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PROFESSIONEN OCH

— sd kan strategiskt

“iiAROLlN samarbete ge

wavesiterssiukiuse. O kade resurser
och bdttre vard

FoOr inte sa lange sedan sdgs de ofta mer
som ett problem an en tillgdng. Numera
ar patientorganisationer en sjalvklar och
mycket inflytelserik del av sjukvarden.
Foreningarna Natverket mot gynekolo-
gisk cancer och Gyncancerférbundet

(fd Gynsam) har olika profiler men
huvudsakligen samma mal: att i nara
samarbete med professionen férbattra
varden for landets gyncancerpatienter.

ngen ska do i gynekologisk cancer — kunskap rid-
I dar liv. Sa formulerar Nitverket mot gynekolo-

gisk cancer sin vision. Patientorganisationen som
idag har cirka 1 300 medlemmar, bildades 2007 och
fokuserade till en borjan frimst pa forebyggande av
livmoderhalscancer genom att fa in HPV-vaccine-
ring i skolornas vaccinationsprogram.

Sedan nio ar tillbaka har nitverket inkluderat alla
former av gyncancer i sitt aktiva paverkansarbete.
Ett av flera 6vergripande mal dr att utrota cervix-
cancer i Sverige.

— Jag blev engagerad i kampen mot gyncancer
sedan en vininna gick bort i livmoderhalscancer
och en annan visade sig ha BRCA-genen, siger Bar-
bro Sj6lander, en malmedveten och handlingskraf-
tig ordférande som sjilv fick brostcancer 2002.

—Idag idr jag 69 ar och pensionir men jag har haft
flera ledande positioner i niringslivet, bland annat
var jag under manga ar VD fo6r Eniro 118 118.

"Patientorganisationer behdvs i varden. Patienter och profession
som arbetar tillsammans utgor en stark kraft’, anser docent
Henrik Falconer pa NKS.
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Som person dr hon drivande och energisk och
sedan hon tog 6ver rodret 2011 har det hir nitverket
utvecklats till en stark patryckarorganisation med
mycket “fan anamma”-kénsla bland medlemmarna
som bestar av bade patienter och nirstiende.

SOCIALA MEDIER | FOKUS

— Viarbetar frimst via sociala medier, bland annat har
vi en sluten grupp pa Facebook med 580 aktiva med-
lemmar som delar sina erfarenheter och stottar var-
andra. Vart arbetssitt dr lite ovanligt inom patientor-
ganisationer eftersom vi inte alls sysslar med fysiska
moten i form av exempelvis samtalsgrupper. Var na-
tionella métesplats dr pa nitet och vi skapar debatt
genom att driva kampanjer, halla foreldsningar och
pa olika sitt paverka vardens beslutsfattare. Och vi
har blivit bra pa att géra oss horda. For tre ar sedan
lyckades vi till exempel fa igenom avgiftsfri cervix-
screening och det var vi som fick Socialstyrelsen att
starta en utredning om HPV-analys i screeningen.
Vi har ocksa varit padrivande for HPV-vaccinering
av pojkar.

— Nu idr ett av malen att gora gyncancervarden i
landet mer jamlik. Man ska ha ritt till samma vard
oavsett var man bor. Vi har drivit fragan om niva-
strukturering for dggstocks- och vulvacancer och ir
mycket n6jda med att dessa sjukdomar nu hanteras
pa firre stillen, siger hon och tilligger att de dire-
mot inte dr néjda med att kommunikation under
behandling har utlokaliserats till nirsjukhus.

— Det innebir att en patient under en svar be-
handling med livsavgorande beslut forvigras att fa
diskutera direkt med sin gyn-onkolog pa universi-
tetssjukhuset.

Nitverket ger ut fem nyhetsbrev om édret och pa
den mycket livaktiga hemsidan finns det alltid pa-
tientberittelser, mojlighet att fa svar fran experter
pa fragor samt aktuella forskningsnyheter. En viktig
del av kunskapsinhdmtningen sker via kvalitetsre-
gistret NKCx vars publiceringar man foljer noga.

For att en patientorganisation ska kunna paverka
giller det ocksa att skaffa sig starka positioner inom
varden och dir varden paverkas.

"VI AREN TILLGANG”

I fyra ar var Barbro Sj6lander ordférande for Pa-
tientradet vid RCC Stockholm/Gotland, en annan
styrelsemedlem 4r ordférande i RCC Norr och yt-
terligare tva dr aktiva i Sydost respektive Syd.

Barbro sitter i patientradet pa myndigheten Vard-
analys och hon ir aktivinom NKS (Nya Karolinska
Universitetssjukhuset) strategiska patientrad samt
patientforetridare i ledningsgruppen for gyncancer-
flédet pa sjukhuset.

— Om jag vore verksamhetschef inom virden
skulle jag vilkomna talféra och engagerade patien-
ter paledningsniva. Viir och bor betraktas som en
tillgang for bade forskningen och varden. Varfor ir
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Barbro Sjolander, ordférande for Natverket mot Gynekologisk Cancer
tycker att patientorganisationer borde ses som en tillgadng for bade
vard och forskning.
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Belinda Haraldsson, ordférande for Gyncancerforbundet (fd Gynsam) efterlyser béttre eftervard for gyncancerpatienter och tycker att fler yrkes-
grupper, sexologer, barnmorskor och fysioterapeuter, ska vara en del av gyncancervarden.

det bara NKS som har insett det, undrar vi
Nitv
in donationer, stod fran Cancerfonden och RCC samt for-
open. Samarbete med likemedelsbolag sker

et har inga medlemsavgifter, intikterna kommer

siljning i we
i samband med Gyncancerdagarna och redovisas i LIF:s
databas.

— Viborjade med praktiskt taget ingenting, men nu ér vi
nojda med det starka stod vi far fran olika hall och den
stora medlemstillstromningen. Jag tycker att vi har kommit

lingt pa relativt kort tid, men det finns fortfarande mycket
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kvar att kimpa for, siger den otrétta pensioniren Barbro
Sjolander som upplever arbetet med NMGC som mycket

givande och meningsfullt.

V7 vill se en optimal sjukvard for alla kvinnor med gynekolog
cer. V7 ser oc att fora ut kunskap och vara ett stid
[for kvinnorna och deras anhoriga.

150 var up,

Sa formulerar patientorganisationen Gynsam sin vision pa

sin webbplats. I samband med sitt 20-arsjubileum ar 2020




byter féreningen, som har omkring 700 medlemmar i lan-
det, namn till Gyncancerférbundet. De arbetar delvis pa
samma sitt som NMGC, till exempel med representanter i
samtliga RCC, men har en helt annan profil.

— Vi tror vildigt mycket pd kraften i fysiska moten, sidger
ordforande Belinda Haraldsson, som dr fodd 1971, har tre
barn, bor i Filipstad och arbetar som inkopare.

2010 fick hon vaginal cancer och den bristfélliga efter-
vard hon sjilv upplevde ledde till ett brinnande engagemang
for bittre rehabilitering.

Pa grund av att jag fick vinta for linge pa ritt rehabilite-
ring har jag blivit rejdlt illa tilltygad med svara bestaende
och socialt handikappande symtom som tarm- och urinin-
kontinens, ssmmanvixningar och skador pa skelettet, be-
rittar hon.

— Informationen till patienter maste bli bittre och kun-
skapsnivan inom gyncancervarden maste hojas. Jag vet att
det idag saknas kontaktsjukskoterskor pa manga hall trots
att de flesta dr eniga om att de fyller en sa viktig funktion
inom cancervarden.

FORELASER FOR VARDEN

Belinda Haraldsson deltar i flera studier (bland annat om
stralskadade tarmar) och hennes organisation har varit del-
aktig i arbetet med att ta fram vardprogram.

— Jag dr ofta ute och foreldser och det brukar vara mycket
uppskattat bland personalen att fa hora hur vi patienter ser
pa behandlingarna.

Hon tror pa en modell med adjungerade patientforetri-
dare i styrgrupper.

— Vi patienter maste réita pa ryggen, vaga hoja rosten och
ldra oss att ta plats men man maste ocksa forsta att alla vara
medlemmar inte har den férméagan. Gyncancerpatienter har
kanske hittills inte varit en sdrskilt stark grupp. Denna can-
cerform dr inget man brukar vilja tala hgt om, och tyvirr
ir det vil fortfarande sa i samhillet att de som skriker hogst
ocksa far mest resurset.

Alla som pa nagot vis dr drabbade av gyncancer, inklu-
sive anhoriga och nirstaende som till exempel vininnor, dr
vilkomna som medlemmar i Gyncancerférbundet.

— Alla har nagot att tillféra, dven kvinnor som ”bara” har
cellférindringar, siger Belinda Haraldsson och tilligger att
man satsar mycket pa att hitta stodpersoner till medlem-
marna.

— Vi tycker ocksa att inte bara “vita rockar” utan dven
sexologer, barnmorskor, fysioterapeuter och andra som ar-
betar med rehabilitering ska vara en sjilvklar del av framti-
dens gyncancervard.

I likhet med Barbro Sjolander upprors hon av ojamlik-
heten i Sverige nir det giller tillgangen till fullgod vard.

— Man blir morkridd av de stora geografiska skillnader-
na. Det ska vara en sjilvklar rittighet att fa lika vard var
man 4n bor.

Hon tycker rent allmint att patientorganisationer 4r res-
pekterade av professionen.

— Jag tror att de idag 4r medvetna om att de far mycket
tillbaka av den tid de investerar i patientféreningar. Vi star
till férfogande med vara kroppar och vara tankar. Var vik-
tigaste uppgift dr att virna kvinnans innersta rum genom
att paverka varden.

Samarbetet med NMGC borde utvecklas mer anser hon.

— Vi arbetar med olika metoder. Vi dr som sagt 6verty-
gade om att man far kraft av personliga méten med andra
med samma sjukdomserfarenheter men vara organisationer
kompletterar varandra. Vijobbar f6r samma sak men pa lite
olika sitt.

Varije ar delar NMGC ut Eldsjilspriset till verksamheter
ilandet som man anser gor ett bra jobb. 2018 var docent
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Henrik Falconer, Patientflédeschef Gynekologisk Cancer
pa NKS, en av dem som fick ta emot priset.

— Det heter Eldsjilspriset men priset gick till all personal
i var verksamhet, inte en enskild person, betonar Henrik
Falconer, som i sitt tacktal sade att utmirkelsen ”var en stor
uppmuntran for all personal inom flédet och ett erkdnnan-
de av alla imponerande insatser for att ta hand om kvinnor
med gynekologisk cancer.”

I den nya, och ofta kritiserade, verksamhetsmodellen pa
NKS arbetar man med tematisk vard, sa kallade patientfloden.

— Vi foljer patienten hela vigen med ett standardiserat
vardforlopp som grundmall. Modellen funkar hyfsat bra
men det dr inte ldtt att samordna alla resurser och att fa alla
att verkligen f6lja modellen. Men Rom byggdes inte pa en
dag, det tar tid att fordndra arbetssitt.

Samarbete med patientforetridare har varit ett sjalvklart
inslag i patientflodesmodellen fran start.

— Vi har tva representanter i var ledningsgrupp, en fran
NMGC och en fran Gynsam, siger han och medger att pa-
tientorganisationer inte alltid har betraktats som en tillgang
for professionen.

— Som patientrepresentant maste man vara medveten om
vem eller vad man foretrider ndr man sitter i en lednings-
grupp. Foreningar har olika agendor och det kan vara svart
att se sin roll. Om man har ett styrelseuppdrag méste man
bidra aktivt nir det giller alla slags fragor som r6r hela verk-
samheten, inklusive budget- och driftfragor. Driften 6ver-
bryggar allt annat och gar hand i hand med patientflodet sa
den som sitter i en ledningsgrupp maste se helheten.

— Viidr mycket angeligna om att fa in patienternas upp-
levelser av varden, hur de har upplevt behandlingar och
bemotande. Vi far ganska mycket input idag men behéver
hitta verktyg for att mita detta ordentligt. I det svenska
kvalitetsregistret for gynekologisk cancer miter man 6ver-
levnad men inget om upplevelser av varden. Det beh6vs nya
miétmodeller for att fanga upp de perspektiv som saknas,
till exempel néjdhet och livskvalitet.

Han ser patientforetridarna som viktiga medspelare nir
det giller att ta tillvara patienternas synpunkter. Deras input
kan leda till nya forskningsprojekt och dven ge 6kad am-
munition nér det giller att stilla krav pa mer resurser.

— Foreningarna arbetar dven med oss nir det giller den
viktiga fragan om nivastrukturering, fortsitter Henrik Fal-
coner, som uppskattar paldsta patienter.

— De haller oss pa tarna och tvingar oss att férmedla och
forklara vad vi gor. Patienter och profession som arbetar
tillsammans utgor en stark kraft.

"RIKTIGA BRANDFACKLOR”
Aven Christer Borgfeldt pa Universitetssjukhuset i Lund har
tilldelats NMGC:s Eldsjilspris, bland annat med motive-
ringen att han dr en sann féregangare nir det giller forbitt-
ringsarbeten.
— Jag har priset pa viggen, siger Christer Borgfeldt, som
ir professor och 6verlikare inom obstetrik och gynekologi.
— Den frimsta bakgrunden till priset 4r att vi var en av
de forsta regionerna i landet som implementerade vardpro-
grammet for gynekologisk cellprovtagning och sjilvprov-
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Professor Christer Borgfeldt i Lund samarbetar med bada patientorga-
nisationerna och tycker att de fungerar som effektiva brandfacklor i
varden. (Bild: Skanes universitetssjukhus)

tagning for kvinnor som inte tagit cellprov pa lang tid.

— Vi samarbetar med bade Gynsam och NMGC. Bada
organisationerna dr viktiga nir det giller att driva saker
framat, som till exempel HPV-screening och nivastruktu-
rering. Dir fungerar de som riktiga brandfacklor.

Den storsta nyttan med att samarbeta med patientorga-
nisationer dr att fa ta del av deras och anhorigas synpunkter
nir det giller omvardnad och eftervard, tycker han.

— De idr ett bra bollplank for oss 1 professionen. Nir pa-
tienter hojer sina roster lyssnar inte bara vi utan ocksa po-
litiker. Om vi driver samma fragor tillsammans har vi stor
mojlighet att paverka. For oss dr det sjilvklart att de ska
finnas med pa olika regionala moten och i arbetet med vard-
program.

EVELYN PESIKAN
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TVA ORGANISATIONER FOR GYNCANCER-PATIENTER

I Sverige finns det tva patientorganisationer som bada arbetar
for en forbattrad, mer jamlik vard — och eftervard — fér kvinnor
med nagon form av gynekologisk cancer.

Natverket mot Gynekologisk Cancer, som grundades 2007, ar
yngst men storst med cirka 1 300 medlemmar och en mycket
aktiv Facebook-grupp. www.gyncancer.se

Foreningen Gynsam som precis har bytt namn till Gyncancer-
férbundet grundades ar 2000 och har omkring 700 medlemmar.

www.gyncancerforbundet.se

Bdda organisationerna valkomnar alla som har sjalva har er-
farenhet av gynekologisk cancer samt olika ndrstaende som
medlemmar.






