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SA FUNGERAR
CANCERKOMPISAR

— en internetbaserad maojlighet till
stod for narstaende i cancervarden

Att vara narstaende och/eller anhorig till en patient med cancer innebar for de flesta en
stor pafrestning med savél existentiella frdgor som praktiska problem. Arligen drabbas
drygt 61 000 personer av cancer. Man berdknar att det runt varje cancerdrabbad finns sex
narstdende, vilket betyder att Gver 350 000 personer arligen ar narstaende eller anhoriga i
cancervarden. Professor Mef Nilbert och sjukskéterskan Magdalena Andersson redogor

har for bakgrunden till satsningen Cancerkompisar, och vad méjligheten att kunna dela
erfarenheter med andra narstdende kan innebdra. Cancerkompisar ar ett initiativ som
synliggor narstaendefrdgan som ror en stor och 6kande grupp individer som tar stor del

i varden, och som behdover tillgang till stod och ocksa I6per 6kad risk for egen sjuklighet —
ett omrade dar det finns maojlighet att férebygga ohalsa.
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ancerfonden har beriknat att

virdet av nirstaendes insatser, sa

kallad informell vard, drligen
uppgar till 4,6 miljarder kronor, vilket
motsvarar 13 procent av cancervardens
totala kostnader. Utvirderingar visar
en fordubblad vardkonsumtion bland
anhoriga ett ar efter ett cancerbesked i
familjen. En anhorigvardare beriknas
arligen spara 300 000 kronor till sam-
hillet i lI6nekostnader. Pa Europaniva
beriknar man att 3 miljarder anhorig-

timmar arligen liggs ned i cancervar-
den.

Det saknas lagstod for ritt till psy-
kosocialt stod for nirstiende trots att
man vet att framtida problem, som till
exempel depression, kan forebyggas
och att de anhorigas vardkonsumtion
fordubblas aret efter cancerdiagnosen.
Enligt 5 kap. 10 § socialtjinstlagen
(2001:453), SoL, ska socialnimnden
erbjuda stod for att underlitta for de
personer som vardar en nirstaende

som ir langvarigt sjuk eller dldre, eller
som stoder en nirstiende som har
funktionshinder, varfor nirstiende-
stod fokuserats pa dldrevard och de-
menssjukdom dér nirstiendestod dr
relativt vilutbyggt. Trots att cancer
klassificeras som en kronisk sjukdom
och idr den ledande doédsorsaken i ar-
betsfor alder 4r nirstaendestodet rela-
tivt outvecklat i cancervarden. Till-
gingligheten varierar mellan kliniker
och landsting. Samtidigt som flera er-
bjudanden som samtalsstod, stod-
grupp, kurators- eller psykologkontakt
finns ar utbudet svart att overblicka,
med ett flertal av aktorerna som vard-
instanser, patientféreningar, kompe-
tenscentra, forsamlingar, ideella for-
eningar samt nitverk och informa-
tionskanaler pa internet. Cancerkompi-
sar erbjuder en internetbaserad form av
nérstaendestdd som presenteras i den-
na artikel.

— Det vi kan erbjuda idr ingen hel-
hetslosning eller ett koncept som pas-
sar alla, men det ir en form for stod
och erfarenhetsutbyte som 4r gratis,
alltid tillgangligt och 6ppet bade pa
natten och under hogtiderna, siger
Inga-Lill Lellky, grundare av Cancer-
kompisar.

EN ORGANISATION FODD UR EN FORLUST
Inga-Lill Lellky, som arbetade som
vardlirare och projektledare, triffade
sin man Bjorn mitt i livet. Bjorn drab-
bades av en spridd koloncancer.
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Cancerkompisars modell 6ver sjukdomsforloppet. Cancerkompisar vill sprida kunskap om att ocksé anhériga och narstaende gar igenom en
process och behover ges méjlighet till stod och information. lllustration utifran skiss av Alexandra Lellky.

— Samma dag som Bjorn fick diag-
nosen och fick veta att han inte kunde
botas friade han till mig fran sin sjuk-
hussing. Jag horde mig sjilv svara ja
men i samma sekund kom en fér mig
forbjuden tanke: ”Nej, jag vill inte, det
ir ju inte 16nt”.

Fran den stunden hade vara liv olika
fokus. Bjorn kopte den dir BMW:n
han drémt om och byggde ut sommar-
stugan med hjilp av sina barn, medan
jag undrade hur det skulle ga for mig,
vem som skulle hjilpa mig och var jag
skulle bo.

Under sjukdomstiden, som blev tio
manader lang, skrev Inga-Lill Lellky
dagbok. Hon skev om sma glidjedim-
nen och stora motgangar, om bra stun-
der och om tunga besked. Hon blev
projektledare hemma ocksa och upp-
levde ensamhet i den rollen. Hon blev
sjukskriven i omgangar och fick kon-
takt med en kurator som fragade vad
hon kunde gora for Inga-Lill.

— Jag skulle vilja prata med nagon
som har det som jag, en kvinna som
har en man som 4r ddende i cancer,
svarade Inga-Lill.

Sa kom hon i kontakt med en annan
kvinna i samma situation, de blev var-
andras “cancerkompisar”.

— Vi stottade varandra. Vi forstod
precis, utan att behova forklara.

— Bjorn ville, efter att ha pendlat
mellan hemmet och sjukhuset en tid, fa
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d6 hemma. Vart gemensamma hem
forvandlades till ett minisjukhus med
sjukhussing, droppstillning och ming-
der av mediciner. Det kindes sa mark-
ligt att emellanit tinka att jag 6nskade
att det skulle ta slut, att han faktiskt
skulle do, siger Inga-Lill.

ganisationens vision 4r att ’ingen ska
behova bli sjuk av att vara anhorig”.

— Om informationen om anhdorigsi-
tuationen kring en cancerdrabbad ges i
tid kan vi forebygga psykisk ohilsa som
drabbar 25 procent av de anhoriga till
cancersjuka, siger Alexandra Lellky. Vi

"Bjorn kopte den dar BMW:n han dromt om

och byggde ut sommarstugan med hjalp av

sina barn, medan jag undrade hur det skulle
ga for mig, vem som skulle hjalpa mig och

var jag skulle bo.”

CANCERKOMPISAR SOM ORGANISATION

Tillsammans med Inga-Lills dotter
Alexandra féddes idén till organisatio-
nen Cancerkompisar vid koksbordet.
Den som star bredvid under sjukdo-
mens olika faser 4t ocksa drabbad, har
behov av information och stéd for att
motverka kinslor av maktloshet och
ensamhet. Cancerkompisars malsitt-
ning ir att ge stod, trést och hopp for
anhoriga och nirstaende till cancer-
drabbade genom att mojliggora till-
gangen till en cancerkompis i samma
situation att dela erfarenheter med. O1-

vill lyfta fram det férebyggande arbetet
och ge vardpersonalen 6kad kunskap
sd att dven information om anhorigsi-
tuationen kan ges till anhoriga och nir-
staende som foljer med patienten.
Cancerkompisar drivs utan vinstin-
tresse och finansieras frimst genom
privata donationer och féretagssponso-
rer. Cancerkompisar arbetar for att fler
nirstiende och anhoriga ska erbjudas
stod och 6nskar forebygga den 6kande
ohilsa som pavisats i gruppen. Organi-
sationen Cancerkompisar star pa tre
ben; en internetbaserad plattform,
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matchning med en “cancerkompis” och
kunskapsspridning,.

INTERNETBASERAT FORUM

OCH MATCHNING

Under 2014 byggde Cancerkompisar
upp ett internetbaserat forum med
funktioner som att lisa, reagera pa och
kommentera andras inligg, fa nya vin-
ner, lisa bloggar som Cancerkompisars
forum linkar till och genom match-
ning fa en “cancerkompis”. I Cancer-
kompisars forum kan man fa kontakt
med andra anhoriga, chatta individuellt
och skriva eller kommentera inligg
synligt for alla som finns pa sidan. Can-
cerkompisar vill erbjuda anvindarna att
dela tankar och erfarenheter kring en-
samhet, maktloshet och cancer som
sjukdom och 6ka kinslan av gemen-
skap och delad erfarenhet.

— Jag uppfattar att vart internetforum
ir en frizon dir man vagar stilla fragor
som man inte vagat stélla tidigare eller
inte fatt svar pa, siger Inga-Lill.

Tjansterna dr kostnadsfria, men kri-
ver registrering och inloggning och ir
tillgdngliga for nirstaende fran 13 ars
alder. Efter tre ar, 2017, finns cirka 3 400
anvindare pa Cancerkompisars forum.
Av dessa dr omkring 3 000 aktiva anvin-
dare som initierar diskussioner, kom-
mentarer och inldgg och cirka 400 mer
passiva foljare. Kopplat till Cancerkom-
pisar finns ocksa en sluten Face-
bookgupp med ungefir 1 000 anvinda-
re. Cancerkompisar vinder sig till alla
nirstiende, men de flesta har en anho-
rigrelation. Partners och barn till can-
cersjuka dominerar, fler kvinnor 4n min
deltar och majoriteten av anvindarna dr
ialder 23-55 ar. Aktiviteten pa Cancer-
kompisars internetforum ir som allra
hogst kvills- och nattetid mellan klock-
an 21 och 03 och 6kad aktivitet marks
runt hogtider som jul, nyar, midsommar
och i semestertider. Nir Cancerkompi-
sar bildades var en av grundtankarna att
erbjuda matchning med en “cancerkom-
pis” som delar liknande erfarenheter.
Utover matchningen foljer dock Cancer-
kompisar inte dessa par utan aktivitet
och moten skots individuellt av de
matchade.

MEF NILBERT, PROFESSOR, OVER|
CHEF REGIONALT CANCERCENTR!
MEF.NILBERT@M

26 onkologi i sverige nr 5 — 17

SA KAN STODET SE UT

"Idag ar en tyngre dag. Tararna &r néra och saknaden &r oerhord. Det narmar sig
sex manader nu sedan mamma dog. Jag forstar inte! Jag gor allt for att halla mig
sysselsatt. Tittar pa "Sommar med Ernst”. Mamma brukade alltid kolla pa det och
jag kunde diskutera programmet med henne. Saknaden gor sa ont.”

"Jag skickar varmaste kramarna till dig, i den ofattbara tunga sorg och saknad

efter din mamma” ¢

"Kanner igen mig sa val i det! | morgon &r det sex manader sedan min syster
somnade in! Markt de sista dagarna nu att jag varit mer kanslig och nere! Men

kramar till dig!” @ @

"Skickar alla varma styrkekramar som jag har till dig”

Fragor och diskussioner priglas av
vilken sjukdomsfas den nirstaende be-
finner sigi— fran diagnos och behand-
ling till uppfoljning eller dodsfall. 1
samband med diagnosen diskuteras
ofta sjukdomsfakta, behandlingar och
biverkningar. Senare, oftast efter flera
manader, uttrycks tankar om den egna
situationen som nirstaende, exempel-
vis hur man ska orka arbeta samtidigt
som man ska varda, kinsla av att vilja
mer 4n man i praktiken kan.

— Det dr slaende vilken virme
miénniskor som inte tidigare kdnt var-
andra visar i en svar situation, sidger
Inga-Lill.

Inte sillan beskriver diskussionerna
det som Inga-Lill kallar ”férbjudna
tankar”, ibland kopplat till en kinsla av
skam att ma daligt trots att man inte
sjalv dr sjuk. En annan aterkommande
diskussion ror vinner som inte linge
hor av sig och den kinsla av svek det
for med sig. Praktiska fragor handlar
ofta om svarigheter att fa likartid, att
man inte vagar limna den sjuke hemma
eller pa sjukhuset, juridiska och ekono-
miska problem och oklarheter samt
praktiska fragor kring déden och pla-
nering av begravning. Det tycks ocksa
finnas skillnader mellan konen, dir
Cancerkompisars grundare menar att
kvinnor oftare uttrycker oro for bar-
nen, minnen oftare diskuterar samlev-
nadsproblem och sexuella problem,
medan barn och unga oroar sig 6ver

MAGDALENA ANDERSSON, LEG SJUKSKOTER!
VERKSAMHETSUTVECKLARE, REGIONALT CANCERCE
MAGDALENA.ANDERSSO

framtiden och hur man kan stotta den
friska forildern.

VILL BIDRA TILL ATT OKA KUNSKAPEN
Cancerkompisar vill fortsitta att sprida
kunskap om att de finns och om de
kompletterande tjanster och mojlighe-
ter till erfarenhetsutbyte som det inter-
net-baserade forumet och matchnings-
funktionen erbjuder. Tillsammans med
Regionalt Cancercentrum Syd tar man
nu fram kunskapsunderlag kring de be-
hov nirstaende till cancersjuka upple-
ver. Detta sker dels i form av forsk-
ningsprojekt dir man undersoker nir-
stiendes perspektiv och uppfattning
och dels genom en utvirdering av hur
Cancerkompisar som organisation kun-
nat bidra. Tillsammans med andra ini-
tiativ bidrar Cancerkompisar till att
synliggora nirstaendefrigan inom can-
cervarden. Det dr en stor och 6kande
grupp individer som tar stor del i var-
den, och som behéver tillgang till stod
och 16per 6kad risk for egen sjuklighet.
Nirstaendefragan i cancervirden re-
presenterar ett omrade dir det finns
mojlighet att forebygga ohilsa.

For kontakt med Inga-Lill
och Alexandra Lellky:
inga-lill.lellky@cancerkompisar.se




Pa Onkologiisverige.se hittar du nu utbildningar som riktar sig till dig som dr hematolog,
onkolog eller innehar nagon annan specialitet som behandlar cancer. Vi samlar utbildningar
pa ett stille sa du slipper leta runt.

Anmaél dig for vart nyhetsbrev sa far du automatiskt information om nya kurser och utbildningar.

Mejla till:

iNFo®) onKoLoGSVERIGE. SE

Planerar ni utbildningsaktiviteter dr ni vilkomna att

kontakta oss for att diskutera era behov av att na ut k li SRS O -
till relevanta deltagare. n O O gl o i

Onkologi i Sverige, Tyra Lundgrens vig 6, 134 40 Gustavsberg
Telefon 08 570 10 520, www.onkologiisverige.se





