


HALSNING FRAN
NATVERKET MOT CANCER

Du har cancer! Ett o6nskat besked. Ett besked som fler an 60 000
personer far varje ar i Sverige. Livet stills pa sin spets. Tryggheten
rycks undan. Fortfarande ir cancer starkt férknippat med déd, men
idag 6verlever glidjande nog mer 4n 60 procent och #ven om inte alla
kan botas lever fler och fler i ménga ar med sin cancer.

Nir fler 6verlever och lever med cancer, blir rehabilitering allt vikti-
gare. Enligt det nationella virdprogrammet f6r cancerrehabilitering
ska cancerrehabilitering erbjudas redan vid diagnos. Rehabilitering
kan omfatta allt fran samtalsstod till praktiska rad och fysisk trining,
allt efter dina behov.

Vi ir minga, 6ver en halv miljon, som kastats ut pd samma ofrivilliga
resa — cancerresan. Resan vi girna sluppit. En resa som kan kinnas
som att man hamnat i en mork tunnel pé ett framrusande tag eller en
bétfird pé ett stormande hav. En resa med manga stopp och forsenin-
gar. En resa dir GPS:en kranglar och man inte vet var man ir, eller
hur man ska komma vidare.

Dirfor har vi medverkat till boken dir cancerberdrdas erfarenheter
av cancerresan samlats.

Det ir var férhoppning att boken ska underlitta och hjilpa dig att
navigera.
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den ofrivillige

reaenaren

"Jag hade en bild av ett tdg som skenade och
jag visste inte vart jag var pa vag. Allt eftersom resan gick
fylide jag taget med de manniskor som stod och kom mig
att st ndra: familj, vanner, grannar, sjukvardspersonal,
arbetskamrater, dagispersonal ...”

Canceroverlevare



Varje ar paborjar runt 50 000 personer i Sverige sin cancerresa. Otaliga fler
borjar sin resa som medresenir i egenskap av nirstiende.

Bade for dig som fér cancer och for dig som ér nirstaende medfor resan fysiska,
psykiska, sociala och existentiella prévningar.

I syfte att hjdlpa varden att underlitta den cancerberdrdas tillvaro och géra det
mojligt att dterga till ett fungerande dagligt liv lanserades det nationella vard-
programmet for Cancerrehabilitering 2014. Vardprogrammet utgor ett kun-
skapsunderlag for varden for att beddma och beméta patienters och nirstdendes
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. P4 samma sitt 4r denna bok ett
stod for dig.

Boken hjilper dig att lyfta dina behov och att hitta ritt stod.

Innehallet i boken bygger pé ett nidra samarbete mellan cancerberérda och can-
cervard i samband med ett projekt om cancerrehabilitering pa Hallands sjukhus.
Bland annat citaten i boken dr himtade fran denna dialog. Ett projekt med st6d
fran Sveriges Kommuner och Landsting. Framtagandet av boken har varit
mojligt genom stéd fran Region Halland, Sveriges Kommuner och Landsting
och Vinnova.

Strdvan dr att vi tillsammans ska gora cancerresan mer littnavigerad!

Kram,
Hanna, Patrik och Asa
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INTRODUKTION

Denna bok ir till f6r dig som ir ofrivillig resenir pa en stundtals tuff och skakig

resa — cancerresan.

Cancerresan ir resan som du inte sjilv valt att ge dig ut pa, men som du nu
likvil maste genomfora. Gemensamt for alla former av resor 4r att resan i sig
paverkar oss. Oforutsedda hindelser som ger drr for livet kan intriffa, samti-
digt kan samma resa bjuda pa hindelser och méten som berikar och ger nya
mojligheter.

Vart dr du pa vidg? Vad drémmer du om och vad lingtar du efter? Det 4r utifrin
ditt perspektiv som du kommer att uppleva din cancerresa. Och hantera den.
Dirfor dr det ocksa viktigt att varden och sambhillet lyssnar till just dig. Du 4r
experten pa dig sjilv och de behov du har.

Fran den dagen da cancern kom in i ditt liv, oavsett om den invaderade din
kropp eller kroppen till ndgon som star dig nira, sa ir du cancerberérd och
cancern kan komma att bli en stindig f6ljeslagare. Den ber6r hela minniskan,
familjen och vinnerna runtomkring. Kanske inte jimt och varje dag men till
och fran i vardagens och livets olika skeden.

Att vara cancerbertrd betyder ocksa att du och dina nirstaende kan behéva stéd
for de provningar ni stélls infor lings med vigen, och inte enbart under den tid
da sjilva cancersjukdomen behandlas. Stodet ér till for att du ska ma sa bra som
mojligt under resan, men ocksa for att du ska kunna komma vidare och leva det
liv du vill.



Vissa provningar dr sadana som de flesta cancerberérda moter, medan andra
ir férknippade med en specifik cancersjukdom. Denna “resehandbok” kommer
inte kunna erbjuda dig nagra firdiga recept pa hur du ska reagera och kinna,
och vad du kan beh6va hantera under just din resa. Var férhoppning 4r diremot
att du ska fi en introduktion till nagra av de utmaningar som cancerberérda kan
stillas infor och vilka st6d som finns lings med vigen.

Likt en resehandbok beskriver vi ytligt sjilva resandet, och vi ger tips och rad
baserade pa erfarenheter och kunskap. Vad som sedan "talar” till just dig blir
aterigen ett resultat av din utgdngspunkt — vart pa resan du befinner dig och
vart du 4r pa vig. Precis pa samma sitt som samma resa blir annorlunda om du
reser som ensam backpacker, smabarnsfamilj eller i en pensiondrsgrupp.

Vi hoppas att “Den ofrivillige reseniren”, tillsammans med den individuella
vardplan som du och ditt behandlingsteam kommer uppritta, hjilper dig lings
med vigen och fungerar som en kompass for att ta ut riktning pa din resa.



Tycker det var oerhort skont
att kunna sdtta ord pa de
kdnslor som man kdnner.
Boken har varit till stor hjdlp
for bade mig som anhorig
och for min mamma som dr
sjuk. Min mamma tvdrvégrade
att "prata med nagon" till en
borjan. Jag skaffade boken till
henne. Hon ldste den och da
var det precis som det [0ss-
nade for henne och hon valde
sen att prata med kuratorn.



FYSISKA PROVNINGAR

Cancer leder ofta till fysiska besvir. Det kan vara illamaende, krikningar, smir-
ta, konstant trotthet, svart att bli forilder och lymfédem (svullnad i en del av
kroppen). Fir du cellgifter kan du ocksa uppleva att det 4r svart att koncentrera
dig och att tinka klart.

Symtom behéver inte vara livshotande for att paverka din livskvalitet. En del
upplever muntorrhet, férindrad smak och svarigheter att dta varm mat under
och efter det att man fitt cancerbehandling och sddana symtom kan péaverka
ditt sociala liv.

Du kan ocksa mirka att cancersjukdomen har storre effekt pa vissa delar och
roller i ditt liv 4n andra. Du kan kanske inte lingre gora alla fysiska sysslor
hemma, men cancern paverkar inte din fdrmaga att arbeta. Eller vice versa, du
upplever inte s stor férindring hemma, men maste vara borta lingre perioder
fran arbetet eller kanske 4r tvungen att helt sluta arbeta. Hur cancern paverkar
dina olika roller kan ocksa @ndras under cancerresan. Aven du som nirstiende
kan péverkas fysiskt av férindringar. Du kanske behdver ta 6ver nya sysslor
hemma eller kliva in i rollen som vardare till den som star dig nira.

Dessutom kanske cancerresan, och den stress den fér med sig, innebir att du
dndrar dina levnadsvanor pa ett sitt som paverkar din livskvalitet. Du kanske
far simre matvanor, ir mindre fysiskt aktiv, sover simre och spinner dig vilket
kan resultera i matthet och virk.

Minga av dessa symtom kommer att férsvinna efter att behandlingen avslu-
tats, men prata med ditt behandlingsteam om de fysiska symtomen eller hur
biverkningarna paverkar din livskvalitet. Bide inom cancervéarden och via din
véardcentral finns mojlighet att fa stéd och behandling av arbetsterapeut, dietist,
logoped eller fysioterapeut.



PSYKISKA PROVNINGAR

Att leva med eller nira cancer kan péverka hur du mar rent kinslomissigt och

forandra dina kinslor.

Du kanske marker:

+ Spanningar i relationer, kanske sarskilt till din partner.

» Att det ar svarare att skapa nya relationer. Du kanske
tycker det ar svart att veta hur, nar och hur mycket du
ska beratta om cancern for en ny person i din omgivn-

ing.

Att kanslorna for din egen kropp eller din narstdendes
kropp har férandrats. Det kan bero pa arr, forandringar
pa kroppen efter en operation eller biverkningar av be-
handlingen, som till exempel viktuppgang och forlust av
har.

Att du kanner annorlunda kring sexualitet och intimitet.
Detta ar starkt forknippat med sjalvbild, sjalvkansla, sin-
nesstamning och hur du mar.

Att du kanner en radsla och oro for att planera infor
framtiden, ta steg i en viss riktning eller genomféra
forandringar i ditt liv.
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Du kan kinna ilska, chock, oro, ridsla eller fa overklighetskinslor infér fram-
tiden i samband med en cancerdiagnos. Eller kinna sorg, hoppldshet och férlust.
Reaktionerna kan bli kraftiga, vilket kan leda till angest och ibland depression.

Kanske blir det sa att kidnslorna inte slar till pa allvar férrin behandlingen ir
over och det finns tid att reflektera 6ver det som hint.

Du har upplevt en rad kinslor vid olika tillfillen under ditt liv. Saklart. Men nir
kinslorna dr férknippade med cancer kan du uppleva dem som starkare och att
de varar i lingre perioder.

Minga upplever att dessa kidnslor mattas av med tiden och inte tar 6ver i samma
utstrickning som tidigare, men det 4r bra att paminnas om att det kidnslomis-
siga dr lika viktigt som det fysiska under hela cancerresan.

Skuld och vrede

Under livet kommer vi uppleva manga olika kinslor. Kirlek, glidje, sorg, vrede
och skuld 4r nagra av dem.

Nir vi stills infor en livskris blir vira kénslor ofta starkare 4n vanligt och de kan
ocksd ta mycket kraft, vilket du kanske redan kint under din cancerresa. Kanske
kinner du vrede 6ver att du drabbats sa hart. Att en nira vin fatt cancer tidigt
ilivet. IIska 6ver allt du inte lingre kan gora, och saker du inte kan paverka.

Du kan ocksa kinna skuld 6ver att du inte orkar eller har kraft att géra det du
vill f6r dem du dlskar. Kidnna skuld 6ver att vara en belastning for dina nira och
kira och 6ver saker du sagt, eller inte sagt.

Det finns ocksa mer existentiella skuldkinslor, som att kinna skuld éver att du
forsummat saker du tinkt uppnd, men aldrig tog dig for att gora. Da 4r det litt
att kdnna att du svikit dig sjilv.

Om du kinner skuld eller ilska dver att du eller en nirstaende drabbats av can-
cer 4r det helt okej. De 4r bada starka kénslor och en del i sorgen och sorgearbe-
tet. Du kan behéva grata men ocksé “ta tag” i skuldkinslor si att du inte fastnar

i sjdlvanklagelser.
Du, de som star dig nira och ditt behandlingsteam behdver vara vaksamma si

att dessa kinslor inte tar 6ver pa ett sitt dir uttalad nedstimdhet eller dngest
hindrar dig fran att leva det liv du vill leva.
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Angest

Om du alltid kidnner dig upprord eller arg eller om du har svart att sova, kon-
centrera dig eller fatta beslut dd kanske du har dngest. Andra symtom pa dngest
kan vara att du undviker saker och situationer som oroar dig och att du kon-
stant kinner ett behov av att bli lugnad. Dessa angestkinslor kan paverka din
livskvalitet och personer i din nirhet.

Upplever du att dessa angestkénslor blir patagliga och kommer mer #n négra
enstaka ganger beh6ver du ta upp det med en likare eller sjukskoterska, antin-
gen om du har kontakt med nédgon inom cancervarden eller pa din vardcentral.
De kan hjilpa dig och #ven bedéma om du behover ytterligare hjilp. Om sa
behovs kan du fa hjilp att komma i kontakt med en kurator eller psykolog som
kan erbjuda psykologisk behandling.

Depression

Depression ir ett vanligt problem i samhillet och det 4r dnnu vanligare hos den
som kastats ut pa en cancerresa. Detta giller bade dig som cancersjuk och dig
som nirstdende.

Nagra av de viktigaste tecknen pa depression ir en konstant kinsla av nedstimdhet
och att man tappar intresset for att gora sidant man tidigare tyckte om att gora.
Somnsvarigheter och dalig aptit kan ocksd vara tecken pa depression. Ibland
kan det dock vara svart att veta om den daliga aptiten &r ett symtom pa depres-
sion eller en biverkning av en cancerbehandling.

Depression kan gora det svarare att hantera och psykiskt orka med cancersjuk-
domen och vardagen.

Du kanske undviker att prata om dina kinslor eller att s6ka hjilp eftersom du
kinner att du borde klara av det sjilv eller att du inte vill vara en belastning. Du
kanske kinner press fran dig sjilv eller din omgivning att vara stark och positiv,
vilket kan gora det svarare att be om hjilp.

Kinner du dig nedstimd eller till och med deprimerad beh&ver du ta upp det
med en likare eller sjukskoterska, antingen om du har kontakt med nagon inom
cancervarden eller pa din vardcentral. De kan hjilpa dig och #ven bedéma om
du behéver ytterligare hjilp. Om s beh6vs kan du fa hjilp att komma i kontakt
med en kurator eller psykolog som kan erbjuda psykologisk behandling.

Det ir viktigt att veta att det finns effektiva behandlingar som kan hjilpa dig att
klara av manga av de utmaningar du kan stillas infor.
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Bra att lyfta fram den psykis-
ka rehabiliteringen. Det dr
en mycket viktig pusselbit.
Jag saknade detta under min
"behandlingsresa”.

Hur vet du att det du upplever ar normalt?

Det gor du inte, blir det korta svaret. Hade du kunnat bli av med tankarna och
tvivlen kring att just det du upplever, kidnner och tinker avviker, och att alla
andra verkar hantera sina prévningar sd mycket bittre, da hade dina 6gon an-
tagligen aldrig vilat pa denna text.

Ibland kommer du ha svart att sitta ord pa dina kinslor. Ja du kanske till och
med kommer uppleva att det bara ir du i hela virlden som kan kénna och tinka
sd hir konstigt. Ska vi kosta oss pa en vits sd kan vi siga att det 4r normalt att
kinna sig onormal. Men det finns enkla verktyg och stéd som kan hjilpa dig att
bena i virrvarret och uttrycka dina behov. Ett exempel dr checklistan i kapitlet
"Ditt bagage” lingre bak i boken. Den hjilper dig att férklara vad du kinner,
bade for dig sjilv, din omgivning och i din kontakt med véarden.

Ett slitet uttryck 4r att man ska prata om hur man har det, och di girna med
allt och alla. Och det finns faktiskt en poidng med det. Du 4r en minniska
och ddrmed en social varelse som tillsammans med andra far en dnnu bittre
forstaelse for dig sjilv.

Att ta del av en diskussion kring det som berér just dig kan dérfoér vara en god
hjilp pa vigen. Om det 4r med nagon som stir dig nira, en frimling, vard-
personal eller en foreningsmedlem 4r mindre viktigt. Precis som det inte har
nagon storre betydelse om det 4r du som pratar eller lyssnar mest, om det 4r i
en grupp ménniskor eller pa internet, anonymt eller personligt. Hitta den kanal
som passar just dig.
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SOCIALA PROVNINGAR

Cancerresan paverkar dven din familj och ditt sociala nitverk. Du kanske har
daligt samvete for vad din cancerbehandling innebir, eller att du ligger all tid
och energi pa en nirstdende si att resten av familjen maste dndra pé sina rutiner.

Alla lever heller inte i en relation och det kan vara sa att du pa grund av olika an-
ledningar har fa eller inga som du riknar som dina nirstiende. Om du 4r ensam
kan det vara en god idé att géra behandlingsteamet uppmirksamt pa detta sa att
du kan fa bista mojliga stod.

En cancerresa medf6r ocksd minga praktiska saker att tinka pa, som behandlin-
gar, stodtjinster, resor, boende, barnomsorg och specialartiklar som peruker och
proteser. Man maste dven tinka pa ekonomin. Ibland 4r det svart att arbeta under
och efter en cancerbehandling.

Ekonomin kan bli simre om du som cancersjuk eller nirstiende behover vara
sjukskriven i perioder. Oro 6ver praktiska fragor kan paverka hur du mar, sirskilt
om det innebir avbrott i dina dagliga aktiviteter.

Ténk pé att den psykiska biten och det sociala stodet 4r lika viktigt som de fy-
siska delarna. Det finns stod kopplat till virden, kommunal omsorg, arbetsliv,
skola, trossamfund och féreningar som kan hjilpa dig genom den tuffa tiden. Du
behover inte ga igenom allt ensam. Information om ekonomiskt, praktiskt och
socialt stod kan du fa av ditt behandlingsteam och pa din vardcentral. Information
finns dven pa flera hemsidor, bland annat hos din kommun, Forsikringskassan
eller pd& www.1177.se. Blir det snirigt och komplicerat kan du fi hjilp av den
kurator som finns i ditt behandlingsteam eller pa din vardcentral.
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Det gadller att vara stark och
sjdlv ta kontakt, att stéta pd,
ringa och ropa pa hjdlp och
stod. Det dr latt att falla
mellan stolarna...

En stundtals skakig resa

Det finns tillfillen under din cancerresa nir det ir storre risk att du upplever
stor stress eller oro. Till exempel vid cancerbeskedet eller infér en operation.
Du kan ocksa kinna mer oro nir hormon- eller cellgiftsbehandlingen startar
eller nir behandlingen avslutas.

Det ir fullt normalt att du under flera ér efter avslutad behandling kinner ridsla
eller oro &ver att cancern ska komma tillbaka. Manga tycker det 4r extra jobbigt
nir det dr dags for en ny kontroll.

Ett aterfall kan innebira en rad nya utmaningar. Manga tycker att ett besked
om att cancern har kommit tillbaka #r svérare att hantera 4n det ursprungliga
cancerbeskedet. Stills du infér att hantera ett aterfall kan du uppleva mer oro
och osikerhet.

Som vi tidigare berort sa paverkas din cancerresa i stor utstrickning av vem du
ir och var du befinner dig i livet. Du kan ha svarare att hantera cancersjukdo-
men pé grund av dlder, familjesituation eller av andra orsaker.

— Ar du ung kanske du oroar dig mer 6ver hur cancersjukdomen paverkar en
partner, barn eller andra som star dig nira, och de i sin tur kinner sig kanske

isolerade.

- Har du problem i relationen med din partner eller inom familjen kanske du
kinner att de inte far tillrickligt med stod.

— Ar du ensamstaende kinner du dig kanske isolerad eller ir ridd for att starta
en ny relation.
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— Du som har barn kan ha daligt samvete &ver hur sjukdomen paverkar
barnen, och du oroar dig kanske dessutom &ver ekonomi och barnomsorg.

— Har du upplevt stressande hindelser tidigare i livet kan du kinna extra
press under sjukdomstiden.

- Har du ekonomiska problem kan du belastas ytterligare genom extra kost-
nader i samband med behandling och frénvaro fran arbetet.

— Har du tidigare drabbats av depression eller angest l6per du 6kad risk att
drabbas igen.

— Om du har eller har haft problem med alkohol eller droger kan du uppleva
mer kinslomissig stress.

- Som kvinna I6per du hogre risk dn en man att raka ut for dngest eller depres-
sion och f6r problem med sexualiteten eller kroppsbilden.

Listan kan goras lingre och det dr uppenbart att cancerresan upplevs olika pa
grund av individuella omstindigheter. Har du dessutom en annan kulturell bak-
grund och ett annat modersmal kan du kinna dig isolerad eller tycka att dina
personliga och kulturella 6vertygelser krockar med svensk hilso- och sjukvérd.

Om du 4r medveten om att punkterna ovan gor dig mer sarbar si kan du sjilv,
ménniskor i din nirhet och ditt behandlingsteam bittre ta tag i vissa provnin-
gar i forebyggande syfte. Kénner du att du har med dig nagot i ryggsicken som
g6r dig mer sirbar dr det bra om du lyfter det i din kontakt med likare eller
sjukskoterska.
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NdGgot jag upplevde som
Jobbigt under min sjukdomstid
var att manniskor omkring

mig inte forstod att det handlar
om sa mycket mer dn att man
madr illa och tappar hdret.

Dom tva faktorerna var endast
tva droppar i havet...
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EXISTENTIELLA PROVNINGAR

Du vet hur det ir att leva, for det har du gjort dnda sedan du féddes. Du har en
grundsyn pa din tillvaro och dig sjilv och du har sikert mer eller mindre med-
vetet reflekterat 6ver vem du 4r och vad du vill att meningen i ditt liv ska vara.
Drommar, lingtan och strivan efter mal och mening. Och si kom cancern, och
byggstenarna som ditt liv hittills vilat pa skakas om ordentligt. Under din can-
cerresa kommer du att stillas infor stora livsfragor och reflektera 6ver dem pa
ett sitt som du inte haft anledning att gora tidigare.

D6d — Hur forhéller man sig till att inte lingre finnas? Alla minniskor dér men
ingen vet vad som hinder sen.

Ensamhet — Du kan uppticka att det finns delar i dig sjdlv och i ditt innersta
som du inte delar med nagon och dir du 4r helt ensam.

Mening - Vad 4r meningen i ditt liv? Ar den annorlunda nu 4n innan cancern
kom? Varje minniska maste finna sin mening.

Identitet - Vem 4r du? Om du fordndras av sjukdom eller forlorar fdrmagor du
haft, vad dr da kvar av dig som person?

Det dr viktigt att mota och bearbeta funderingar och tankar om mening och
existens. Hur vi viljer att gora det kan se olika ut fran person till person. Det
viktiga dr att inte gldmma bort frigorna. Du kan bland annat fa hjilp av en
psykolog eller av en sjilavardare fran till exempel sjukhuskyrkan.
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Om att krascha emellanat

Att "det dr okej att kiinna” har du kanske hort och det ska du veta att det verk-
ligen 4r. Det 4r ocksa okej att emellanat falla thop och tycka att det mesta dr
hopplost. Fér om vi riknar hela den tidsrymd som en cancerresa stricker sig
sa 4r den oftast lingre 4n en kort parantes i ditt liv. Cancerspoket kan viska om
aterfall och dod och fortsitta att vara en ovilkommen f6ljeslagare livet ut.

Minniskor som hamnat i missbruk anvinder ofta ordet bakslag istillet for ater-
fall. Det gor de for att halla kvar mantrat: “Visst dr det kanske nagot eller nigra
kliv bakit men jag ir inte tillbaka pa ruta ett”. Alla provningar du hanterat hit-
tills i livet och de som #r kopplade till cancersjukdomen ir aldrig forgives, dven
om det kan kinnas s ibland.

Om det inte redan har hint att allt rasat och du helt tappat fattning och kontroll
kan det vara bra att ha ett 6ppet sinne for att sidana stunder kan komma. Du
som kastats ut pa denna cancerresa kommer ocksa finna att du har manga egna
resurser och strategier for att hantera resans provningar. Du kan f4 hjilp och
stod att hitta dina resurser och strategier, frin minniskor i din omgivning, fran
varden och fran samhillet. Lis mer i kapitlet Nationella kontakter.

Vad hdnder ndr det gar
illa? NGr cancern inte later
Sig botas?
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Nar resan blir livslang

Flera cancerformer ir kroniska, vilket betyder att cancern inte gar att bota.
Praktiskt innebir det regelbundna kontakter med likare och sjukvardspersonal
och medicinering, men ocksa att férhalla sig till att livet tagit en ny vindning.

Det ir tufft att "bara” fa ett cancerbesked och att ovanpa det fa besked om att
cancern 4r hir for att stanna sitter livet i gungning. Ménga kédnner stor ovisshet
infér framtiden och extra oro f6r hur livet ska bli tillsammans med sjukdomen.

En vig att finna kraft, och hitta sitt sitt att leva vidare nir cancerresan blir livs-
lang, 4r att triffa andra med kronisk cancer. Det kan vara bade inspirerande och
likande, bade for dig som har cancer och f6r dig som 4r nirstdende. Lis mer i
kapitlet Nationella kontakter.

L3t det som ar viktigt for dig bli din kompass

Vad tycker du dr viktigt i livet, vilka saker 4r betydelsefulla och vad vill du att
ditt liv ska sta for?

Detta dr stora fragor som alltid dr viktiga dven om de 4r mer eller mindre nir-
varande i vardagen. De har varit din kompass for att staka ut riktning och mal
i livet; som nir du valde utbildning, karridr, blev kir, inledde och avslutade
relationer, valde att bli forilder eller inte, planerade ditt liv som pensionir och
sd vidare.

Nir du knuffats ut pa cancerresan stills manga av de stora fragorna pa sin spets
och dérfor vill vi att du ska veta att dina livsfragor fortsitter att vara lika viktiga,
dven under den hir resan.

Just nu handlar kanske det mesta om att tinka pa att du eller den som star dig
nira ska bli frisk, fa leva vidare, slippa smirta och det ir sjilvklart att de mélen
tar mycket plats. Men samtidigt 4r du kanske mer beroende av din livskompass
4n nagonsin.

Det som var viktigt for dig innan cancern kom in i livet 4r med stor sannolikhet
fortfarande lika betydelsefullt. Under din cancerresa kommer du stillas infor
beslut kring behandlingar och annat kopplat till sjukdomen. Beslut dir du méste
fa ta ut din riktning. L4s mer i kapitlet Din resplan.
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PROVNINGAR KOPPLAT
TILL SEXOCH INTIMITET

Vare sig du 4r ung eller gammal, hetero eller gay, man eller kvinna, frisk eller
sjuk, med partner eller utan sa ir sexualiteten en del av ditt liv.

Med cancer sia kommer sexualiteten att paverkas, atminstone periodvis. Sjuk-
domen f6rindrar lust och funktion bide for dig som har cancer och dig som ir
partner. Vissa behandlingar paverkar lust och férmaga direkt fysiskt och det gor
dven den stress som en cancerresa innebir. Biverkningar, férindrad kropps-
bild, avsmak, ork och ridsla for att gora din partner illa eller ledsen 4r exempel
pa fysiska, psykiska, sociala och existentiella prévningar kopplat till sexualitet.

Om du fore du blev sjuk tyckte att det var svart att tala om din sexualitet, sa blir
det inte ldttare under en cancerresa. Men eftersom sex ir en killa till njutning,
nirhet och god hilsa dr det viktigt att inte skjuta problem med sexualiteten at
sidan.

Om du upplever prévningar kopplat till sex och intimitet, ta upp det med en
lakare, en sjukskoterska i ditt behandlingsteam eller pa din vardcentral. De kan
ge information och rdd men ocksé knyta kontakt med andra som kan hjilpa dig,
till exempel en sexolog. Du kan #ven hitta bra information i Cancerfondens
skrift Sex och cancer. RFSU har information kring sexualtekniska hjidlpmedel
som kan vara en god hjilp under och efter cancerbehandlingar.
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MEDRESENAREN -
ATT VARA NARSTAENDE

I den hir boken vill vi tala till dig i egenskap av cancerberord. Alltsa bade till
dig som cancersjuk patient och till dig som har nagon i din néirhet som har eller
har haft cancer. Visst dr perspektiven till viss del olika men samtidigt 4r bada
ofrivilliga resenirer pa en resa ingen vill géra.

Som partner, vin, barn, férilder eller arbetskamrat kan du ha svart att klara av
den situation du hamnat i och behover kanske sjilv stéd. Det kan till och med
vara sd att du stundtals upplever mer stress in den som har cancer och ni kan ha
olika behov av information.

Du kan bli sirskilt stressad om du inte kan prata om cancern och behover da
stdd pé din resa. Bade som cancersjuk och nirstaende kan du mirka att vinner
och arbetskamrater inte vet hur de ska prata med dig om cancern och de kanske
till och med drar sig undan. Samtidigt kan andra visa sig vara ett Sverraskande
bra stod.

P4 www.1177.se/cancer finns bra information till dig som #r nirstiende.
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Till dig som ar barn eller ung

Du som 4r barn eller ung paverkas ocksd om nagon som star dig nira har can-
cer. Du kanske maste hjilpa till mer hemma? Kanske kidnns det som att du ham-
nar vid sidan om? Kanske 4r du arg och har skuldkénslor?

Allt det kan gora det svart for dig att fokusera pa skola och fritidsaktiviteter och
du kanske upplever att relationen till kompisar forindras. Dina vinner kan vara
ett fantastiskt stod men det kan ocksa vara viktigt att hitta en vuxen som du kan
tala med om hur du mar och vad du behéover.

Virden har ett sirskilt ansvar f6r dig — att se till att du far information om
vad som hinder och att dina behov beméts. Sjukvardens kuratorer, likare och
sjukskoterskor finns dven dir for dig och du kan ocksa fa stéd och hjilp frin
skolans elevhilsa.

Niracancer.se 4r en webbsida for dig som 4r ung och star nidra nigon som har
cancer. Dir moéter du andra unga i liknande situation och kan fa svar pa dina
fragor av sjukvardspersonal. Dessutom finns Barnens hjilptelefon hos BRIS pa
telefonnummer 116 111 och Roda korsets chattjour Jourhavande Kompis.

Som anhdrig behéver man ju i
allra hégsta grad rehabiliteras
fran den oerhdrt jobbiga resan
cancer innebdr, men jag har
inte erbjudits nagot sadant stod
alls efter att ha forlorat min

pappa.
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Att leva vidare

Nagon du haller av har kanske nyligen détt i cancer och som nirstidende har din
cancerresa kommit till en tuff héllplats — den att leva vidare fast den andra inte
lingre finns.

Det 4r en stor stress nir ndgon som star en nira dor. Stressen kan du kinna av
i form av ensamhet och hoppléshet — du kan bli rastlés och dngslig. Men stress
kan ocksa fa utlopp fysiskt i kroppen — du kan fa ont i magen och virk i muskler
och skelett.

Alla sorjer pa sitt eget sitt och det finns inget som #r ritt eller fel, men de flesta
gar igenom sorgens fyra faser. Faserna behover inte g i rak foljd utan vixlar
ofta fram och tillbaka.

1. Chockfasen

Det ar svart att fatta att den
man haller av ar borta. Du kan
ga omkring som i en bubbla och
ha svart att ta till dig det som
hander runtomkring. Chock-
fasen varar oftast en kortare
period.

2. Reaktionsfasen

Nar chocken slapper kommer
kanslor som fortvivlan, oro,
vrede, saknad och overgivenhet
fram. Du kan vara helt upptagen
av sorg och kan sakna kraft att
gora nagot annat an att sorja.
Denna tid kan vara i veckor eller
manader.

3. Bearbetningsfasen

Du tanker fortfarande pa det
som hant men borjar fa perspek-
tiv pa din forlust och forsoker
forsta hur den kommer paverka
dig resten av livet.

4. Nyorienteringsfasen

Efter ett tag kanner de allra fles-
ta att de bade kan och vill ga vid-
areilivet. Det betyder inte att du
glommer den som doétt. Kanslor
av ensamhet och saknad finns
kvar, men de dominerar inte din
tillvaro langre.

Du kan fa stdd i ditt sorgearbete pa manga sitt och inte enbart fran familj och
vinner. Det dr viktigt att tinka pd att &ven barn behdver hjilp att bearbeta det
som hint, vilket kan vara svirt om du sjilv befinner dig i chock eller kimpar
med din egen sorg.

Viérden erbjuder professionell hjilp for att du ska komma vidare i livet. Svenska
kyrkan och andra samfund erbjuder ofta stddsamtal. Fér barn och ungdomar
finns bland annat Barnens hjilptelefon hos BRIS telefonnummer 116 111 och
Roda Korsets Jourhavande Kompis.
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- Visa att du bryr dig. Att vara narstaende
till nagon som é&r sjuk handlar mycket
om att man far slappa lite pa sitt eget
fokus och dela med sig av sig sjalv till en
annan person. Det galler att visa att man
bryr sig utan att ta for mycket plats. Att
slappa pa sina egna prioriteringar och
helt enkelt finnas dar nar ndgon annan
behover en, racker ganska langt. Att ta
ledigt en dag fran jobbet for att félja med
pa ett sjukhusbesok kan vara guld vart.

- Lyssna. Om en person behdver ventil-
era sina tankar sa 13t personen tala till
punkt. Det sista man behdver ar att bli
avbruten nar man behéver tala om hur
man kanner och tanker.

- Var 6ppen med hur du mar. Prata med
vanner och familj. Ventilera. Det ar en
del av processen att sjalv bearbeta hela
situationen. Du ar ingen superhjalte. Det
ar latt att man bdrjar grubbla alldeles
for mycket och till slut sjalv hamnar i
nagon form av depressionstillstand. Da
gér man verkligen ingen nytta, varken
for sig sjalv eller for den som ar sjuk och
behdver stottning.
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- GIém aldrig bort dig sjalv. Du ar
ocksa drabbad av det som har hant.
Ha inte daligt samvete for att du be-
hover tid for dig sjalv. Mar du daligt
och behdver tid for dig sjalv? Ta det.
Det finns inget ratt eller fel i det utan
handlar om hur du sjalv kanner och
mar. Alla behéver sin tid att andas.

- Byt milj6 da och da. Sarskilt om du
star en person som ar sjuk riktigt nara.
Det ar naturligt att hela livet borjar
kretsa kring cancern (vilket inte ar fel)
och da kan det vara bra att byta miljo,
fa en chans att andas ibland. Umgas
med vanner, 3k och bada eller ak pa
en semesterresa. Det behdver inte
vara sa komplicerat, bara det blir av.

- Ta hjalp om du behdver. Blir hela situ-
ationen overvaldigande sé var inte radd
for att ta del av den hjalp till narstdende
som varden erbjuder. Det finns inget
konstigt i det. Man ar bara manniska och
ibland blir det helt enkelt fér mycket att
ta in och bearbeta i sin ensamhet...

(Ké&lla: Patrik Jarl, narstaende)



STOD LANGS MED VAGEN
- en lathund for den ofrivillige resendren

Det dr vildigt viktigt att du far stod under din cancerresa. Med bra stéd frin
familj, vinner, personal fran varden och &vrigt stdd fran samhillet kan cancer-
resan bli littare.

Cancerresan foljer sillan en utstakad vig och du kan inte alltid férutse vad som
hinder lings med vigen. Att prata om kinslor, oro och prévningar kan goéra
resan mycket littare. Det kan ocksa hjilpa dig att komma till insikt om problem
du konfronteras med. Det finns hjilp och olika behandlingar som kan férbittra
din livskvalitet avsevirt.

Du kanske blir hjilpt av att prata med din partner, en vin eller familjemedlem
som far dig att kidnna dig trygg. Du kanske foredrar att séka hjilp inom vérden
eller frin nagon som har varit med om nagot liknande. Om du upplever fysiska,
psykiska, sociala eller existentiella problem finns det olika stéd, verktyg och
behandlingar som kan hjilpa dig vidare.

Forutom ditt sociala nitverk finns det flera medlemmar i ditt behandlingsteam
och pa din véardcentral som kan stédja dig genom din cancerresa.

Inom cancervirden benimns den psykologiska varden, det praktiska stodet,
sjukgymnastiska behandlingar, kostrad med mera fér cancerrehabilitering.
Cancerrehabilitering fokuserar pa helheten — den tar hinsyn till social situa-
tion, andliga 6vertygelser och individuella angelidgenheter.
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Praktiska tips pa vagen

- Se till att fa all information du behéver om din eller din nirstdendes can-
cersjukdom. Det kan minska dngest och hjilploshet. Att skriva en lista med
fragor att ta med till ladkarmotet kan vara en bra idé. En annan idé kan vara att
fraga din likare om du far spela in den muntliga information som ges for att
lattare kunna komma ihag efter motet.

- Ta med en familjemedlem eller vin som kan hjilpa dig att komma ihag det
som sigs och som kan vara ett st6d.

- Du som stir ndgon cancersjuk nira vaga uttrycka vad du behéver for in-
formation och st6d. Det gagnar bade dig och den som stir dig nidra om du har
tillrdcklig information och orkar med cancerresan.

- Det ir OK att fraga efter “second opinion”, en andra bedémning, om du
kinner att du behover mer information eller om du inte tycker att forstaelse
visas f6r dina bekymmer.

— Ofta kan det hjilpa att erkdnna de provningar du stills infor och ta itu
med dem nir de dyker upp. Att undvika att prata om fysiska behov, kinslor och
funderingar kan 6ka oro.

- Det kan underléitta om du &r flexibel nir det giller att hantera din eller
din nirstdendes sjukdom. Under cancerresan kan det svinga fort och det ir

svart att fa och kidnna kontroll éver situationen.

— Motionera och it hidlsosamt och balanserat, det ir bra for ditt vilbefin-
nande.

— Anvinder du tobak sa kan det vara en idé att sluta.

- Gor sadant du tycker om att gora!
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Vad kan hjalpa?

Sidrskilda behandlingar kan hjilpa dig att klara av de fysiska, psykiska, sociala
och existentiella prévningar som cancerresan innebir.

Om du oroar dig mycket kan en psykolog eller psykiater hjilpa dig med sir-
skilda psykologiska eller medicinska behandlingar som f6rbittrar livskvaliteten;
lindrar dngest och depression och vissa fysiska besvir.

Att kunna prata om din cancersjukdom och om hur du mar kan hjilpa dig
att hantera oro. Stodgrupper ger dig tillfille att mota och prata med ménniskor
som har gitt eller gir igenom liknande det som du gor. Alla gillar inte stédgrup-
per, sa kinn dig inte tvungen att gd med i en. Om du inte kidnner dig bekvim i
grupper kanske du i stillet foredrar att prata pa tu man hand med nagon. Méten
behover inte dga rum ansikte mot ansikte, utan kan likvil ske via telefon el-
ler internet. For dig som inte lever i ndgon av Sveriges storre stider blir detta
kanske det enda alternativet, eftersom stddgruppverksamhet inte finns 6verallt
ilandet.

Vissa sjukhus och vardcentraler erbjuder éven program dir du och personer
som stér dig nira kan fa information i grupp om cancer och diskutera tillsam-
mans.

Familje- eller parterapi kan hjilpa dig och din partner att prata om det som
hinder och de prévningar ni stills infor.

En fysioterapeut kan ta fram ett anpassat traningsprogram. Trining i grupp
eller i bassing hjilper dig med flera fysiska provningar. Dessutom ger fysisk

aktivitet ett bittre allmintillstind och motverkar psykisk ohilsa.

Arbetsterapeutiska insatser hjilper dig att fortsitta kunna vara delaktig i
vardagen, i ditt arbete och pa fritiden.

Kostrad, specialkost och niringsdryck kan vara till stor hjilp i samband
med behandling.

Vem kan hjalpa?

Arbetsterapeuter ger praktiskt stod for att hjilpa dig att 6vervinna problem
och hinder hemma eller pé arbetet.

Dietister hjilper dig att halla en hilsosam diet for att bibehélla kraft och ork.
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Kontaktsjukskdterskan ir en nyckelperson i din cancerrehabilitering. Kon-
taktsjukskoterskan ansvarar for att du som har en cancersjukdom far en indivi-
duell vardplan och i den ska dina rehabiliteringsbehov lyftas.

Kuratorer kan ge rid om ekonomi, ge praktiskt stéd och stédsamtal. Nagra
kan dessutom genomfdra psykologisk behandling vid angest och depression.
De kan ocksa erbjuda radgivning som vid behov kan inkludera andra familjem-
edlemmar.

Logopeder hjilper dig om du har tal-, #t- eller sviljsvarigheter.

Likare bedomer och behandlar dven inom omréadet cancerrehabilitering och
ir en link till en rad kompetenser som kan erbjuda stéd och behandling under
cancerresan. Likaren ansvarar for sjukskrivning och kan vid behov skriva ut
mediciner.

Psykiatriker ir likare som 4r specialiserade pa psykisk hilsa och hur hjirnan
fungerar. De kan, forutom att erbjuda radgivning, 4ven behandla tillstind som
depression och dngest och vid behov skriva ut medicin.

Psykologer erbjuder radgivning och psykologiska behandlingar for att hjilpa
dig vid till exempel depression, dngest och vid existentiella prévningar.

Sexolog ir en specialistkompetens for att ge behandling och stod kring provn-
ingar kopplade till sex och intimitet.

Fysioterapeuter erbjuder radgivning och behandlingar for att du ska kunna
behilla din rorlighet och kidnna mindre smirta. Fysioterapeuter med sirskild
utbildning kan ocksé 16sa fysiska besvir, som till exempel lymfodem.

Sjukskoterskor kan ge dig stéd genom hela cancerresan. Sjukskéterskor har i
regel stor erfarenhet av att hjilpa minniskor att hantera fysiska prévningar och
kénner till de psykologiska prévningar som cancerpatienter konfronteras med.

Sjilavardare ir personer fran kyrkan och andra trossamfund som kan hjilpa
dig med fragor som berdr tro och existentiella prévningar. De kan ocksa hjilpa
dig att fa ta del av det stod som organiseras genom trossamfunden, exempelvis
stédgrupper och ekonomiskt och socialt stdd.

Konkret hjalp fran samhallet

Anhorigstod: Alla kommuner har anhorigkonsulenter for att nirstiende ska
kunna fi avlastning och praktisk hjilp.
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Arbetsrehabilitering: Att kunna fortsitta arbeta ven efter man fitt cancer 4r
betydelsefullt for att man ska ma sé bra som mdjligt. Du har ritt att fa stod for
att komma tillbaka till arbetslivet pa det sitt som passar din nuvarande situa-
tion. Om du har en anstéllning si 4r det din arbetsgivares ansvar att se till att du
far en bra rehabilitering. Har du inte nagon anstéllning r det Arbetsformedlin-
gens ansvar tillsammans med Forsikringskassan.

Bostad: Av din hemkommun kan du fa hjilp med bland annat bostadsanpassn-
ing, hemtjdnst och tillgang till olika hjdlpmedel.

Ekonomi: Att bli sjuk 4r ofta pafrestande for ekonomin. Information och
ersittning i samband med sjukdom finns hos Forsikringskassan. For att halla
nere omkostnader i samband med vérd finns sirskilda hogkostnadsskydd som
du far via ditt landsting eller din region. Kommunen erbjuder ocksa ekono-
miska stod till dig som drabbats av sjukdom.

Firdmedel: Sjukdom kan gora det svart att ta sig fram pa egen hand med cykel,
bil, buss eller tag. Du behover kunna réra dig fritt utan att vara beroende av
familj och vinner. Landsting och regioner ansvarar for sjukresor till och frin
varden. For att fa firdtjdnst kontaktar du din kommun. Kommunen ansvarar
ocksa for det sirskilda parkeringstillstind du kan fa for att kunna parkera din bil
pé p-platser for funktionshindrade. Om du skulle ha bestdende svarigheter att
forflytta dig finns det ett sérskilt bilstod att sdka hos Forsikringskassan.

Personlig assistent: Om du 4r under 65 &r och har omfattande funktionsned-
sdttningar och stort behov av hjilp i vardagen kan du fa hjilp av en personlig
assistent.

Stodgrupper: Virden erbjuder bade dig som patient och dig som nirstaende
att delta i undervisnings- och stodgrupper. Patient-och nirstdendeorganisa-
tioner och olika trossamfund kan ocksa erbjuda stodgruppsverksamhet. Syftet
dr att hoja sjalvkinslan och hantera oro.
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Att se patienten som kund och

en viktig ldnk i kedjan. Som en kand
radiopratare som dven han har can-
cer sa vid en foreldsning, jag kénde
mig i vagen och oviktig tills jag insdg
att jag dr det viktigaste for vardper-
sonalen, utan mig skulle dom inte ha
ndgot arbete.
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Hur ber jag om hjalp?

Det kan vara svart att prata om hur du klarar av situationen du befinner dig i. Du
kanske kdnner att du inte kan sitta ord pa dina kinslor. Du kanske kinner dig
besvirad, att du inte vill vara en belastning eller att likaren 4r for upptagen.

Hir 4r nagra forslag pa hur du kan uppmirksamma och beritta om dina behov.
De vinder sig bade till dig med cancer och till dig som nirstaende:

"Pa sistone har jag haft svart att sova/kant mig valdigt nere/kant att
jag inte orkar och jag har hort att det finns behandlingar som kan
hjalpa. Kan jag prata med dig om detta?”

"Jag har ont/kanner mig svag/klarar inte av saker fysiskt i den ut-
strackning jag 6nskar. Vad finns det for hjalp att fa?”

"Jag har inte klarat av det har sa bra som jag vill och jag kdnner att
jag skulle behova hjalp. Kanner du till om det finns hjalp att fa?”

"Jag har svart att fa vardagslivet att ga ihop och behover hjalp med
att se over vilket stod jag kan fa.”

"Jag laste nagot om psykologisk vard for cancerdverlevare, var kan
jag fa det?”

"Jag har insett att jag ibland har svart att orka med och skulle vilja
prata med nagon om det.”

"Jag kanner att jag tappat mening och riktning i livet sedan cancern.
Jag behover hjalp!”

"Jag vet inte hur mina barn hanterar detta och hur jag ska prata med
dem. Jag tror vi behover hjalp.”

"Det har med sex funkar inte alls just nu och det gér mig orolig och
skapar frustration. Vad kan jag goéra?”
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Du kan ha svart att be om hjilp. Men tink pa att manga minniskor soker olika
former av stéd pa sin vig genom livet, av manga olika skil och att du ocksa 4r
vird ett gott stod.

Du kan prata med vem som helst i behandlingsteamet eller pa viardcentralen om
vilka fragor som helst. Vilj nagon du litar pa och kédnner dig trygg med, kanske
en sjukskoterska, likare eller kurator. De kan se till att du far kontakt med den
person som ir bist limpad att hjilpa dig.

Du kanske ocksé kdnner att du har svart att orka men vill inte soka professionell
hjilp. Du kanske kinner att du klarar dig pa egen hand med hjilp av raden du
fatt fran din ldkare. Det 4r bra att soka hjilp om du behéver det, men det ér ock-
sd bra att klara sig pa egen hand med stéd fran familj och vinner. Huvudsaken
ar att du fortsitter att vara medveten om hur du mar fysiskt, psykiskt, socialt
och existentiellt. Var d4ven vaksam pa hur du reagerar pa stressande hindelser
och forindringar i sinnesstimning, kinslor och energiniva.

Du kan ocksa fa st6d i hur du kan ga vidare med ditt problem, vilken typ av hjilp
som kan vara bra f6r dig och vart du kan vinda dig.

Om du bestimmer dig for att sdka hjilp kan din allminlikare eller nagon i ditt
behandlingsteam se till att du kommer i kontakt med den eller de personer som
dr bdst limpade att hjilpa dig. Det kan vara en specialist som till exempel en
socialarbetare, radgivare eller psykolog, eller kanske en stédgrupp. Om du rek-
ommenderas att uppsoka en specialist inom varden kan du ringa direkt till hen
for att boka en tid.

Att fa prata med nagon som ir intresserad av dina problem och kan hjilpa dig
att uttrycka dig kan vara till mycket stor hjilp. Det kan dven hjilpa dig att bittre
forsta dina problem och din oro, och utforska nya sitt att hantera din situation.
Mainga upplever detta som vildigt lugnande och kinner sig littade och hopp-
fulla. Lds mer i foregaende kapitel “Vem kan hjilpa?”
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NATIONELLA KONTAKTER

Vart kan du vinda dig om du behdver mer stod eller information? Har du kon-
takt med ett behandlingsteam inom cancervarden, en kontaktsjukskoterska,
kontakt med en vardcentral eller kontakt med en patient-/nirstdendeférening
ska du alltid kidnna dig vilkommen att lyfta de fragor som ir viktiga for dig i
dessa sammanhang.

P2 www.cancerresan.se finns ocksa formulir dir du kan sammanstilla och
uppdatera vilka kontakter som dr viktiga for dig personligen.

Hir foljer en lista med hemsidor och telefonnummer som kan vara bra start-
punkter infor planeringen av din fortsatta resa.

1177 Vardguiden - du kan dygnet ringa telefonnumret 1177 och fa svar pa dina
fragor kring sjukdomar och vard. Gir du in pA www.1177.se/cancer hittar du in-
formation om cancer och kan ta del av andras erfarenheter i reportage, kronikor
och filmer. Du kan ocksa stélla frigor anonymt. Har finns ocksé aktuella kontak-
tuppgifter till nedanstdende foreningar.

« Barncancerfonden

+ Blodcancerférbundet

+ Brdstcancerféreningarnas riksorganisation
+ CARPA

* Gynsam

+ ILCO

+ Lungcancerférbundet Stodet
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* Mag- och tarmférbundet

+ Melanomféreningen

* Mun- och Halscancerférbundet

+ Natverket mot gynekologisk cancer

+ Palema (for pankreas-, lever- och magsack/matstrupecancer)
+ Prostatacancerforbundet

+ Svenska hjarntumérféreningen

+ SOF - Svenska 6édemférbundet (for lymfédem, lipo-
dem och lymfatiska sjukdomar och komplikationer)

Cancerfonden - du kan ringa Cancerfondens informations- och stédlinje pa
telefon 020-59 59 59. Pa deras hemsida finns bra information kring cancersjuk-
dom, behandlingar och att leva med cancer. Du kan ocksa diskutera med andra
cancerberérda och komma i kontakt med en samtalsvin. www.cancerfonden.se

Cancerradgivningen — hit kan du ringa eller maila for att fa stdd och informa-
tion fran en sjukskoterska. 08-123 138 00 eller cancerradgivningen@sll.se

Nationella hjilplinjen - Hjilplinjens telefonjour erbjuder psykologisk hjilp
till ménniskor i psykisk kris och svér livssituation. Ring 020-22 00 60.

Nitverket mot cancer — samarbete mellan patient- och intresseorganisation-
er pa nationell niva. Inom nitverket 4r flera patient- och nirstaendeféreningar
pa vig att grundas. Nitverket arbetar for att lyfta viktiga gemensamma fragor
som giller cancervéarden i Sverige. www.natverketmotcancer.se

Sarskilt for dig som ar ung

Niracancer.se — en webbplats som vinder sig till unga i 15-25 ars dldern och
som stir nira ndgon som har cancer. Hir kan man méta andra unga i liknande
situation och fi svar pa fragor av sjukvardspersonal. www.naracancer.se

Ung Cancer - en forening som ir till for dig mellan 16-35 ar och cancerberérd,
oavsett om det 4r som patient eller nirstaende. www.ungcancer.se
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Sarskilt for dig som barn

Bris - Barn och unga kan ringa till Bris telefon 116 111, skriva till Bris-mejlen
eller i Bris-chatten pa deras hemsida bris.se. Bris haller 6ppet varje dag, aret om.
Alla barn som hor av sig till Bris far prata med en utbildad och erfaren kurator.

Ré6da Korsets Jourhavande kompis — Jourhavande Kompis vinder sig till
barn och ungdomar upp till 25 &r. Hit kan du vinda dig for att snacka om precis
vad som helst. Jourhavande Kompis finns till f6r dig!

Sarskilt for dig som narstaende

Cancerkompisar - en ideell organisation som driver en férmedlingstjinst
ddr anhoriga till cancerdrabbade far kontakt med andra i samma situation.
www.cancerkompisar.se

Ung Cancer - en férening som ir till for dig mellan 16-35 ar och cancerberérd,
oavsett om det 4r som patient eller nirstaende. www.ungcancer.se

Cancerfonden - hit kan du vinda dig for kidnslomissigt stod, fakta och infor-
mation. 020-59 59 59 eller www.cancerfonden.se

Cancerradgivningen - hit kan du ringa eller maila for att fa stdd och informa-
tion fran en sjukskoterska. 08-123 138 00 eller cancerradgivningen@sll.se

1177.se/cancer - hir finns det sirskild information fér dig som nirstiende.

Mer om cancerrehabilitering:

CancerRehabFonden - en ideell organisation som bidrar med resurser till
dem som drabbats av cancersjukdom. www.cancerrehabfonden.se

Regionala cancercentrum i samverkan - driver utveckling av svensk can-
cervard utifran nationella cancerstrategin. www.cancercentrum.se

Regionalt cancercentrum syd - ansvarigt RCC for nationella vardprogram-
met f6r cancerrehabilitering. www.rccsyd.se

SWEDPOS - forening for psykosocial onkologi och rehabilitering, erbjuder
multiprofessionell sakkunskap inom cancerrehabilitering. www.swedpos.se
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PRAKTISKA VERKTYG
— for att hitta hem

Hir presenterar vi nagra enkla verktyg som kan hjilpa dig att identifiera och
uttrycka dina behov samt ta ut mal och riktning. Lingst bak i boken finns dven
mdojlighet att inflika en personlig kontaktlista dir du kan lidgga lokal och re-
gional kontaktinformation.

Ditt bagage: En checklista och en enkel skattning for att uppmirksamma
dina behov av cancerrehabilitering. Du kan anvinda den som underlag nir du
samtalar med likare och annan vardpersonal. | kontakt med cancervarden kan
du mota ett bedémningsinstrument som kallas Distress termometern, vilket
anvinds inom cancervérden i Sverige och utomlands.

Din resplan: Inom vérden kallas den for individuell vardplan. Den ska hjilpa
dig att ringa in vad som #r viktigt for dig, vilka prévningar som behéver upp-
mirksammas, vilka mél och atgirder som kan hjilpa dig vidare och till slut upp-
f6ljning om hur det gar. Planen kan du anviinda som underlag nir du samtalar
med likare och annan vérdpersonal.

Din checklista: Hir kan du sammanstilla viktiga frigor och omraden som du
vill ta upp nir du besoker ditt behandlingsteam, din vardcentral och i din kon-
takt med myndigheter, som exempelvis Forsikringskassan.

Dina viktiga kontakter: En 6verskadlig lista 6ver vart du kan vinda dig for
mer information och stéd. Du kan ocksa ladda ner kontaktlistan direkt fran
www.cancerresan.se. Ddr finns dven en version for dig som ir nirstaende. Up-
pdatera din kontaktlista efterhand som du far nya kontakter.
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Det som dr viktigt dr att fa hjdlp
EFTER behandlingen, ndr man
ndstan rdknas som frisk. Man blir
utslangd till ett liv som aldrig mer
blir sig likt. Men da dr det inte

tal om atertrdffar. Utan bara
kallelser till kontroller. Jag kénde
mig ensam ndr allt var éver, och
hade manga tankar i huvudet.
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DITT BAGAGE
— att beddma behov

Du kanske kinner till smirtskalan dir du ska beskriva din grad av smirta pd en
skala fran noll till tio. Over fem indikerar betydande smirta. P4 samma sitt som
med smirtskalan kan du med hjilp av checklistan, se nista sida, specificera hur
omfattande pafrestning eller belastning du kinner pa en skala fran noll till tio,
béde utifran fysiska, psykiska, sociala och existentiella prévningar.

Du kan fylla i checklistan nir du vill. Den utgér sedan grunden for din “resplan”.

Nir du anvinder checklistan ska du uppskatta graden av péfrestning du kint
den senaste veckan. Skalan stricker sig frdn “ingen péfrestning/belastning”
(noll) till "extrem péfrestning” (tio). Ett hégre virde pa skalan kan vara en signal
om att du behéver nagon form av professionell hjilp. Se skalan enbart som en
enkel vigledning dir din egen kinsla och bedémning om vilket stod och vilken
hjilp du behdver ir viktigast.

Till din hjilp finns en lista 6ver omraden dir du kan uppleva pafrestning, en
lista 6ver problem som andra konfronterats med samt en lista §ver méjligt stod.
Kryssa girna i de problem som du mirkt av den senaste veckan och vilket stéd
du anser att du behover. Saknar du ett alternativ fyller du sjilv i det pa en tom
rad. Sjilva syftet med checklistan ir att hjilpa dig och ditt behandlingsteam att
uppmirksamma dina behov av stéd och behandling. Dina rehabiliteringsbehov
helt enkelt!

Vill du anvinda checklistan fler gdnger si finns den pa www.cancerresan.se.
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Andning

Arbete

Balanssvarigheter

Barnomsorg

Beslut om behandling

Bostad

Depression

Diarré

Ekonomi

Ensamhet

Feber

Forstoppning

Hygien

Halsoproblem i familjen

Identitet/vem ar jag?

lllamaende

lIska

Klada

Koncentration

Kanner mig svullen

Matsmaltning

Matthet

Mening och samman-
hang

Minne

Missbruk

Munsar

Muskelsvaghet

Mojlighet att fa barn

Nedstamdhet

Vilket/vilka specifika problem har bidragit till en
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Okad belastning och pafrestning de senaste tva veckorna?

Nervositet

Ork/kondition

Problem att kissa

Relation till barn eller
famil]

Relation till partner

Radsla

Rorlighet

Sexuella problem

Sjukforsakring

Smarta

Sprak och tal

Stickningar i hander och
fotter

Studier

Svaljsvarigheter

SOomn

Tankar kring doden

Tappat intresse och lust

Torr hud

Torra slemhinnor

Transporter

Trotthet

Utseende

Atsvarigheter

Annat problem:

Annat problem:




Satt ett kryss vid den farg som passar bast in pa
dig. Markera hur du mar med hjalp av fargerna
nedan. Rott (10) ar hog pafrestning/belastning

och gront (0) ar lag.

- PEEEENE

Inom vilket eller vilka omraden upplever du

or de . . 2 -
Kryssa for en 6kad belastning och pafrestning nu?

specifika omraden

anns 0 o o o
som kan Existentiella prévningar

Fysiska provningar

Sociala provningar

Provningar kopplat till sex och intimitet
Psykiska prévningar

Baserat pa den belastning och pafrestning jag upplever tror jag att
jag skulle behdva komma i kontakt med foljande personer.

Arbetsterapeut Sexolog
Dietist Fysioterapeut
Kurator Sjukskoterska
Logoped Sjalavardare
Lakare Annan kontakt:
Stdédperson (organisation/
forening)

) Annat kontakt:
Psykiater
Psykolog
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Denna eller ndgon liknande
Skrift borde ocksa ges ut till vard-
personal och det borde vara
obligatoriskt for dessa att Idsa
denna skrift sa att dom inte bara
behandlar "tumaoren" utan ocksa
ser till hela ménniskan fysiskt,
psykiskt och socialt och ger ett
gott bemdtande for sa dr det inte
alltid idag.
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DIN RESPLAN
- att gora en individuell plan

For att du ska kunna ma sé bra som méjligt under din cancerresan ir det viktigt
att tinka pé rehabilitering redan fran start. Da kan du férebygga och minska
bekymmer som kan f6lja med cancersjukdom. Rehabilitering handlar inte en-
bart om den fysiska kroppen utan lika mycket om hur du méar inombords och
om dina relationer med andra. Att se hela dig som minniska.

I samband med att du som patient far kontakt med cancervarden ska du fa en
individuell vardplan upprittad. [ den fyller du och ditt behandlingsteam i reha-
biliteringsbehov, mal och vilka atgirder som behver goras. Du som niérstaende
behover ocksa en plan och dirfor 4r det viktigt att du berdttar hur du mar och
vilka behov du har. Det kan din vardcentral hjilpa dig med. P4 nista sida finner
du en enkel plan ddr du i olika cirklar kan fylla i:

Riktning: Vad ir viktigt for dig? Lis gdrna kapitlet “Lat det som ir viktigast for
dig bli din kompass pé resan”.

Prévningar: Vad méter du for svarigheter? Lis girna kapitlen “Fysiska provn-
ingar”, “Psykiska prévningar”, “Sociala prévningar” och “Existentiella prévnin-

”

gar’.

Steg: Vad kan hjilpa och vem kan hjilpa? Lis girna kapitlet “Stod lings med
vigen”.

Aterblick: Vilka steg har jag tagit och vart har de fort mig? Anvind girna
checklistan “Ditt bagage” for att stimma av.

Infor din kontakt med varden kan det vara bra att du skriver ner en kort check-
lista 6ver saker du vill veta och som du vill att varden ska uppmirksamma.
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RIKTNING
Vad dr viktigt for dig?

PROVNINGAR

Vad moter du for
svarigheter?




STEG

Vad kan hjalpa och vem
kan hjalpa?

ATERBLICK

Vilka steg har jag tagit och
vart har de fort mig?




Min dotter, 26 ar, sa till mig:
Vad sként att du ska sova hér
hos mig i natt, dd lyssnar per-
sonalen mer pd mig! Respekt
fér den sjuka mdanniskan
efterlyses!
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DIN CHECKLISTA
— att kommunicera dina behov

Att varden ger bra information ir mycket viktigt, men det viktigaste dr att du
far svar pa de fragor som ir betydelsefulla for dig. Bara du vet vad du behover
fa svar pa, och dirfor ger vi inte ndgra exempel i checklistan pa nista sida. Kom
ihég att det handlar om DIN cancerresa och DITT liv - dé finns det inga dumma
fragor! Dessutom #r det oerhort betydelsefullt att viarden far information om
dig.

Det kan till exempel handla om att uppmirksamma:
+ Att du star infor viktiga livshandelser eller milstolpar i ditt liv. Kanske gar det
att anpassa behandlingar sa att de krockar sa lite som mdjligt med dina planer.

+ Att du planerar att bli foridlder och behver veta hur din cancerresa paverkar.

« Att du av en eller annan anledning saknar eller har ett begriansat nitverk av
nirstiende.

+ Att du har gamla forildrar som péaverkas av din cancerresa.

+ Att du har med dig en sarbarhet sedan tidigare som kan paverka din cancer-
resa.

+ Att du har barn i din nirhet som ocksa kommer paverkas av din cancerresa.

P4 www.1177.se/cancer finns listor med férslag pa frigor att stilla nir du trif-
far likare och sjukskoterskor.
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Detta kanner jag att jag behover veta:

Dessa funktioner ar viktiga for mig att bibehalla och kampa for:
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Det har tycker jag att ni i varden behdver veta om mig

Viktiga kontakter f6r mig under min cancerresa:

Namn

Roll

Kontaktuppgifter
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TI_!_I_SAI\/I MANS KAN VI GORA CANCERRESAN
LATTNAVIGERAD - www.cancerresan.se

Under arbetet med "Den ofrivillige reseniren” har vi métt och fatt hjilp av can-
cerberdrdas engagemang och idérikedom. Da vicktes tankar om vad genuint
patient- och nirstdendeinflytande handlar om:

Du som #r cancerberérd ir specialist pa dig sjdlv och de behov du har. Du har
dessutom “resenirens” perspektiv och dirmed en unik kompetens fér vad som
kan forbittra den resa som du och andra cancerberérda maste gora. Egentli-
gen borde det vara du som berittar for varden och samhillet hur det bér vara
och fungera. Samtidigt ir det var upplevelse att det sillan ir s, och att denna
kompetens inte tillrickligt tas tillvara inom forskning, vardutveckling och sam-
hillsplanering.

Det kan vi tillsammans @ndra pa!

Vi tror att det finns otroligt manga bra idéer "dir ute” — idéer som kan forma
projekt — projekt som kan géra cancerresan mer littnavigerad for alla berérda.
“Den ofrivillige reseniren” dr borjan pa ett arbete for att aktivt kunna ta tillvara
dina och andra cancerberérdas erfarenheter, idéer och engagemang.

Webbplatsen www.cancerresan.se utgor navet for det arbetet och dir kan du:
+ Hitta formulir och annat material som tillhér boken.

« Aterkoppla vad du tycker om boken, genom att limna ris och ros, diskutera och limna
forslag pé stod, tjanster och funktioner.

« Stétta och medverka i projektet som driver fram utvecklingen av cancerresan utifran
cancerberordas perspektiv.

Hjirtligt vilkommen for att paverka och arbeta tillsammans med oss!
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f o o l l o
[ X J
Detta ar en bok till dig som tvingats ut pa en ofrivillig resa - cancerresan. Vare

sig det ar du sjalv som har en cancerdiagnos eller om du ar narstaende till
nagon med cancer, sa ar det har din bok.

+ Har kan du hitta och kanna igen dig i prévningar som du kan stallas infor
under din cancerresa - fysiska, psykiska, sociala eller existentiella.

» Du far hjalp att definiera och beratta om vilka
behov av stod som du har.

» Boken innehadller konkreta verktyg, bra kontaktlistor och exempel pa
stod som samhadllet erbjuder.

"Den ofrivillige resendren” har vuxit fram i nara samtal och utbyte med
cancerberdrda. Stravan ar att vi tillsammans ska gora cancerresan mer
lattnavigerad.

Nétverket mot cancer ar en nationell samarbetsorganisation som arbetar ideellt for alla cancerberérda
oavsett diagnos eller var i landet man bor. Vart syfte &r att frdmja och ta tillvara cancerberérdas intressen
betraffande cancerprevention, diagnostisering, behandling, vard, rehabilitering, palliation och social trygghet.
www.natverketmotcancer.se

r NATVERKET MOT
CANCER
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