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Stod Natverket mot cancer

Tillsammans blir vi starkare och ditt stod gor att vi kan fortsatta vart
arbete att:

« fa en battre cancerprevention

« fa bort oréttvisorna i cancervarden

« fa en patientrattighetslag

Bli stodmedlem

Genom att vara stodmedlem stédjer du var verksamhet och visar att du
delar vara grundlaggande idéer som de uttrycks i stadgarna. Stoédmed-
lemskap ger information och fritt intrade till Natverket mot cancers olika
aktiviteter som t ex Varldscancerdagen. Las mer och ansék om stddmed-
lemskap pa natverketmotcancer.se.

Ge en gava

Du kan stddja Natverket mot cancer genom donationer och minnes-
gavor till Natverket mot cancers verksamhet. Vart Bankgironummer

ar 513-4697. Skriv "gava” under meddelande. Genom att uppge dina
kontaktuppgifter, och garna aven e-postadress, ger du oss majlighet att
kunna tacka.




Forord

vensk cancersjukvard har manga styrkor med tillgang till bade

spjutspetskompetens och bredd. Samtidigt star cancervarden,

bade globalt och i Sverige, infor stora utmaningar. Fler invanare
drabbas av cancer och lever langre. Detta innebar aterkommande
behandlingar, fler kontrollbesdk och stérre behov av psykosocialt stod/
rehabilitering. Darfor kravs 6kade insatser fran varden med ratt kompe-
tens pa ratt plats.

Nar en person far cancer drabbas dven narstaende, pa flera olika
satt, under patientens vag genom varden. Narstadendeperspektivet ar ett
férsummat omrade inom cancervarden och cancerforskningen. Darfor
ar denna skrift, som ar framtagen av patientorganisationerna, av stor
betydelse for att uppmarksamma dessa aspekter. Den kommer aven
att vara ett stdd for alla dem som berdrs av en cancersjukdom under
patientens vag.

Roger Henriksson
Professor, chef Regionalt Cancercentrum Stockholm Gotland
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Men jag dd, vem hjalper mig?

en har boken ar skriven till dig

som star nara nagon som har

cancer. En person som bety-
der mycket for dig och ditt liv och vars
sjukdom paverkar din vardag. Vi har
valt att benamna dig cancerberdrd och
narstaende, vilket for oss ar saval slakt
som vanner.

Varje dag far fler an 160 personer i
Sverige veta att de har cancer. Om vi
leker med tanken att varje person som
far diagnosen cancer har fyra personer
i sin narhet (livskamrat, foralder, barn,
van etc) ar vi snabbt uppe i 640 personer
som far och paverkas av ett cancerbe-
sked varje dag eller narmare 235 000 per
ar. Anda kanner vi oss ofta ensamma
och orattvist behandlade nar det val
hander. Varfor just min livskamrat - vi ar
ju renlevnadsmanniskor bada tva? Hur

ska barnen klara sig om deras mamma
dor? Varfor just min kollega pa jobbet?
Hon gor ju alltid sitt basta? Vad kommer
att handa? Bot, livslang sjukdom, dod?
Tilliten i tillvaron rubbas och kanslan av
att inte kunna lita pa nagon eller nagot
kan infinna sig. "Har hon fatt cancer kan
allt handa.”

Tidigt stod till cancerberdrda har bety-
delse for upplevelsen av sjukdomen och
méjligheten att bearbeta den. Anda &r
fragan som manga cancerberorda staller
sig: Men jag da, vem hjalper mig?

"Det dr jag och min 10-Griga dotter som
behéver hjdlp. Det ér vi som ar kvar.”
Cancerberérd




At vara ndrstaende till nagon med cancer

ancer ar for alla berdrda en sjuk-

dom férenad med ovisshet och

oro. Du som star nara den som
ar cancersjuk kan ma psykiskt samre an
den som ar sjuk. Den maktléshet som
du som cancerberdérd kanske upplever
kan ge sa svar angest att det inte gar att
fungera normalt i vardagen.

Manga narstaende till cancersjuka har
ett stort behov av att fa veta sa mycket
som mojligt om sjukdomen, behandling
och prognos for bot. Kunskap inger
trygghet och manga, inte alla, av de
fragor du funderar pa har ett svar. Den
behandlande ldkaren ar en bra kalla till
information. Tveka inte att stalla fragor
om du féljer med den sjuke vid lakarbe-
sok. Det finns mycket skrivet om cancer
och internet ar en aldrig sinande kalla till
fakta om cancer. Var dock uppmarksam
pa att allt som skrivs pa natet inte ar
sant.

Cancer i sociala medier blir allt vanli-
gare. Facebook, Twitter och bloggar kan
vara ett stod, bade for den som ar sjuk
och den som ar cancerberdérd (se sidan
20).

Var kritisk till den information som du
tar del av. Siffror och statistik blir snabbt
inaktuella. Det &r omojligt att utifran
statistik bedéma prognosen fér om den
som ar sjuk kommer att bli frisk eller

inte. Varje cancerpatient och cancer-
sjukdom ar unik, vilket ocksa innebar att
prognosen ar unik. Kontrollera garna att
det du laser ar vetenskapligt granskat.
1177.se ar palitlig, las dar. Framfor allt,
prata inte vitt och brett om allt du har
last. Den som ar sjuk kanske inte alls ar
intresserad av, eller orkar hora all fakta,
som du har tagit reda pa. Ni kan ocksa
vara i olika faser av sjukdomen och ha
olika behov av information vid olika
tillfallen. Respektera den strategi som
den som ar sjuk har valt. Att dverlamna
sig helt i vardens hander och bara félja
med &r ett av manga satt att mota och
hantera sin sjukdom. Oavsett vad du sjalv
tycker ar du skyldig att respektera det satt
som den som ar sjuk valjer att tackla sin
sjukdom pa.

Barn som cancerberérda

Hur ska jag saga till mitt barn att mam-
ma ar sjuk i cancer? Var arlig. Var tydlig.
Beratta vad som hander och 13t barnet
vara med sa mycket som mojligt. Att vilja
skydda barnet genom att inte beratta
kan gora att barnet kanner sig utestangt
och overgivet. Barns forestallningar om
vad som hander kan vara mycket varre
an verkligheten. Mar barnet daligt av det
han eller hon ser och upplever sa kan ni
prata om det och barnet kan fa stod.



Barn och ungdomar ar ofta valdigt
uppmarksamma pa signaler fran viktiga
vuxna i sin omgivning. Att ga igenom
att en viktig vuxen sa som en foralder
eller ett syskon far cancer och kanske
avlider kan satta spar for resten av livet.
Man kan behdva prata om det som har
hant och vilja ha stod och forstaelse
under lang tid, &ven sedan man har blivit
vuxen. Det ar viktigt att formedl|a att alla
kanslor som barnet har ar okej - att man
far vara ledsen och arg, men man far
ocksa vara glad, busa och skratta om det
kanns sa. Det ar okej att kdnna! Barn ar
betydligt klokare &n manga av oss tror.
Barn klarar dessutom av svara situa-
tioner och upplevelser battre an vad vi
vuxna gor. Det beror pa att barn inte har
lika mycket att referera till och jamféra
med som vi vuxna har. Barn har dessut-
om en fantastisk formaga att acceptera
det som hander och sedan ga vidare.

"Sa har sdg min mamma ut - jag kommer
knappt ihag henne.”

Om du ar en vuxen anhorig i en familj
dar nagon ar sjuk i cancer och dar det
finns barn har du fler att tdnka pa an dig
sjalv och den som ar sjuk. Handlar det
om en allvarlig cancersjukdom sa vill vi
ge dig ett tips. Spela in den som ar sjuk
pa dvd och/eller ljudband. Ta foton. Lat

den som ar sjuk skriva till sina barn, gora
en klippbok med sparade minnen. Svart
cancersjuka blir snabbt markta av sin
sjukdom. Vanta darfor inte for lange.

Det kan kannas frammande att gora
sa har innan man vet att den som ar sjuk
verkligen ska do, men for ett barn som
forlorar en foralder i unga ar ar det har
en viktig bit i livets pussel.

Manga av oss har svart att prata med
barn om livshotande sjukdom och déd.
Sok hjalp pa det sjukhus dar den sjuke
behandlas. Manga ganger finns kurato-
rer som ar utbildade for att prata med
barn och ge det st6d som kravs.



Vad ar cancer?

ancer ar namnet pa ett stort

antal olika sjukdomar som har

manga likheter, men som sam-
tidigt skiljer sig tydligt fran varandra. |
mikroskop ser cancercellen ut som en
krafta da den greppar tag i vavnaden
den befinner sig i. Det &r den har bilden
som gett sjukdomen namnet cancer, det
latinska ordet for krafta.

Det finns ungefar 200 olika cancer-
sjukdomar och det ar i de flesta fall
omojligt att ge en prognos om hur
sjukdomen kommer att utvecklas i det
enskilda fallet. Lakare ar darfér mycket
forsiktiga med att saga om sjukdomen
gar att bota eller ej.

Systemfel

Manniskokroppen ar uppbyggd av
miljarder sma celler. Det &r hudceller,
nervceller och tarmceller for att namna
nagra. Cellerna har olika uppgifter i
kroppen. Samarbetet dem emellan

och férdelningen av uppgifter ar sinn-
rikt ordnat och styrs av gener, manga
ganger nedarvda fran flera generationer
tillbaka. | de flesta fall klarar kroppen av
sitt arbete utan problem, men ibland gar
det fel och da kan en tumor uppsta.

Normal celldelning pagar oavbrutet i
kroppen. Nya celler ersatter gamla eller
skadade. | varje cell finns gener som sig-
nalerar nar det ar dags for den att borja
dela sig och nar det ar dags att stoppa
celldelningen. Om de har generna ska-
das av nagon anledning kan cellen boérja
dela sig ohammat, kopiera sig sjalv i det
oandliga och bilda en tumor (svulst). Det
kan ta flera &r for en cancercell att dela
sig sa manga ganger att en tumor upp-
tacks. Det kan ocksa ga valdigt snabbt.

En tumor kan vara godartad (benign)
eller elakartad (malign). Nar vi pratar om
cancertumorer ar tumoren alltid elakar-
tad.

Cancerceller dor inte sjalvmant, vilket
normala celler gor. Och de kan via blod
och lymfbanor sprida sig till andra delar
av kroppen och bilda dottertumorer
(metastaser).

Nar det géller cancer &r det manga
ganger metastaserna som ar boven
i dramat. De flesta cancersjukdomar
skulle ga att bota om det inte bildades
metastaser. Det &r metastaserna som
gor sjukdomen svarbehandlad.



Cancer - ett samhallsproblem?

Fler an 60 000 personer i Sverige far
cancer varje ar. Totalt &r det 6ver en halv
miljon manniskor i Sverige som nagon
gang fatt en cancerdiagnos. Det blir fler
och fler. Fortfarande ar cancer starkt
forknippat med déden, men idag 6ver-
lever gladjande nog mer an 60 procent.

Alla botas inte, men nya effektiva lake-
medel gor det maojligt for patienter att
leva hemma langre med god livskvalitet.
Istallet for bot eller déd, blir cancer en
kronisk sjukdom. Detta staller andra krav
pa sjukvarden an hittills.




Var kan man fa cancer?

ancer innebar onormal celldel- tonaringar far diagnosen cancer varje ar.
ning. Eftersom kroppen bestar Antalet cancerfall har 6kat med cirka 50
av celler kan du i princip fa procent sedan 1970-talet. Anledningen
sjukdomen var som helst. For kvinnor beror till storsta delen pa att vi blir dldre
ar brostcancer vanligast. Hos man ar och utsatts for allt skadligare miljopaver-
prostatacancer mest férekommande. kan.
Cancer i tjocktarm, lunga och hud ar an- Forbattrade undersoknings- och di-

dra vanliga cancerformer. Cancer i tunga, agnosmetoder samt att vi genomgar fler
Oga och kdnsorgan ar mer ovanligt, men  halsoundersokningar bidrar dessutom
det forekommer. till att vi upptacker fler fall.

Fler an 60 000 personer far varje
ar i Sverige cancer. Nagot fler man an
kvinnor drabbas. Cirka 350 barn och




\Vem kan fa cancer?

lla manniskor kan fa cancer. Det

spelar ingen roll hur gammal

man ar, om man ar man eller
kvinna, vilken del av varlden man bor i,
hudfarg eller om man ar rik eller fattig.
Vi lever alla med en risk att drabbas av
en cancersjukdom nagon gang i livet,
men vissa kan |6pa en storre risk &an an-
dra beroende pa arvsanlag och livsstil.
Vi vet att exempelvis tobaksrékning okar
risken (narmare 10 000 cancerfall per ar
visar sig i form av lung-, 1app-, munhale-,
svalg-, matstrupe-, bukspottskortel-,
njur- och urinblasecancer).

Samtidigt vet vi att aven den som
aldrig har rokt eller utsatts for passiv
rokning kan drabbas av lungcancer.

Vi exponeras dagligen fér en mangd
skadliga @mnen som vi har svart att halla
oss borta ifran. Massmedierna ger oss
med jamna mellanrum larmrapporter
om olika fédodmnen som kan orsaka
sjukdomen. Sa lange vi undviker tobaks-
rokning, haller oss till en val avvagd kost
och motionerar regelbundet minskar
dock risken att drabbas av cancer - eller
andra sjukdomar.

Cancer ar en av vara vanligaste sjuk-
domar och den nast vanligaste dédsor-
saken i Sverige, efter hjartkarlsjukdomar.

Bland dem som dor fore 75 ars alder ar
cancer den vanligaste dédsorsaken. | dag
ar den orsaken till drygt 25 procent av
alla dédsfall i Sverige.

Vi botar mer an halften av alla cancer-
fall och vi kan vara stolta éver att vi, till-
sammans med Norge och Finland, ligger
i topp i 6verlevnadsstatistiken. Dessutom
lever manga i tiotals ar med kronisk (icke
botbar) cancersjukdom.

Arftlig cancer

Vissa cancersjukdomar ar arftliga, men
det arinte i mer an 5-10 procent av

alla fall som vi kan saga att arftligheten
spelar roll. For kvinnor med sa kallad
BRCA1-mutation ar risken att drabbas av
brostcancer betydligt hogre.

For dem som tillhér en hogriskgrupp
finns sarskilda kontrollprogram. Pa alla
stérre cancerkliniker finns dessutom en
mottagning for arftlig cancer. Dit kan du
vanda dig med fragor och funderingar.

Finns det arftlighet med i bilden kan
det kénnas bra att fa en forklaring till
sjukdomen. Det ar en naturlig reaktion
att kdnna orattvisa om man tillhér en
slakt med 6kad risk for en viss typ av
cancer. Stéd den sjuke, men glém inte
bort att vi inte kan valja vara forfader.



Daremot kan en foralder med arftlig can-  “Du kan inte skydda andra mdnniskor. Du
cer informera sina barn om den 6kade kan bara dlska dem.”

risken och att de bor vara observanta pa  J. Irving

symtom som kan uppsta i borjan av den

aktuella cancersjukdomen.




Cancerbeskedet

Varje dag far fler an 160 per-

soner i Sverige veta att de har

cancer. Ett besked som kan
skapa forvirring, angest, chock och kris
saval hos den som ar sjuk som hos den
som star nara.

Den reaktion eller kris som kan utl®-
sas hos den som star nara nagon som
far ett cancerbesked kan se ut pa manga
olika satt. Manga beskriver det som att
de i ena sekunden stod stadigt med
bada fotterna pa jorden och i den andra
befann sig utslangda i tomma intet.

Hur vi reagerar beror till viss del pa
vilka vi ar som personer. Alder, livssitua-
tion och hur vara liv har sett ut tidigare.
Manga ganger ar det lattare att hantera
en traumatisk handelse om du lever i ett
stabilt sa mmanhang med familj, van-
ner och arbete, an om du ar ensam och
arbets|os.

Har du upplevt en kris tidigare kan det
ibland vara en erfarenhet som hjalper
dig att hantera situationen nasta gang
du drabbas. Du vet hur du reagerade
och framfor allt vet du att det gar att ta
sig igenom den.

Krisens faser
| teorins varld talar man om krisens fyra
faser och de galler saval den som é&r sjuk
som den som star bredvid. Vi bendmner
dem chockfas, reaktionsfas, bearbet-
ningsfas och nyorienteringsfas.
Verkligheten kan se annorlunda ut,
men i stort ar det en bra beskrivning.
Faserna skiljer sig fran individ till individ
och det gar inte att saga hur lange varje
fas pagar. Nagra tar sig linjart igenom
alla faser. Andra hoppar fram och till-
baka utifran vad som hdnder med den
som ar cancersjuk. Det finns inget ratt
eller fel, men om du kénner att du mar
sa daligt att det blir dig 6vermaktigt eller
"fastnar” i nagon fas (brukar vanligtvis
vara reaktionsfasen dar tankarna mal
oavbrutet, runt, runt i huvudet och du
tror att du haller pa att bli tokig), ska du
inte tveka att soka professionell hjalp.



Vad ar sant om cancer?

ancer ar for manga ett ord lad-

dat med vanférestallningar och

forutfattade meningar. | de flest
fall vet vi inte varfor vi far cancer. For att
forsoka forsta skyller vi garna pa nagot
eller nagon.

Cancer leder alltid till doden

Cancer ar en livshotande sjukdom

men langtifran alla dor. Forskningen ar
intensiv och mycket talar for att viinom
overskadlig framtid kommer att kunna
erbjuda annu battre behandlingsmoj-
ligheter genom ¢kad forstaelse for hur
cancerceller beter sig i kroppen hos olika
individer.

Cancer ar guds straff

Sa hard ar knappast nagon gud, men
vissa kulturer (och da &ven religioner) ser
sjukdom som en féljd av syndigt leverne.

Cancer smittar

Att cancer skulle smitta &r en vanfore-
stallning som av nagon anledning lever
kvar. Cancer kan spridas i den egna
kroppen, men inte foras over till nagon
annan.

Stress ar orsaken till cancer

Vi svenskar lever i dag ett betydligt
stressigare liv an vi gjorde for hundra

ar sedan. Samtidigt 6kar forekomsten

av cancer. Finns det ett samband? Fler
drabbas av cancer men samtidigt blir vi
aldre, vilket innebar att fler drabbas. En
annan orsak kan vara den 6kade miljo-
forstéringen och att vi inte lever riktigt sa
halsosamt som vi borde for att minska
risken for cancer. En tredje tankbar
orsak skulle da kunna vara att vi stressar
mer, men ingen vet.

Hart stekt och grillat kétt 6kar risken
fér tarmcancer

Vara matvanor kan ha betydelse for om
vi utvecklar tarmcancer eller inte. Tarm-
cancer ar mindre vanlig bland folkgrup-
per som ater mycket fisk, gronsaker och
frukt.

Att prata i mobiltelefon dkar risken
fér cancer

Antalet diagnostiserade fall av hjarntu-
mor ar oférandrat sedan starten av can-
cerregistret 1958. Det finns studier som
visar att stralningen fran mobiltelefonen



Okar risken for hjarntumor. Samtidigt
finns andra studier som visar att det inte
finns nagot samband. Sa lange vi inte vet
mer ar det aldrig fel att anvanda hands-
free och forséka undanhalla barn fran
allt for mycket prat i mobiltelefon.

Solar du solarium far du cancer
Studier visar att framforallt yngre perso-
ner |6per storre risk att drabbas av ma-
lignt melanom (en typ av hudcancer) nar
de solar i solarium. Risken 6kar ocksa
om du solar mycket i vanlig sol. Men det
ar inte sd att alla som solar solarium far
cancer. Jamfor med lungcancer. Alla som
roker far inte lungcancer, men risken
Okar.




Gdr det att skydda sig mot cancer?

or dig som star ndra nagon som

har drabbats av cancer kan fragan

och svaret kdnnas ointressant. Den
som ar sjuk ar ju redan sjuk, sa vad finns
det att skydda sig mot?

Tank positivt och utga ifran att den
sjuke kan bromsa sin sjukdom eller blir
botad. D& handlar det om vad du kan
bidra med for att hoja livskvaliteten och
kanske undvika ett aterfall (recidiv).

Med jamna mellanrum far vi héra och
lasa i medierna om nyupptackta orsaker
till olika cancersjukdomar och hur vi
bast skyddar oss mot dessa. Vi har de
senaste aren kunnat lasa att risken for
bréstcancer hos kvinnor halveras om de
ater mycket folsyra och att ratt matvanor
minskar risken for aterfall i tjocktarms-
cancer.

Bakom dessa rubriker déljer sig den
vedertagna rekommendationen som
galler for att forebygga flera andra stora
folksjukdomar, till exempel hégt blod-
tryck, hjartinfarkt, diabetes och &vervikt.
Vi bor ata en val sammansatt kost med
mycket frukt, gronsaker och fullkorns-
produkter. Minska intaget av rott och
processat kott (korvar och pastejer),
minska andelen féradlade kolhydrater
(till exempel pommes frites) och anima-
lisk fett samt vara fysiskt aktiva minst 30

minuter per dag. Vi bér dessutom avsta
fran tobaksrokning, solning i solarium
och déverdrivet solbadande utomhus.
Ar du nérstéende till en person som
drabbats av lungcancer men som aldrig
har rékt en cigarett i hela sitt liv eller
till en person som ar vegetarian och nu
drabbats av tjocktarmscancer, vet du
att nar det galler cancersjukdomar finns
ingen rattvisa. Vi kan inte skydda oss
mot allt, men vi kan minska riskerna att
drabbas.

Vaccin mot cancer
Livmoderhalscancer orsakas av humant
papillomvirus och ar den nast vanligaste
cancerformen hos unga kvinnor. | dag
finns vaccin som ger ndrmare 100-pro-
centigt skydd mot fyra av 6ver hundra
papillomvirus. Tva av de har fyra virus-
sorterna (HPV 16 och 18) ingar i 70
procent av alla livmoderhalscancrar. De
andra tva (HPV 6 och 11) ingar i 80 pro-
cent av alla kondylom. P4 sikt kan det har
vaccinet innebara att sjukdomen kom-
mer att utrotas.

Sedan 2011 ingar HPV-vaccinering
for flickor i barnvaccinationsprogram-
met. Men HPV kan dven orsaka flera
andra cancersjukdomar, som exempelvis
andtarmscancer. Natverket mot cancers



malsattning ar att aven pojkar ska ingd i
barnvaccinationsprogrammet.
Forskningsarbetet inom cancer ar
intensivt Over hela varlden och Sverige
ligger langt fram vad galler att hitta vac-
cin mot bland annat lungcancer, kolo-
rektalcancer, kronisk lymfatisk leukemi,
myelom, bukspottskortelcancer, malignt
melanom, bréstcancer och ovarialcancer

samt prostatacancer. Vi kommer inom
de narmaste aren troligtvis att fa svar
pa hur de har vaccinerna kan anvandas
i cancerbehandling och for vilka diagno-
ser.




Att hantera situationen

o cope” kan dversattas med att
tackla, hantera eller klara av att
leva med och det ar just det du
ska goéra nu.

Att vara narstaende till ndgon som har
fatt en livshotande sjukdom kan psykiskt
vara minst lika pafrestande for den som
ar sjuk som for den som star bredvid.

Vagen genom sjukdomen ar inte ut-
stakad, men det finns vissa hallpunkter
som kan vara bra att luta sig mot. Se det
som en resa. Ibland gar det enligt tidta-
bell, ibland maste du stanna och vanda
tillbaka innan du kan ga vidare. Framat
kommer du alltid. Hur och i vilken takt
beror pa din livssituation och hur du ar
som person.

Fa av oss lever liv som &r helt fria fran
bekymmer, orosmoment och problem
som behdver |8sas i det dagliga. Nar en
cancersjukdom kommer in i bilden kan
det bli en pafrestning som gor att man
behover hjalp och stéd. Det kan vara
bade bra och klokt att ta reda pa vilka
mojligheter som finns till hjalp och stdd,
och att ta emot det som erbjuds. Du
behover skota om dig sjalv for att orka!

Vilket stdd erbjuder det sjukhus dar
den drabbade far vard och behandling
dig som cancerberérd? Finns grupp-
verksamhet fér cancerberdérda eller
mojlighet till enskilda samtal? Vilket stod

erbjuder den kommun dar du bor? | den
basta av varldar ser vi en sjukvard med
resurser att ta emot och stédja saval
patientens som de cancerberérdas han-
tering. Sa ser det inte ut pa alla stéllen i
dag, men om du som narstaende fragar
och ar envis kanske nagon lyssnar, ger
svar och i basta fall - erbjuder hjalp en
tid framdover.

Sociala medier

Anvandandet av sociala medier, det vill
saga Facebook, Twitter och bloggar, kan
vara ett satt att hantera den situation
som man ar i som bade patient och nar-
staende. Det finns en mojlighet att dela
det man gar igenom och séka stéd och
bekraftelse hos andra.

Genom en cancerblogg kan den som
skriver beratta om sitt liv, sin sjukdom
samt behandling och dela det med vem
som helst (om bloggen inte ar last.) Den
som laser kan kommentera och interak-
tionen ar i full gang.

Cancerbloggarna blir fler och fler och
aven narstaende till cancersjuka blog-
gar. Det passar inte alla att lagga ut sin
egen privata historia pa natet. Yttrande-
friheten ger oss ratt att skriva i princip
vad som helst. Just darfér ar det viktigt
att den som laser inte gldmmer bort att
cancerbloggar inte ar faktagranskade



texter. Cancerbloggar hittar du bland an-
nat pa Cancerfondens hemsida.

"Det dr som att vara med i en riktigt ddlig
film och jag kan varken pdverka handling-
en, byta kanal, stinga av eller gg hem.”
Cancerberord




Behandling av cancer

ancerbehandling ar pafrestande

for saval den som ar sjuk som for

den som stdr néra. Det handlar
om forluster av olika slag for bada. For-
lust av hélsa, vdlmaende och det vanliga
livet - bade hemma och pa jobbet. Den
som behandlas blir trétt och utmat-
tad bade fysiskt och psykiskt (fatigue).
Utseendet kanske forandras, vilket satter
sjalvbild och identitet pa prov (till exem-
pel ett bortopererat brost). Rollen som
foralder, partner, van eller vaninna ar
inte densamma. Du som cancerberérd
ar till stor hjalp bara genom att finnas
dar och férsdka acceptera den férand-
ring som sker.

En cancerbehandling kan vara bo-
tande (kurativ), kompletterande for att
minska risken for spridning (adjuvant)
eller symtomlindrande med férbattrad
livskvalitet och forlangd dverlevnadstid
som malsattning (palliativ). Det finns
tre olika typer av behandling for cancer;
kirurgi, stralning och medicinsk behand-
ling med lakemedel. Ibland valjer lakaren
en behandlingsform.

Andra ganger anvander man sig av
tva eller tre metoder samtidigt eller efter
varandra. Vilka eller vilken behandlings-
metod lakaren valjer beror pa vilken

typ av cancer som ska behandlas, var
modertuméren sitter, vilket stadium can-
cern befinner sig i (det vill saga hur stor
tumoren ar) om och hur den vaxer in i
narliggande vavnader och om den har
spridit sig (bildat metastaser). Lakaren
tar ocksa hansyn till patientens alder,
tidigare sjukdomar och allméantillstand.

| dag overlever fler an 65 procent av
all cancer. Tidig upptackt av sjukdomen
och majlighet att operera bort tumo-
ren ar det mest effektiva sattet att bota
sjukdomen. Darefter kommer stralning
och medicinsk behandling, bland annat
med cytostatika (cellgifter). Nar sjukdo-
men inte gar att bota kan cytostatika och
stralning ge symtomlindring och overlev-
nadsforlangning.

Det ar alltid den sjuke som bestam-
mer om och hur han eller hon vill
behandlas.

Nationell cancerstrategi

For dig som cancerberord ar det latt

att bli engagerad och ha synpunkter pa
den behandling lakaren valjer. Varfor
stralning och inte cytostatika? Varfor inte
operation? Gor man verkligen allt som
gar att gora? Den forlamande maktlos-
het som cancerberérda upplever nar



behandlingen inte fungerar eller biverk-
ningarna blir svara ar obeskrivbar for
den som inte ar drabbad. Kunskap om
behandlingen och eventuella biverk-
ningar kan vara ett satt att lindra den
kanslan.

Riktlinjer for svensk cancersjukvard
har funnits i flera ar. Men riktlinjerna
ar inte tvingande och det finns darfor
stora regionala skillnader vad géller saval
kurativ som palliativ cancersjukvard.
Syftet med den nationella cancerstra-
tegi som infordes i Sverige 2009 ar att
astadkomma en god och likvardig vard
och behandling i hela landet. Nagot som
de flesta av oss ser som en sjalvklarhet.
(Las om second opinion, det vill saga
ratten att fa bedémning av ytterligare en

specialist, pa sidan 43.)

Som cancerberdrd har du en funktion
att fylla oavsett vilken behandling som
pagar. Att folja med till sjukhuset eller
stralkliniken nar behandling ska utfo-
ras och att bara finnas dar racker langt
for att bade du och din narstdende ska
kanna att ni har, om an liten, kontroll
Over vad som hander. Man har alltid ratt
att fa information om sin sjukdom och
de behandlingar man far pa ett begripligt
satt, och dar kan det betyda mycket att
vara tva som kan lyssna och hjalpas at
att fraga.




Cytostatika

ar den som ar sjuk behandling

med cytostatika, eller cellgift som

manga sager i dagligt tal, kan det
vara en del du funderar 6ver.

Folj med pa behandlingar, fraga
skoterskor och lakare. Manga ganger kan
deras svar lugna saval dig som den som
behandlas.

For manga cancerpatienter ar den
storsta oron med cytostatika att de ska
tappa haret och ma illa. Manga tappar
haret en till tva veckor efter forsta be-
handlingen och manga mar illa, men inte
alla. Det ar svart att i forvag saga hur
nagon kommer att ma. Behandlingen
fungerar inte battre ju mer man tappar
har eller méar illa. Det ar helt normalt och
okej att sorja att man blir utan har, dven
om man vet att det vaxer ut igen nagra
manader efter avslutad behandling. Det
finns peruker i dag som ser ut som rik-
tigt har och det finns effektiva mediciner
mot illamaende som kan lindra lidandet.

Cytostatika bade botar och bromsar
Malet med cytostatikabehandling kan
vara att bota cancern eller att bromsa
sjukdomsforloppet. Cytostatika ges ofta
som komplement till annan cancerbe-
handling for att déda de cancerceller

som har spridit sig i kroppen. Det ar
antagligen darifran som cytostatika har
fatt namnet cellgift.

Cytostatika ar en medicinsk behand-
ling som for manga av oss ar synonym
med cancer. Cytostatika paminner
om senapsgas och har sitt ursprung i
stridsgaser som anvandes under forsta
varldskriget.

Langt ifran alla typer av cancer be-
handlas med cytostatika. | en del fall ges
cytostatika som enda behandling, i andra
fall fore operation eller stralning. Genom
att kombinera cellgift med stralning kan
man i vissa fall uppna en mer effektiv
behandling. Det beror pa att cellgift kan
gora tumorcellerna mer kansliga for
stralning. Cytostatika kan ocksa ges som
sa kallad adjuvant behandling, det vill
saga kompletterande behandling for att
minska risken for spridning av sjukdo-
men. Exempel ar cytostatikabehandling
efter operation av brdstcancer, tarmcan-
certumor eller tumor i lungcellerna.

Nackdelen ar att behandlingen aven
paverkar kroppens friska celler. Det ar
darfor man mar illa, tappar har, far torra
slemhinnor och blir kroniskt trott. Cytos-
tatika kan aven paverka hjarta, lungor,
njurar, karl, nerver och saval manlig som



kvinnlig formaga att fa barn.

Det finns ett 60-tal olika cytostatika
och vanligtvis blandar man olika typer
till en kur som ges i form av dropp. Det
finns aven cytostatika som ges som
tabletter eller kapslar.




Strdlbehandling

anga patienter uppskattar nar

nagon narstaende foljer med

pa stralbehandlingen - spe-
ciellti bérjan nar man inte riktigt vet vad
som ska handa och miljon kanns fram-
mande. Du behdéver bara finnas dar.

Aven som narstadende kan det vara in-
tressant att se hur stralning gar till. Vi har
nog alla var egen bild av vad stralning
och stralkniv innebar. Stralkniv ar ingen
kniv, utan syftar pa att behandlingen ar
exakt och knivskarp. Behandling med
stralkniv innebar att ett stralknippe med
mycket hog straldos riktas mot tuméren
fran flera hall. Den anvands bara mot
tumorer i hjarnan. Behandling utanfoér
hjarnan, som har liknande precision som
stralkniv, kallas SBRT (stereotactic body
irradiation). Behandling med stralkniv
och SBRT ges endast pa ett fatal sjukhus
i Sverige.

Stralning ar en val beprévad metod
som har anvants sedan slutet av 1800-ta-
let. 1899 stralades den forsta patienten i
Sverige.

Stralbehandling ar en lokal behand-
ling jamfort med cellgiftsbehandling som
paverkar hela kroppen.

Alla levande celler &r mer eller mindre
stralkansliga. Friska celler som utsatts for
stralning aterhamtar sig, vilket tumércel-

ler troligtvis inte orkar (de ar ju redan
skadade eftersom de har borjat dela sig
okontrollerat).

| dag star stralbehandling for cirka
30 procent av all bot mot cancer och
narmare 50 procent av alla cancerpatien-
ter far nagon gang stralbehandling. Olika
typer av cancer behandlas med olika
stora straldoser.

Stralbehandling kan ges i kura-
tivt syfte for att bota cancer i huvud/
halsomradet, i palliativt syfte for att
lindra obotlig cancer (galler i princip alla
cancerdiagnoser dar man vill behandla
metastaser eller primartumorer) eller ad-
juvant for att minska risken for spridning
(t ex brostcancer dar man efter opera-
tion av delar av brostet ger stralning for
att minska risken for lokalt aterfall).

Fordelar med stralning
Stralbehandling kan ges externt eller
som brachyterapi (brachy = néra pa
latin). Vid extern behandling ar stralkal-
lan utanfér kroppen. Vid brachyterapi ar
stralkallan placerad bredvid eller inuti
tumoren. Brachyterapi ger en hog stral-
dos pa en liten begransad volym med
en liten paverkan pa omkringliggande
vavnad.

Brachyterapi anvands framst vid pro-



stata-, livmoder- och livmoderhalscan-
cer, tumorer i munhala och svalg samt i
ogonen. Brachyterapi kan ocksa ges som
komplement till extern stralbehandling
for att uppna sa hog straldos som mojligt
i tumoren och samtidigt skona normal
vavnad.

Ibland stralar man en tid fore en
operation for att krympa tumdren och
pa sa satt forenkla ingreppet. Man kan
ocksa strala efter en operation for att
forstora eventuella kvarvarande celler.
En av fordelarna med stralning ar att det
gar att angripa tumdren och tumércel-
lerna exakt. Den friska vavnaden kring
tumoren kan skadas till viss grad men
aterhamtar sig efter en tid.

Noggranna forberedelser
Stralbehandling ar ett omfattande pro-
jekt som kraver en hel del férberedelse.
Fixeringsutrustning ska tillverkas sa att
exakt samma omrade stralas varje gang,
Genom att géra en datortomografiront-
gen (CT, computerized tomography),
eller skiktréntgen som det aven kallas,
far man detaljerade tvarsnittsbilder av
kroppen. Utifran de har bilderna avgor
ldkaren hur stort omrade som stral-
ningen behover tacka. Darefter gors

en simulering, vilket innebar att man

simulerar en stralning i en simulator.
Fixeringsutrustningen anvands och
omradet som ska stralas markeras med
vattenfast penna eller tatueringsprickar.
Den har markeringen sitter kvar under
hela behandlingsperioden. Slutligen

gor man en sa kallad stralplan, vilken ar
individuell for varje patient.

Behandlingen kan paga varje vardag
i flera veckor. Sjalva bestralningen gar
snabbt, 10-15 minuter, och kanns ing-
enting. Stralbiverkningar ar individuella
(tidigare behandlingar, stralkanslighet
etc) och beroende av vilket omrédde som
stralas och hur hog straldosen ar. Nagra
exempel ar hudrodnad, trétthet och illa-
maende som i sin tur kan leda till sémre
aptit och viktnedgang. Smakforandringar
och muntorrhet kan ocksa uppsta nar
man far stralbehandling mot munhalan,
vilket gor det svarare att ata. Tappar
haret gor enbart de som far stralning
mot huvudet.

Det manga upplever som jobbigast
med stralbehandling &r att behova aka
till stralningskliniken fem dagar i veckan
under en langre period. Fér de som bor
langt ifran kliniken finns ofta mojlighet
att bo pa patienthotell. Nar man ger
SBRT ar behandlingstiden oftast bara en
vecka.



"Tillitsbrist, otrygghet och oférutsdgbarhet

dr vara vérsta fiender i livet.”
Peter Strang i boken Livsgladjen och det djupa

allvaret.




ormonbehandling (endokrin

behandling) anvands framst vid

bréstcancer och prostatacancer.
Med hormonbehandling paverkar man
tumaorceller som ar beroende av ett visst
hormon for sin tillvaxt. Genom att ge
antihormon, t ex antiéstrogen vid brost-
cancer eller 6strogen vid prostatacancer,
stanger man av produktionen av kons-
hormoner hos den sjuke. Behandlingen
ar ofta flerarig och ges som tabletter
eller injektioner, ensam eller tillsammans
med annan behandling.

Vid skoldkortelcancer dar hela korteln
har opererats bort forsvinner livsviktig
hormonproduktion. Den har hormon-
produktionen ersatts med hormonta-
bletter livet ut.

Det ar svart att undvika biverkningar
nar man paverkar hormonsystemet.
Manga ganger ar de hormonella bi-
verkningarna mer patagliga for man an
fér kvinnor. Att vara man och drabbas
av typiska kvinnliga klimakteriebesvar
(svettningar och vallningar) kan leda till
depression och initiatividshet. Man kan

dessutom drabbas av biverkningar som
minskad sexlust, impotens och brostfor-
storing, det vill sga ytterligare inverkan
pa manligheten. De har biverkningarna

beror pa en upphavd produktion av det
manliga kdnshormonet testosteron.

Kvinnor som behandlas med hormo-
ner for bréstcancer kan fa klimakterie-
besvar, oavsett alder. Det beror pa att
produktion av det kvinnliga kénshormo-
net dstrogen stannar upp.

Det du kan gora som cancerberérd
ar att uppmuntra och stoédja den som ar
sjuk.

Malet med behandlingen &r att bota
eller bromsa cancern s att livet for-
langs och att livskvaliteten framdver blir
battre.

"Ibland gar det bra. Ibland gar det min-
dre bra. Ibland gar det inte alls.”
Cancerberord



Nya, effektiva behandlingsmetoder

et har lange funnits en dnskan
om allt mer individualiserad
diagnostik och skraddarsydd
behandling av cancer. “Ingen cancer eller
patient ar den andre lik."
Behandlingsmetoder och lakemedel
blir ocksa standigt mer malstyrda och
riktar sig enbart mot cancertuméren och
[amnar friska celler och organ darhan.
For den som ar sjuk innebar de har lake-
medlen en chans till effektivare behand-
ling med farre biverkningar. Aven for
dig som néarstaende innebar de positiva
egenskaperna att situationen blir lite
lattare.
De malsokande lakemedlen, Target
therapy, verkar pa olika satt men har
ofta gemensamt att de kortsluter nagon

viktig signalvag som cancercellerna ar
beroende av for att dverleva. Det inne-
bar att tumorens tillvéxt kan stanna av
och i vissa fall ga tillbaka.

Genom att kombinera de har lake-
medlen med andra behandlingsmetoder,
till exempel cytostatika, angrips tumor-
cellen fran olika hall vilket 6kar mojlighe-
terna for en effektiv behandling.

Det finns redan i dag flera effektiva
och framgangsrika exempel, bland an-
nat for behandling av spridd tjock och
andtarmscancer samt brostcancer. Fraga
den sjukes lakare for mer information.



"Du hdnger lite ost till”

sa neurologen och visade oss bilden
pa Johans hjamtumor

ena, gift med Johan, berattar:
- Natten hade vi tillbringat pd
akuten med skallréntgen och be-
skedet: "Johan har ndgonting jéttestort pd
hypofysen. Vi vet inte vad.”

Det var samma dag som de sdnde forsta
delen av Medicinmannen pd tv. Johan har
aldrig gillat den serien.

Vi gick ut pa lastkajen bakom akuten.
Grdt, tog en cigg och konstaterade att
Johan skulle d6 och att vi var tvungna att
sdlja sommarstugan. Med sprédngande
huvudvark och ena 6gat rinnande kérde
Johan mig hem, dkte till jobbet och stdllde
bilen for att sedan ta en taxi tillbaka till
sjukhuset for att ldggas in.

Jag grét hejdlost. Vdckte barnen och
berdttade att pappa blivit inlagd och att
man hade hittat nagonting i huvudet. Det
jag oroade mig fér mest var om Johan
tdnkte kéra in i en bergvégg for att avsluta
livet direkt. Det var ju Gndd kért. Men inte.
Han ringde och sa att han var tillbaka pd
sjukhuset. Vdlbehdllen och med eget rum.

Ombytta roller

Idag, flera ar senare, dr Johan fortfarande
vdlbehdllen. Men det har inte varit [dtt.
Ingenting ér som férut, men vi férsoker se
framdt.

Tumoéren finns kvar. Sommarstugan
ocksa.

Tuméren dr skrumpen och livlds enligt
expertisen. Mycket mer vill Johan inte veta.
Det dr jag som vill veta och det dr jog som
suttit uppe halva nétterna och googlat pd
ndtet. Andra halvan har jag gratit. Vaken
och i sémnen.

Vi har helt klart fatt ombytta roller,
Johan och jag. Nér Johan férlorade kontrol-
len dver sitt eget liv var han tvungen att ta
kontroll éver ndgot annat. Det blev hushdl-
let eftersom han var hemma hela dagarna.
Jag har inte ens hand om vdr ekonomi
ldngre. Det ér ganska skont, men éven for
mig har det blivit en férédndring som jog
inte riktigt vant mig vid.

Jag ér helt slut, men jag mdste orka. Nu,
ndr det har lugnat ner sig, ska jag borja ta
hand om mig sjdlv. Bérja trdna och dta lite
bdttre. GG pa bio och trdffa vinner som jag
gjorde forut.

Det skulle vara sként att prata med na-
gon som forstar vad jag har gatt igenom.
En gdng blev jag erbjuden samtalsstéd.

En gdng! Den gdangen satt kuratorn och
ritade pilar och pekade ut var jag befann
mig. (Det visste jag sjalv!) Efter 45 minuter
avslutade hon med att upplysa mig om



att hon skulle sluta och bérja pa ett nytt

jobb. Vi skulle dérfér inte ses fler ganger.
Jag kénde mig krénkt, utldmnad och

lurad. Varfér ville ingen hjédlpa mig?




Sex och cancer

exualitet hor till de mest intima

och privata sidorna i livet. Det ar

darfor svart att ge generella rad
om vad som hander med sexlivet nar
din partner far diagnosen cancer. Det
beror pa vilka ni ar, hur er relation ser
ut, hur mycket ni pratar med varandra
och inte minst vilken cancer din partner
har. Har ni redan ett fungerande sexliv
ar forutsattningarna stora att det ocksa
fungerar nar din partner ar sjuk.

Olust ar nagot vi alla kan drabbas av
vid sjukdom, sa aven vid cancer.

Prata om hur ni kdnner - bada tva
och 1t tiden ha sin gang. Efter operation
och behandling ar sex inte det forsta din
partner tanker pa.

Torra slemhinnor hos kvinnan gor
samlag smartsamt och impotens far
mannen att tappa sjalvfértroendet. llla-
maende och trotthet tander varken kvin-
nor eller man. Brostopererade kvinnor
kan kanna sig stympade och okvinnliga.
Har kan du som partner visa att det inte
ar potensen eller brostens vara eller icke
vara som ar det viktiga.

Slapp alla krav pa prestationer och
prova er fram med berdring. Det viktiga
ar att ni pratar med varandra och att
ingen bli arg eller sur.

"Cancer slar sonder unga aktenskap.

Sjukdomar som inverkar pa sexlivet ar
férédande for par som annu inte skaffat
barn.”

Den har rubriken kunde vi ldsa i en
av vara stora morgontidningar. En norsk
studie hade kommit fram till det som
manga cancerpatienter har vetat lange;
cancer och cancerbehandling paverkar
sex- och familjelivet. Fér unga manniskor
som planerar eller dnskar att skaffa barn
kan oron over att bli steril kdnnas 6ver-
maktig. Prata med lakare for att samla
information om vad som galler vid den
typ av cancer som din partner har. Blir
problemen med sexlivet for stora, tveka
da inte att ta kontakt med en sexolog
eller annan sjukvardspersonal med
utbildning i sexologi. Fraga dar behand-
ling eller uppféljning sker om var ni kan
fa hjalp.



Smarta och cancer

ancer ar i mangt och mycket

forenat med smarta for saval

patient som narstaende. Smarta
kan vara fysisk, psykisk, social och exis-
tentiell. Den som ar sjuk kan kanna fysisk
smarta av att tumoéren vaxer in i eller
mot nervbanor. Skelettmetastaser orsa-
kar manga ganger smarta i skelettet.

Behandlingen i sig kan orsaka fysisk
smarta. Nalstick och mindre operationer,
exempelvis for att operera in en venport
(permanent 6ppning i en ven for tillforsel
av medicin, naring med mera) kan goéra
ont.

Undersokningar kan gora ont. En del
undersokningar gors under narkos sa att
patienten inte behdver kdnna smarta.

Forlust och hot om férlust orsakar
psykisk och existentiell smarta hos bade
den som &r sjuk och den som &r narsta-
ende. Angest gér ont och bara tanken
pa att forlora ndgon som star nara ar
smartsamt. Att férlora halsan och kanske
till och med livet gor sa ont att vi inte va-
gar kanna efter.

Det gor ont att se hur den som ar sjuk
hamnar utanfér den sociala gemenska-
pen. Vanner och bekanta, grannar och
arbetskamrater hor inte av sig lika ofta

som innan sjukdomen brot ut.

"Hon raknas inte langre. Blir inte bju-
den pa julfesten, for ingen vet om hon
vill eller orkar komma.”

Du som cancerberord kan ocksa
kénna social smarta. Chefen vagar inte
ge dig det nya uppdraget. Du har ju varit
borta sa mycket den senaste tiden, varit
pa sjukhuset med din fru som har brost-
cancer. Du ar inte att rakna med langre.

Sa gott som all smarta kan behandlas.
Fysisk smarta lindras med smartstil-
lande lakemedel, sjukgymnastik och
hjalpmedel (till exempel specialmadrass
for att lindra trycksar). Psykisk, social
och existentiell smarta kan ocksa lindras
med forstaelse, medmansklig narvaro
och stod. Om det &r mycket svart kan
antidepressiva och lugnande lakemedel
vara en hjalp. Kuratorer, psykologer och
psykoterapeuter ar specialutbildade for
att ta hand om den har typen av smarta.

Tveka inte att be om hjalp.



En annan vag

om narstaende till cancersjuk kan

den totala maktlésheten kannas

som en gra, vat filt som vilar tungt
Over varje minut, varje sekund.

Kanske ar ovissheten det varsta.

GOr lakarna verkligen allt de kan? Finns
alternativa mediciner? Vad kommer att
handa? Finns det en framtid?

Tvivel 6ver sjukvardens insatser ar
nastan vanligare hos narstaende an hos
patienter. Manga ganger accepterar den
sjuke sin situation och later sig ledas
genom sjukvardens korridorer.

For cancerberorda finns manga gang-
er en drivkraft att utforska alla tdnkbara
och otankbara behandlingsmajligheter,
saval de vetenskapligt vedertagna som
de alternativa.

KAM

Intresse och nyfikenhet att lamna skol-
medicinen och prova Kompletterande
behandlingsformer och Alternativ Medi-
cin (KAM) har funnits i alla tider, ibland
har det varit mer accepterat an annars.
Kompletterande behandling ar, som
namnet sager, ett komplement till annan
behandling, vanligtvis vetenskapligt pro-
vad. Malet kan vara att patienten ska ma
battre. Det ar inte konstigt att vilja testa
alternativa metoder om framgangarna
uteblir med traditionell medicin. De van-

ligaste alternativa metoderna ar att lagga
om kosten, értmedicinska behandlingar
samt tillskott av antioxidanter, mineraler
och vitaminer.

Kompletterande och alternativa me-
toder ar vanligtvis inte kontrollerade av
samhallet vad galler sakerhet, biverk-
ningar och effekt. Manga ganger ar de
dessutom dyra. Nar kompletterande och
alternativ behandling visar bevisad effekt
overgar de till att bli skolmedicin. Manga
av de mediciner och behandlingar som
anvands i dag inom cancervarden har en
gang varit alternativa. Det tydligaste ex-
emplet ar akupunktur, som i vetenskap-
liga studier visat effekt vid illamaende i
samband med olika cancerbehandlingar.
| dag anvands akupunktur vid flera sjuk-
hus i Sverige.

Att s6ka inre ro och styrka genom
till exempel yoga och meditation ar
exempel pa metoder som kan gora
behandlingen hanterligare. Aven du som
cancerberoérd kan oka ditt valmaende
med hjalp av dessa metoder.

Det ar viktigt att den som anvander
KAM berattar det for sin behandlande Ia-
kare sa att inte trakiga bieffekter uppstar
i samspelet mellan olika behandlingsme-
toder. Det kan ocksa vara bra att kdnna
till att det enligt svensk lag inte ar tillatet



att behandla cancer med enbart 6rtme-
diciner. Det ar heller inte tillatet for KAM-
behandlare att uppmana patienter till att
avsta fran skolmedicinsk behandling.




Rdtten att vdlja

dag behandlar vi cancersjuka betyd-

ligt langre an for bara nagra ar sedan,

mycket tack vara det standigt 6kande
antalet nya lakemedel och behandlings-
alternativ som finns. For manga sjuka ar
dessa behandlingar kravande. Prata med
den som ar sjuk, fraga och diskutera
med den ansvarige lakaren.

Om patienten 6nskar har han eller
hon ratt att veta hur sjukdomsférloppet
sannolikt kommer att se ut. Det &r sedan
han eller hon som utifran det beskedet
avgdr om det viktigaste ar att leva ett
nagorlunda normalt liv den sista tiden el-
ler att genomga ytterligare behandlingar

med ett mikroskopiskt litet hopp om bot,
men livsforlangning som mal.

Lakare ar enligt lag skyldiga att infor-
mera om alla behandlingsalternativsom
finns. Men vi far inte glomma att det
alltid ar patienten som bestammer 6ver
sitt livs vara eller inte vara - forutsatt att
patienten ar vid sina sinnens fulla bruk
och att ansvarig lakare inte avrader till
fortsatt behandling pa grund av risk for
patientens halsa och liv.




Cancerforskning

ancer har under de senaste

decennierna varit ett av de mest

forskningsintensiva omradena
inom den medicinska vetenskapen.
Forskning pagar oavbrutet inom tre
omraden nar det galler cancer; cancer-
sjukdomar, diagnostik och behandling.
Utover detta forskar man ocksa kring
metoder for vard och rehabilitering vid
cancersjukdomar.

Mycket av det vi vet i dag om cancer
visste vi inte for tio-tjugo ar sedan. Den
behandling och de lakemedel som can-
cersjuka far numera kanske inte fanns
for tva-tre ar sedan. Manga lever med
kronisk cancer under en del av sina liv
och fér dem kan nya upptackter vara
livsavgdrande i framtiden. Samma sak
galler for den som far aterfall (recidiv).

Okad kunskap gor det mojligt att
hitta nya metoder att upptacka sjukdo-
men tidigt. Mer kunskap ger dessutom
forutsattningar att hitta nya och battre
behandlingsmetoder och inte minst nya
lakemedel.

Malet ar bot, forlangd 6verlevnad och
okad livskvalitet.

Att inga i ett forskningsprojekt

FOr att vara saker pa att ett nytt lake-
medel eller en ny behandling ar effektiv
maste den provas kliniskt, det vill sdga
testas pa cancerpatienter.

Om den som ar sjuk vill delta i ett
forskningsprojekt ska han eller hon vara
noga med att fa bade muntlig och skrift-
lig information.

Patienter som deltar ger inte bara ett
viktigt bidrag till den medicinska veten-
skapen, utan de far ocksad mojlighet att
sjalva dra nytta av forbattrade behand-
lingar eller nya lakemedel.

Det ar alltid frivilligt att delta.

Nar du hjalper en annan uppfor berget,
bestiger du det samtidigt sjalv.



Cancerivarlden

ancer ar en sjukdom som finns

6ver hela varlden. Det &r den

tredje vanligaste dodsorsaken
efter hjartkarlsjukdom och sjukdomar
orsakade av fattigdom. | Sverige ar de
fem vanligaste cancersjukdomarna
prostatacancer, bréstcancer, hudcancer,
tjock- och andtarmscancer samt lung-
cancer.

| 6vriga varlden ar lungcancer vanligast,
foljt av brostcancer, tjock- och andtarms-
cancer, magsackscancer samt prosta-
tacancer. Att det skiljer sig mellan olika
lander och varldsdelar beror bland annat
pa att vi lever under olika omstandig-
heter och har olika levnadsvanor. Det
innebar alltsa att cancer till stor del gar
att forebygga.




Ndgot ska man ju fd i var alder. Men cancer ...

ar jag traffar Margareta har

Olle varit sjuk i urinblasecancer

i tva ar. Besvaren borjade for
fem ar sedan, men besoken pa vardcen-
tralen visade inte annat an urinvagsin-
fektion. Aren gick och besvéren tilltog.
Samma dag som Margareta kom hem
efter en hjartoperation och lang kon-
valescens kom beskedet att Olle hade
aggressiv cancer. En manad senare dog
hennes basta vaninna i cancer efter tva
ars sjukdom. "En olycka kommer séllan
ensam” konstaterade Margareta och bet
ihop. Hon var ju den som var minst sjuk
just da.

- Kvinnor ar sa himla starka. Att vi
orkar. Kanske inte alla, men manga kvin-
nor finner sig, sager Margareta.

Det forsta aret var fyllt av tata sjuk-
husbesok, undersokningar, stralning,
cellgiftsbehandling och Olle som madde
daligt och som snabbt gick ner fran 85
till 60 kilo. Ingenting var sig likt i varda-
gen.

- Nej, det ar ingen som har fragat hur
jag mar och jag har inte fatt nagon hjalp.
Olle och jag traffade en kurator nagra
ganger tillsammans. Tankar om dod och
att bli lamnad ensam hade bérjat pa-
verka mig sa pass mycket att jag knappt
kom mig for att gd ut med hunden. Vi
kom fram till att jag skulle boka en tid

hos en lakare for att fa en medicinsk
beddmning om jag behdvde antidepres-
siv medicin.

Men da fick jag vanda mig till min
huslakare for pa Olles sjukhus tog de
inte hand om anhdriga enskilt. Jag har
faktiskt inte orkat. Det ar s& mycket man
"ska" gora.

Varfor kan ingen fraga om man be-
hover hjalp? Var son har stallt upp hela
tiden. Han har varit Olles livlina och foljt
med Olle till sjukhuset nar jag inte har
orkat. Han fragar det dar som Olle inte
fragar. Olle tar lattare pa sin sjukdom &n
jag. "Det ar som det ar”, brukar han saga.

| dag deltar Margareta i en narsta-
endegrupp som sjukhuset dar Olle
har behandlats arrangerar. Har traffar
deltagarna andra cancerberérda som
ar i liknande situation som de sjalva. De
lyssnar, utbyter tankar och funderingar.
Ett par av tillfallena har tema och besdks
da av till exempel cancerlékare (onkolog),
sjukgymnast eller diakon.

Margareta mar battre och har kommit
igdng med gymnastik en gang i veckan.
Oron finns fortfarande kvar men hon
vagar se ljusare pa framtiden. | varas var
hon och Olle pa en resa till Skottland.
Den som var piggast av de tva var Olle.

Infor Margaretas 70-arsdag finns pla-
ner pa en kortare resa till Rom. Cancern



finns kvar men Olle och Margareta har
hittat en ny vardag.




Dina rattigheter

ever du tillsammans med den

som ar sjuk, férvantas det att du

tar hand om honom eller henne
sa langt det ar mojligt, om han eller hon
vill vardas i hemmet. Skulle det inte fung-
era, du kan ju sjalv vara eller bli sjuk, ar
det kommunens hemtjanst som har an-
svaret. Ar det medicinska behovet stort
kan SAH (Sjukhusansluten hemsjukvard)
eller ASIH (Avancerad sjukvard i hemmet)
bli aktuellt.

Narstaendepenning innebér att du
som cancerberord har ratt till ersattning
fran Forsakringskassan under hogst
100 dagar nar du vardar nadgon som ar
allvarligt sjuk. Som cancerberérd raknas
aven en nara van. Anmal dig till Forsak-
ringskassan sa skickar de en blankett.
Intyg fran lakare ska bifogas. Las mer pa
forsakringskassan.se

Vardar du den sjuke i hemmet i stallet
for att arbeta kan du som narstaende
anstka om hemvardsbidrag och hjalp
med avlastning pa olika satt. Kontakta
din kommun och hor efter vad de kan
erbjuda.

Lever du tillsammans med nagon som
ar sjuk och han eller hon bidrar till hus-
hallets ekonomi ar det viktigt att ni kollar
upp vad som galler med sjukskrivning,
sjukférsakringar, eventuella forsakringar

i fackféorbund med mera. Prata med
kurator pa det sjukhus dar den som ar
sjuk behandlas om mojlighet till rad och
vagledning. Far ni ekonomiska problem
kan det vara en idé att séka fondmedel.
Det kan kurator ocksa informera om.

Den som ar sjuk har enligt svensk lag
rattigheter vad galler sjukvard. Dessa
finns nedskrivna i Halso- och sjukvards-
lagen. Det 6vergripande syftet med den
har lagen ar att ge alla i Sverige god vard
pa lika villkor.

Enskilda landsting forsoker pa olika
satt 6ka patienternas delaktighet och till-
gang till vard, bland annat genom att in-
fora regler om valfrihet och vardgaranti.
En grundlaggande bestdammelse i svensk
lag ar att vardpersonal har skyldighet att
bemaota varje patient med respekt och
omtanke.

Alla som jobbar inom halso- och sjuk-
varden har tystnadsplikt enligt sekretess-
lagen. Ingen som arbetar inom varden
far lamna ut uppgifter om patienten
eller hans/hennes sjukdom till vem som
helst. Darfor ar det viktigt att den som ar
patient [amnar uppgifter om vilka som
far delges information.

Om du anser att ndgon inom hélso-
och sjukvarden har gjort fel ska du i
forsta hand prata med din vardgivare.



Darefter ar det patientnamnden i det
lan dar du bor och slutligen Socialstyrel-
sen som tar emot din anmalan. Skriftlig
anmalan och skriftligt svar ar alltid det
basta.

Vard utomlands

Kontakta Forsakringskassan om vilka
regler som géller for ersattning for vard
utomlands.

Second opinion

Som patient har man enligt svensk lag
ratt till en second opinion i vissa fall, det
vill saga ytterligare en medicinsk bedom-
ning av en specialist. En annan lakare an
den som undersokt den sjuke och gett

diagnos satter sig in i fallet, gor kanske
en ny undersoékning och ger darefter sitt
utladtande.

Mojligheten att fa en second opinion
drivs ibland av just narstaende, da patien-
ten sjalv har accepterat sin sjukdom i ett
tidigare skede an den som lever bredvid.
Naturligtvis maste den som &r sjuk ge sitt
medgivande till en second opinion.




Att prata om begravning innan det dr for sent

e som tillsammans med sina

nara och kara har pratat igenom

hur de vill avsluta sina liv, gar
manga ganger bort med lite merro i
sinnet &n andra. For dig som cancerbe-
rord ar det ovarderligt att i en redan svar
stund slippa plagsamma beslut, tvister
och diskussioner med slaktingar, vanner
och bekanta néar det viktigaste ar att fa
sorja.

Ar du den som star narmast den
som &r svart sjuk och ni inte har pratat
igenom begravning och andra praktiska
saker, kan det vara hog tid att gora det.
Det ar nastan aldrig for sent att planera
praktiskt fér ndgons bortgang. Ar du
gift eller sambo med den som ar sjuk?
Arvsratten ar inte densamma. Kontrol-
lera vad som galler i respektive fall. Finns
aktenskapsforord skrivna? Finns barn
fran tidigare forhallanden (sarkullbarn)
och vilka testamenten finns skrivna eller
boér skrivas?

Det béasta skulle kanske vara om vi
alla, mitt i livet, funderade 6ver om vi ska
vara gifta, sambo eller inga partnerskap.
Om vi gick igenom vara tillgangar och
agodelar och funderade Aver hur vi ville
ha var begravning. Ett enkelt satt att gora
det ar att fylla i nagot av de fortryckta
dokument som finns hos begravningsby-

raer. Ett exempel ar Vita Arkivet.

Vita Arkivet

Den som fyller i det Vita Arkivet visar
hansyn och omtanke om sina narmaste.
De narstaende slipper ta svara beslut
och undviker konflikter eftersom det
ifyllda dokumentet ger svar pa viktiga
fragor nar personen sjalv inte langre kan
gora sin stamma hord. Du kan férvara
det hemma eller lata en begravningsbyra
forvalta det. Det gar att andra uppgifter-
na nar som helst och hur manga ganger
som helst.

Vita Arkivet galler inte som testamen-
te. Har fyller man i 6nskemal om begrav-
ning, begravningsform, psalmer och
musik, kista, klader, blommor, énskemal
om dddsannons, gravsten/gravplats och
sd vidare. | Vita Arkivet skriver man ocksa
ner vilka forsakringar man har, bankkon-
ton, obligationer, aktier med mera. | det
Vita Arkivet finns dessutom majlighet att
saga Ja eller Nej till organdonation samt
|asa om vad ett Ja innebar.

Testamente

Har du, eller den som ar sjuk, fundering-
ar kring arv eller testamente ska ni kon-
takta en jurist eller en begravningsbyra.

Respektera om den som ar sjuk inte vill



prata om det har. Ma inte daligt om du
inte fick eller hann fa veta hur den sjuke
ville avsluta sitt liv. Du kommer alltid att
gora ditt basta.




Frisk?

peration, stralning och cytosta-

tikabehandling. Prover och

datortomografi visar att moder-
tumaoren ar borta och att det inte finns
metastaser. Manader, kanske ar, fyllda
av behandling, provtagning, vantan, ny
behandling, ny provtagning och nervés
vantan ar 6ver. Cancern ar botad och
den som tidigare varit sjuk ar frisk. Na-
turligtvis en lattnad som ska firas. Men
vad hander sedan? Kan den som varit
sjuk vara helt séker pa att han eller hon
ar frisk? Kommer cancern tillbaka? Pa
samma stalle eller ndgon annanstans?

Over halften av alla som far en can-

cerdiagnos blir botade. Risken for aterfall
i sjukdomen ar storst under de forsta
aren efter behandling. Aven om inte
sjukdomen gar att bota eller om man far
aterfall gar det i manga fall att halla sjuk-
domen under kontroll. Den medicinska
vetenskapen pratar om femarsoéverlev-
nad och tiodrséverlevnad. Dessa siffror
skiljer sig mycket at beroende pa typ av
cancer och sjukdomsférlopp. Behandlan-
de lakare kan ge dig som néarstaende in-
formation om vad som galler for just den
typ av cancer som ar aktuell i ditt fall.
Glém aldrig bort att all cancer och alla in-
divider ar olika. Det finns med andra ord
inget svar som galler alla, bara statistik

som galler en stor grupp individer.

Att bli friskforklarad staller saval pa-
tient som narstaende infér nya provning-
ar. Som cancerberord har du statt under
en stor press. Kommer den som star
dig nara att klara det har? Kommer han
eller hon att d6? Den som har varit sjuk
ar manga ganger utmattad saval fysiskt
som psykiskt. Att under en langre tid leva
med ett hot om dod 6ver sig ar nagot av
det mest pafrestande vi kan vara med
om. Att lara sig leva med den gnagande
oron om sjukdomen ska komma tillbaka
eller ej kan ta lang tid. Efter att cancern
ar borta foljer ar av regelbundna prov-
tagningar da minnen vacks till liv. Minsta
lilla knol pa kroppen vacker misstanke
om en ny tumor.

Manga ganger ar det lattare for dig
som narstaende att lagga sjukdomen
bakom dig, ga vidare och leva som forut.
Den som har varit sjuk langtar ocksa
ofta efter det. Men aterhamtning kan
ta tid och det kan dr6ja innan man ar
aterstalld, bade fysiskt och psykiskt.
Ibland kan behandlingar gora att man far
bestaende problem som man ska lara sig
att leva med. Man kan behova stéd och
rehabilitering lang tid efter att behand-
lingarna ar avslutade.

Ha talamod. Lat tiden ha sin gang.



Prata om det som har hant och vad ni
har gatt igenom. Det ar tillatet for saval
narstdende, som den som varit sjuk, att
vara arg, ledsen och grata. Ett liv har ju
statt pa spel.




Folja med till slutet

et finns inget mer vi kan gora.”

Orden du inte ville héra ar

sagda. Det enda du kan gora
just nu ar att folja med. Den som ar sjuk
kanske tar beskedet med ro. Hur kan det
vara mojligt?

Den som drabbas av en dodlig sjuk-
dom kommer langsamt till insikt om att
han eller hon ska doé. Det ar ofta de som
star bredvid som har svarare att accepte-
ra faktum. Saval den som ar narstaende
som den som ar déende kan uppleva
den sista tiden som kravfylld. Ska man
d6 hemma eller pa sjukhus? Far man
angra sig i sista stund? Var vi tillbringar
var sista tid brukar |6sa sig av sig sjalv.

Lat den som ar sjuk bestdmma. Latsas
inte som att allt kommer bli bra igen,
utan beratta att du vet att han eller hon
kommer att dé. Tala om déden och visa
kanslor. Att narma sig doden tillsam-
mans med nagon som star nara ar en
stark upplevelse. Ar ni fler cancerberér-
da som kommer att vilja ta farval av den
dode, prata garna igenom hur det ska
organiseras rent praktiskt, innan dédsfal-
let har intraffat.

Det kan vara viktigt att fa tillfalle att
ta ett sista farval. Samtidigt behover
allt man gor ske med stor respekt for
den sjukes egen vilja och manga ganger

begransade ork.

Nar dodsfallet ar konstaterat ar det
inte brattom. Det har kan vara sista
tillfallet som du ser och &r ndra den som
nu ar déd. Ta den tid du behdver for ett
sista farval. | sorgebearbetningen kan
det vara en hjalp att du ser, kdnner pa
och tar farval av den avlidne.

Begravningsprasten eller begravnings-
byran kan hjalpa till med visning av den
dode fore begravningen om sa 6nskas.

Finns det barn i den avlidnes narhet
ar det viktigt att ocksa de far mojlighet
att ta farval och se att personen verkli-
gen ar dod. Om inte kan funderingar och
fantasier finnas kvar. Vart tog mormor
vagen egentligen? Tank om hon fortfa-
rande lever?

Tvinga aldrig nagon att se den dode,
men uppmuntra garna.

Tiden direkt efter

Manga pratar om ett vakuum. En bubbla,
avstangd fran verkligheten. Livet fortsat-
ter men du star bredvid.

Ta hand om dig. Ta ledigt fran arbete
eller skola nagra dagar. Manga arbetsgi-
vare ger ledigt nar ett dodsfall i familjen
har intraffat.

At varje dag, om s& bara en yoghurt
eller en frukt. Sov nagra timmar emel-



lanat, dag eller natt. Kl& dig varmt och
mjukt.

Ett glas vin eller en whisky kan gora
gott men var forsiktigt med alkohol. Det
ar 1att att dricka alkohol for att glomma,
men verkligheten kommer snabbt ikapp.

Tiden laker inte alla sar. Minnena
finns kvar och du kommer att dverleva.




Det ar over

Du har mist en person som star

dig nara. Sorgen ar férlamande.

Vem tar hand om allt det prak-
tiska?

Nedan beskriver vi kort vad som kom-
mer att handa. Mer utférlig beskrivning
far du av en begravningsbyra. Det ar
ocksa de som tillsammans med sjuk-
vardshuvudmannen (den kommun och
det landsting som den avlidne tillhor)
kommer att skdta mycket av det prak-
tiska arbetet framover.

Forst och framst: Ta det lugnt. Det ar
ingen bradska. Om du har méanniskor
omkring dig som erbjuder hjalp som du
behdver, tveka inte att ta emot den.

Det lagliga ansvaret for att ta hand
om nagon som har avlidit ar sjukvards-
huvudmannens (ofta ett sjukhus). Du
betalar ingenting for det arbete och de
tjdnster som det har for med sig.

| praktiken 6vergar ansvaret till de
narstdende och den anlitade begrav-
ningsbyran nar kroppen ar omhander-
tagen och placerad pa barhus. Vill ingen,
eller finns det ingen som kan ordna
begravningen, ar det kommunen som

har det yttersta ansvaret for att den sker.

I sjukvardshuvudmannens uppgifter
ingar konstaterande av dédsfallet (dods-
bevis och intyg om dddsorsak), iordning-

stallande av kroppen och kontakter med
narstaende. Har den sjuke avlidit pa
sjukhus tar sjukhuset hand om kroppen.
Prata med personalen pa den avdelning
dar dodsfallet har skett och fraga vad
som kommer att handa nu (iordning-
stallande av kroppen, sista avsked med
mera). Hur lange far kroppen ligga kvar?

Har dodsfallet skett hemma ska du
eller ndgon annan kontakta lakare (sjuk-
hus, hemsjukvard eller primarvard) for
att fa dodsfallet konstaterat. Huvudman-
nen ansvarar for transport av kroppen
till barhus. Dessa tjanster utfors av
begravningsbyraer.

Olika kulturer

Sverige ar ett mangkulturellt samhalle
och olika kulturer paverkar omhanderta-
gandet pa olika satt. Vad géller ansvaret
och handhavandet av den déda kroppen
galler dock svensk lag sa lange kroppen
befinner sig inom Sveriges granser.

“Komma 6ver kan man inte gbra, men man
madste forséka komma igenom.”
Jonas Modig i boken Annandagar



Hjdlp att sorja

org ar en normal reaktion efter

forlusten av nagon eller nagot som

betytt mycket for dig. Ingen vet
hur lang tid du kommer att sorja eller
hur ledsen du kommer att vara. Vi pratar
ibland om ett sorgear och att vi maste ga
igenom alla arstider och hogtider (den
dodes fodelsedag, namnsdag, brol-
lopsdag etc) under ett ar for att i tanken
uppleva det som vi upplevt tillsammans
med den nu avlidne.

Det gar inte att saga att vissa dods-
fall &r svarare att komma igenom an
andra. Sorgen efter den som avled ar
manga ganger lika plagsam hur doden
an intraffade. Saknaden och tomheten ar
densamma.

Som i alla sammanhang ar vi, och
reagerar vi, olika. Pl6tsliga och ovantade
dodsfall (till exempel katastrofer och
olyckor) kan upplevas som svarare for
de efterlevande &n nar nagon dor av
hog alder eller sjukdom. Handelsens
ofdrutsagbarhet och omfattning (tsuna-
mikatastrofen 2004 ar ett bra exempel)

kan vara det som far dédsfallet att bli
dramatiskt. Men dven ett vantat dods-
fall kan upplevas som mycket svart och
dramatiskt av de narstaende.

| kapitlet med rubriken Cancerbe-
skedet pratade vi om krisens fyra faser
(chockfas, reaktionsfas, bearbetningsfas
och nyorienteringsfas) och att dessa fa-
ser géller saval den som ar sjuk som dig
som star bredvid. Dessa faser upprepas
i sorgeprocessen. Nagon har utryckt det
som att “det bara ar att félja med”.

Att lata sorgen ha sin gang gor den
inte automatiskt enkel. Tveka inte att
soka hjalp om det kdnns mycket svart el-
ler ohanterligt. Vardcentralen kan manga
ganger hjalpa dig att hitta ratt.

“Sorgen bearbetar ménniskan - inte
tvértom.”
Pelle Holmberg, DN 070805



Att gd vidare

org har overgatt till saknad. Du

mar fysiskt och psykiskt battre an

pa lange. Du har kanske aterupp-
tagit de sociala aktiviteter som du deltog
i tidigare och kan prata om den avlidne
pa ett mer kontrollerat satt an du gjort
pa lange. Ingenting ar langre som forut,
men du har upptackt att livet gar vidare.

Du kan kanna avundsjuka gentemot

dem som har sina nara och kara kvar i
livet, men du forstar dina kanslor och
|ater dem passera snabbt. Manga kanner
skuldkanslor infér den avlidna, att de
mar bra eller har roligt och att de trivs
med livet igen. For den som forlorar
en livskamrat kan kanslan av skuld och
skam bli pataglig om den hittar en ny
partner. Tillat dig att kédnna sa har. Lat
dig ledas av livet. Prata med nagon som
star dig nara och som du har fértroende
for. Anlita professionell hjalp om du vill
prata med nagon utomstaende. Det
kanns alltid battre att fa dela tankar som
tynger med ndgon annan.

Stod till narstaende

Stodet till narstdende till cancersjuka har
stora brister. Det ar inte manga sjukhus
som erbjuder vare sig enskilt stod eller
stod i grupp. Hor med det sjukhus eller
den klinik dar den sjuke vardats vad de

kan erbjuda.

Om manga fragar kan det vara en
grogrund till att nagon stodverksamhet
startar om det saknas i dag.

Kyrkan ar for manga en naturlig sam-
lingspunkt nar livet ar svart. Kontakta din
narmaste kyrka for att hora vad de har
att erbjuda i form av stod till cancerbe-
rérda. Aven frikyrkor, som till exempel
Missionskyrkan och Pingstkyrkan, erbju-
der ibland stdd, individuellt eller i grupp.

Genom vardcentralen eller din husla-
kare kan du fa hjalp att kontakta kurator,
psykolog eller psykoterapeut for samtal.

En del kommuner erbjuder stod till
narstaende. Ring din kommun och se vad
de kan erbjuda. Pa vissa platser i landet
bedriver Réda Korset stédverksamhet.

"Sorgen dr det pris vi far betala for att vi
dlskar och uppskattar ménniskor. Sor-
gen dr ddrfor trots allt négot positivt, hur
obegripligt svar sorgen dn kan vara att
uthdrda”

Jerzy Einhorn



Mer information om cancer

1177 Vardguiden

Pa 1177 Vardguiden - som ar en tjanst
fran Sveriges landsting och regioner -
finns information, fakta och rad, regler
och rattigheter och hur du hittar ratt
vard. Du kan ringa 1177 eller séka pa
www.1177.se

Patient- och narstaendeforeningar
Lat dig inte skrdmmas bort av namnet
patientforening. Hit ar bade patienter
och narstaende varmt valkomna. Lokal-
foreningar finns pa flera platser i landet.
De som ar medlemmar i féreningar
har sokt sig dit for att de behodvt stod
av andra med samma erfarenhet av
cancersjukdom. Stédverksamheten inom
féreningarna ar en omfattande och viktig
verksamhet och bygger pa att dela den
egna erfarenheten av sjukdomen. Stéd
erbjuds genom telefonsamtal, personliga
moten, gruppmoten och andra aktivite-
ter. Pa Facebook finns manga grupper
for cancerdrabbade som foreningarna

driver. Har diskuteras flitigt. Stora pro-
blem varvat med sma. Sjukdom, behand-
ling, vardagslivet familj och jobb. Har
luftas ilska, gladje och sorg samt har ges
rad och tips.

Féreningarna ar en stor kunskapskalla
for cancerpatienter och narstaende. De
arbetar med informations-och kunskaps-
féormedlande verksamhet och utgor
ett komplement till sjukvarden. Det ar
onskvart att sjukvarden informerar om
féreningarna samtidigt som cancerdiag-
nos ges, att varden fungerar som en lank
mellan patienter och féreningar.

Patientforeningar arbetar ideellt
och erbjuder bland annat information,
stédsamtal och aktiviteter. Via deras
webbplatser finns ofta lankar till lokala
foreningar.

Pa Regionalt Cancercentrum hittar du
lankar till patientféreningar inom cancer-
omradet cancercentrum.se




Ordlista

Adjuvant behandling - Kompletterande
behandling eller tillaggsbehandling for
att minska spridning av cancerceller
Antidepressiv - Medicin som minskar
oro och angest

Benign - Godartad

Biopsi - Provtagning da en vavnadsbit
tas bort for undersokning.

Cancer - Elakartad tumor

Cell - Kroppens organ bestar av miljar-
der sma celler. Hudceller, blodceller,
njurceller, leverceller och manga andra
typer av celler. Alla dessa celler har olika
uppgifter i kroppen och alla vet vad de
ska och inte ska gora - sa lange de ar
friska. Gar nagot fel kan en cancertumor
borja vaxa.

Colon - Tjocktarm

Cytostatika - Cellhammande medel.
Stoppar celler som delar sig okontrol-
lerat.

Datortomografi, DT eller CT-réntgen
(computerized tomography) - Datori-
serad rontgenundersdkning som visar
kroppen i genomskarning. En typ av
skiktrontgen.

Existentiell smérta - Angest, livskris
Fatigue - Psykisk trotthet
Femarsoverlevnad - Hur manga pro-
cent av de som insjuknat som lever efter
fem ar.

Hudcancer - Cancer i huden. Det finns
flera olika sorters hudcancrar. Exempel
ar basaliom, skivepitelcancer och malignt
melanom.

Koloncancer - Cancer i tjocktarmen
Kolorektalcancer - Cancer i tjock- och
andtarm

Kronisk - Ej botbar

Kurativ - Botbar

Leukemi - Blodcancer

Lymfbanor - Forgreningar mellan lymf-
kortlar

Lymfom - Tumor i lymfkortel

Malign - Elakartad

Malignt melanom - En typ av hudcan-
cer

Metastas - Dottertumor

MRT - Magnetisk resonanstomografi,
magnetkameraundersdkning

Myelom - Benmargstumor
Ovarialcancer - Cancer i aggstockarna
Palliativ - Lindrande

PET - Positron emission tomography. En
typ av skiktrontgen.

Recidiv - Aterfall

Stralbehandling - Joniserad stralning
som riktas direkt mot en tumér. Dédar
cancercellerna.

Tioarséverlevnad - Hur manga procent
av de som insjuknat som lever efter tio
ar.



Tumor - Svulst, knol

Venport - Liten dosa som ligger under
huden och kopplas till en kateter som
laggs i en central ven. Anvands till injek-
tioner, infusioner, transfusioner och
blodprovstagning.

Virus - Sjukdomsalstrande mikroorga-
nism.




Stod Natverket mot cancer

Att vara cancerberord

Fler an 60 000 personer far varje ar i Sverige cancer. Vi &r manga,
over en halv miljon, som har eller har haft cancer. Detta forandrar
livet, inte bara for cancerpatienten, utan for alla runt omkring. Alla
berors, familj, slakt, vanner, arbetskamrater och manga flera. Idén
till Narstadendeboken baseras pa den tidigare Anhérigboken med
text av Sara Natt och Dag. Texterna har reviderats och uppdaterats
av arbetsgrupp inom Néatverket mot cancer som bestatt av bl.a. Ma-
ria Hellbom, psykolog och verksamhetschef for Centrum for cancer-
rehabilitering, Stockholm med flera. Vi hoppas att vi genom denna
skrift kan underlatta livet for alla er cancerberérda, att stddja er
som star nara, vara en hjalp att séka vidare efter mer information.

Katarina Johansson
Ordférande Natverket mot cancer

Om Natverket mot cancer

Natverket mot cancer ar en nationell samarbetsorganisation som
arbetar ideellt for alla cancerberérda oavsett diagnos eller var i
landet man bor.

Besok var hemsida pa natverketmotcancer.se
r NATVERKET MOT
CANCER



