| Den nya nationella cancerstrategin

Canceromradet befinner sigi en intensiv
utvecklingsfas. | november presenterades den
forsta uppdateringen av Sveriges nationella
cancerstrategi sedan 2009 - en milstolpe for
varden och forskningen. Samtidigt pagar EU:s
arbete med den europeiska cancerplanen, dar
Sverige aktivt bidrar med erfarenheter och
innovationer. P4 kliniker och forskningslabb ser
vi framsteg inom precisionsmedicin, immunte-
rapi och genetisk screening, som tillsammans
férandrar behandlingsmdjligheterna i grunden.

Unga vuxna

| den har dynamiska kontexten har Regionala
cancercentrum i samverkan (RCC) ett unikt
uppdrag: att samordna, driva och utveckla
cancervarden i Sverige.

Under det kommande aret kommer On-
kologi i Sverige publicera en serie artiklar
om RCC:s arbete och visioner, ddr Sveriges
cancersamordnare Kjell lvarsson berdttar om
det intensiva arbete som pagar. Forst ut ar en
férdjupning om unga vuxna - en patientgrupp
med sdrskilda behov och utmaningar.

—engrupp med
specifika behov

De dr inte s3 manga, men likvil otroligt viktiga att fanga
upp. Hittills har de hamnat lite i skymundan men nu sét-
ter RCC fokus pa cancerdrabbade unga vuxna. Malet &r
att hoja kompetensen i varden kring de sérskilda behov
som denna patientgrupp har men dven att skapa béttre
stod och 6kat erfarenhetsutbyte.

Varje ar drabbas drygt 1800 personer i dldern 15-39 ar
av cancer i Sverige. En cancerdiagnos ar forstas omvil-
vande och péfrestande bade fysiskt och psykiskt oavsett
alder, men for den hir gruppen — unga vuxna - finns
det dessutom en hel del unika behov som fram till nu
har varit lite forbisedda. Det ar en forhallandevis liten
patientgrupp inom cancervarden och det saknas ofta
erfarenhet och kunskap om deras sirskilda behov och
forutsattningar.

- De hér patienterna, som ju ér alldeles i starten av
sitt vuxenliv, har andra fysiologiska och medicinska
utmaningar dn de som ér dldre. De upplever dessutom
samre livskvalitet och mer psykologisk stress — psyko-
sociala effekter som ofta stannar kvar langre dn hos
dldre patienter, siger Sveriges cancersamordnare Kjell
Ivarsson.
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Detta vill han se en dndring pa och déarfor har RCC i
samverkan satt samman en arbetsgrupp med uppdrag
att inventera, samordna och dela det pagédende arbetet
med fokus pa unga vuxna med cancer, i ldern 18-30 ar.
I gruppen ingar saval representanter fran vardprofes-
sionen som patientforetradare.

- Det borjade for ett par ar sedan nir Ung Cancer gjor-
de en enkit bland unga vuxna med cancer. Diar kom det
fram att det stod som vi inom professionen tror att unga
vuxna vill ha faktiskt inte alls &r det de ville ha, sidger
Kjell Ivarsson och fortsétter:

- Detta dr en patientgrupp som precis ska ge sig ut
ivuxenlivet, de har inte sin orientering helt klar an.
Kanske har de precis kommit in pa en utbildning, eller
ar mitt uppe i en. Kanske har de just kommit ut pa ar-
betsmarknaden. Att da fa en cancerdiagnos sétter hela
livet pa paus, men det ar inte de fragor vi trott som é&r de
fragor som ligger hogst pa agendan for flera av de har
patienterna.

Ett exempel ar fragan kring fertilitetsbevarande
behandlingar. Nagra av de unga vuxna som svarade pa
enkéten tyckte att virden mer eller mindre "tvingade”
dem att frysa sina konsceller for att i framtiden kunna
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»Vi far aldrig glémma den
allra mest grundldggande
fragan: Vad dr bist for
patienten?” Det sdger
Kjell Ivarsson, cancer-
samordnare i Sverige.
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bilda familj, trots att de kanske inte ens visste om de
ville skaffa barn. Andra upplevde att virden hade ac-
cepterat deras nej alldeles for snabbt medan ytterligare
nagra tyckte att fragan kring deras fertilitet var alldeles
for abstrakt och deras oro snarare handlade om ifall de
skulle fa behalla sitt studiemedel, eller hur de skulle
orka plugga under behandlingen.

- Det visar att det finns ett gap mellan det st6d vi inom
varden och samhéllet tror att de unga vuxna 6nskar och
det de faktiskt vill ha. Har finns en hel del att géra och
det visar hur viktigt det &ar lata patienten vara medska-
pare i sin egen vard och bestimma pé riktigt, siger Kjell
Ivarsson.

Vilket stod énskar da de unga vaxna? Visst handlar

det om psykosocialt stod och gruppstod med andra i
liknande situation, men lika mycket handlar om de rent
praktiska sakerna som hur kommer det att g med mitt
studiemedel, kan jag fortsétta plugga, hur blir det med
mina forsikringar, vilket stod kan jag fa fran hogsko-
lan och hur blir det nér jag ska tillbaka till arbetet och
kanske inte orkar jobba heltid? Detta och liknande
fragor som dagens system inte ar byggt for att méta upp.
Arbetsgruppens inventering visar ocksa att det ar stor
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variation mellan regionerna utifran de unga vuxnas
behov. De pagaende insatser som gors ir inte nationellt
samordnade.

- Nu maéste vi samla ihop de hér insikterna och fa en
struktur pa arbetet for att sen kunna jobba vidare. Det
ar viktigt att samskapa detta arbete, séiger Kjell Ivarsson.

Samverkan ér en rod trad — bAde den mellan patient,
narstaende och varden men dven mellan olika gruppe-
ringar i civilsamhéllet och med andra omréaden inom
varden.

- Rehabilitering, habilitering och forsikringsmedicin
ar exempel pa omraden dir vi behover jobba véldigt
néara, men det finns flera andra omraden dar vi kan bli
béttre pa att samverka, exempelvis inom den palliativa
varden och i fragor om livskvalitet, sager Kjell Ivarsson.

Att utbyta erfarenheter med andra programomraden
som &r vana att arbeta med unga vuxna, som diabetes
och neurologiska sjukdomar, dr en annan viktig del i
arbetet.

- Det finns flera andra omraden dér vi kan lara av
varandra utifran hur vi jobbar med unga vuxna, och
med 6vergangen fran barn- till vuxenvarden. Det maste
vi ta vara pa.

Malet ar att alla regioner ska fa ett medvetet forhall-



ningssitt till patientgruppen unga vuxna och att man
ska ldra av varandra.

- Det finns ménga bra l6sningar redan idag runtom
ilandet, men vi behover sprida den kunskapen och bli
béttre pa att dela med oss till varandra.

Ett annat fokusomrade &r langsiktighet. Hur tar vi
bist hand om patienterna dven nér det har gatt flera ar
efter avslutad behandling?

- Lite harddraget kan man séiga att dagens patienter
har slutat vara tacksamma for att de lever — det tar de
for givet, vilket ar ett mycket gott betyg till varden och
nagot som visar att vi gjort enorma framsteg inom can-
cervarden och att allt fler botas. Men det betyder ockséa
att vi nu maste fokusera pa patientens livskvalitet, bade
under behandlingen men inte minst efter, ofta flera ar
efter tillfrisknande.

Det handlar Gll exempel om att ha en plan for hur man
tar hand om sena komplikationer som hjérntrétthet och
andra bieffekter efter cancerbehandlingen. Att skapa
béttre och mer strukturerade former for landets senef-
fektsmottagningar ar darfor hogt upp pa RCC:s agenda.

- Det giller bade patienter som haft cancer som barn
och fatt tuffa behandlingar som péverkar dem langt

»Lite harddraget kan man
saga att dagens patienter
har slutat vara tacksamma
for att de lever - det tar de
for givet, vilket ar ett myck-
et gott betyg till varden.«

Om RCC i samverkan:

Regionala cancercentrum i samverkan (RCC) dr en
nationell organisation som bildades 2010 f&r att forbéttra
cancervarden i Sverige. RCC:s uppdrag &r att samordna,
utveckla och effektivisera cancervardens olika delar - fran
prevention och tidig upptéckt till behandling, rehabilitering
och palliativ vard. Organisationen bestar av sex regionala
cancercentrum som tillsammans arbetar for en jamlik och
kunskapsbaserad cancervard &ver hela landet. Ordférande
for RCC i samverkan dr Kjell Ivarsson, cancersamordnare
vid Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

in i vuxenlivet och unga vuxna som blivit botade fran
sin cancer men har langvariga biverkningar kvar, som
paverkan pa nervsystemet och hjartat till exempel.

Allt detta maste vi fa fram en bra struktur for sa att det
fungerar bra oavsett var i landet du bor och att du kan fa
ett gott vuxenliv efter din cancerbehandling.

1 den firra nationella cancerstrategin fran 2009 fanns
inte unga vuxna med som egen grupp. Det har dndrats
nu, i forslaget till ny strategi. En utveckling som Kjell
Ivarsson ser som mycket positiv.

- I det nya forslaget finns ett helt nytt fokus pa omra-
dena livskvalitet, dtergéng till normalt liv och fokus pa
unga vuxna. Det dr en utveckling som redan pagar i regi-
onerna och som nu far ytterligare stod genom strategin.
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