begirt att f nagon. Det blev en tuff match att
ritta till det misstaget och det tog flera manader
innan betalningarna borjade komma igen. En
paminnelse hade rackt, men det finns inte i syste-

/EKONOMI/MEDLEMSINTERVJU

met. Emma anser att det maste vara mojligt med
lite mer flexibla regler nér det berdr svart sjuka
manniskor.

- Jag vet inte exakt hur man ska gora, det far

ju inte heller bli s att systemet utnyttjas av
manniskor som forsoker fuska sig till pengar.

1 4 4

Lever man pa
sjukpenning

har man ingen
buffert. Hander
det nagot maste
man fa hjalp av
andra.

Sjélv skulle hon gérna jobba, om hon orkade.

- Jag har en hjarntumér och den gor att jag
bland annat har svart att hantera hoga ljud och
stokiga miljoer och ofta drabbas av en fruktans-
vard trétthet som gor mig oformogen att gora
nagot overhuvudtaget. Det dr inte litt att fa ett
jobb med de forutsittningarna. Att inte kunna
paverka sin egen ekonomiska situation kan vara
knickande for sjalvfortroendet.

Efter atta ar av ekonomiskt beroende av Forsak-
ringskassan har Emma blivit smatt cynisk. Vi ber
om ett rdd till dem som tar sina forsta steg in i
systemet.

- Man maste blotta sin svaghet, visa drren, ga pa
moten osminkad och nistan krypa in péa kontoret
for att de ska se att man ar sjuk. Det ar helt galet,
men ett lakarintyg racker faktiskt inte. Allvarligt
talat: Var rak och tydlig. Lagg alla kort pa bordet,
visa dina kédnslor. Fa dem att forsta att det dr en
manniska som de moter.
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Ung Cancer
tycker att:

Unga vuxna cancerdrabbade maste fa en

storre ekonomisk trygghet. Ingen ung vuxen ska
behova flytta hem, arbeta sjuk eller liknande pa
grund av att samhallets trygghetssystem inte
fungerar. Darfor anser vi:

Att den som beddémer patientens arbetsférmaga fysiskt maste
traffa patienten for att undvika bristfalligt underlag till beslut om
sjukpenning.

Att ersattningen for aktivitet- och garantiersattningen maste hojas
sd unga vuxna klarar sig ekonomiskt.

Att de som inte har en sjukpenninggrundande inkomst ska erbjudas ett
sarskilt stéd som ges till unga vuxna som inte kan arbeta eller studera.
Stodet ska innehalla utbetalningar till den drabbade individen men aven
ett program for att fa individen in i arbete eller studier. Stodet ges under
en viss tid da behovet ar som storst.

Att Forsakringskassan maste bli battre pa att mota sina klienter. Det
maste finnas en storre flexibilitet i systemet som inte leder till att unga
vuxna blir utan pengar under lang tid pa grund av att man missat att
skicka in en lapp.
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