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Blodcancerfoérbundet dr en ideell organisation som bestar av 14 féreningar, fran Boden i norra
Sverige till Skaneregionen i séder. Vi verkar bland annat fér 6kad kinnedom om och forstaelse for
hur det ar att leva med blodcancer och riktar oss till dem som har drabbats av blodcancer eller annan
allvarlig blodsjukdom, deras narstaende och personal inom vuxenhematologi.

Forbundet ar medlem i de intressepolitiska paraplyorganisationerna Funktionsrdtt Sverige och Natverket
mot cancer. Vi ser oss sjilva som de "blodcancerberérdas rost utat” och arbetar aktivt, engagerat och

lingsiktigt for att bidra till en battre vardag for landets blod- och blodcancerdrabbade.
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Mellan 2017 och 2019 har vi genom 75 djupintervjuer och via nirmre 300 enkatsvar samlat in

medlemmars tankar om hur blodcancervarden skulle kunna bli mer patient- och personcentrerad.
Vi har framforallt lagt fokus pa kunskapsutbytet mellan vardgivaren och den som ar drabbad av
blodcancersjukdom, exempelvis rapportering av upplevelser och hilsoutfall, eller rutinmassiga
samtal vid planering av vard och ut- och inskrivning,

Rapporten riktar sig till varden och patientorganisationer som kan dra fordel av vart redan utforda
arbete i sina egna uppgifter att framja effektiv patientcentrering och en personcentrerad vard.
Rapporten rymmer resultaten fran vara undersékningar av:

1 Vilka upplevelser i varden som har varit Viktiga under patientresan for vara
intervjuade medlemmar.

Vilka halsoutfall som intervjudeltagarna framhaller som Viktiga och
relevanta for uppféljning.

3 Vad personcentrering skulle kunna inbegripa, med hansyn till bade
vardens forutsittningar och patientens varderingar och perspektiv.

Arbetet, som har finansierats av Socialstyrelsen och Hedlunds stiftelse, har letts av Elin Sporrong,
besluts- och policyanalytiker.

Vi vill tacka alla medlemmar som har stéllt upp i intervjuer, workshoppar och inspelningar. Vi vill
ocksa tacka medverkande vardpersonal fran Akademiska sjukhuset i Uppsala, Vrinnevisjukhuset,
Capio S:t Gorans Sjukhus och Hallands sjukhus.



Bokgrund

Patientcentrering framhalls ofta som en kvalitetsdimension i varden och kan forstas som en insats
riktad till fordel for patienten, utifran dennas formodade behov eller preferenser.' Utvecklingen mot
en okad patientcentrering kan ses mot den tilltagande konkurrensen mellan vardgivare under
90-talet,” patienters 6kande mojligheter att valja privata aktorer och friheten att vilja och byta
Vérdgivare.3 Konkreta forslag gillande patientens stallning aterfinns bl.a. i HSU-kommittens
betdnkande Patienten har ratt (SOU 1997:154).

I betankandet anfors att det:

bor overvigas om det finns skal att vidta sdrskilda dtgarder for att ge
stod till patienter for vilka valet av behandling har stor betydelse for
framtida livskvalitet, t.ex. ndr valet galler sarskilt riskfyllda
behandlingar och ddr vetenskap och beprovad erfarenhet inte ger

precisa svar. Har bor sarskilt behovet av systematiska up}gf(‘)'ljnin‘gar,
som kan bilda underlag J‘b'r irzformationsspridnjng till patienter om
effekter och risker uppmdrksammas.Vidare bor provas hur patientens
egna erfarenheter och resurser bdttre kan tas till vara i varden och

rehabiliteringen. M

I slutet pa 90-talet forandrades flera hilso- och sjukvardslagar

med syfte att "starka patientens stallning i varden”.” Vissa

vardgivare borjade inratta brukar- patient- och narstienderad

genom vilka behov och dsikter kan undersékas, och atminstone

en ambition fanns hos flera landsting att informera om patientens
rattigheter. Idag utgor patientcentrering ett 6vergripande malomrade
i varden, som beslutsfattare, ledningsansvariga och personal har ett
gemensamt ansvar kring.®

Myndigheten fér vird- och omsorgsanalys foreslar att respekt for
patientens individuella behov, preferenser och varderingar ar centrala
aspekter av patientcentrering, liksom att patienten ses som en
medaktor.” Patientcentrering kan ocksa forstds utifran aspekten att var-
den &r samordnad runt patienten och att varden har en helhetssyn genom
att beakta dennas livssituation och involvera hens narstaende,
enligt 6nskemal.




Olika modeller for samarbete och partnerskap, patienter och vardgivare emellan, visar att patient-
perspektivet meningsfullt kan tas tillvara pd manga olika sitt vid utveckling av varden.® Metoder for
insamling och hantering av patientdata, som méjliggor for patienten att dga sina egna data, och till-
gang till e-journal forutspds kunna rucka pa vissa strukturer i virden” och ge patienten storre
kunskap'® och méjlighet till delaktighet i hogre grad.'" Patientens perspektiv kan ocksa mer syste-
matiskt inkorporeras i kvalitetsutveckling och vardplanering genom att patientens inrapporterade
upplevelser av behandling och hilsa, eller bemétandet i varden, s.k. Patient Reported Outcome Measures

(PROM) eller Patient Reported Experience Measures (PREM), anvands som underlag f6r beslut och ut-
formning av vardprocesser. '?

Vi tycks uppenbarligen sta infér en perspektivforskjutning som rér sig mot att den férvantade nyttan
av vard, risker och rimlighet estimeras utifran flera olika varderingar och synsitt. Att patient-

perspektivet blir vagledande och tillats definiera vad som ar av varde under patientresan kan ses som
ett slags maktforskjutning med hénsyn till patientens stallning i férhallande till vardgivarens stallning

och traditionella tolkningsféretréde. Patientcentrering ar salunda ett komplext koncept som inbegriper
aspekter pa flera nivaer.

I processen att tekniska I6sningar tas fram och nya system fér patientcentrering implementeras, bor
darfor nagra reflekterande fragor stéllas, besvaras, men alltid stéllas igen: Vems definition av patient-

centrering arbetar vi utifran och vilka har méjligheten att bestamma vad som ar Viktigt for
“patienter”?

295 Enkatsvar
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/5 Djupintervjuer

8C. Lind, QRC Stockholm, Partnerskap mellan patient och vardprofession — exempel, bdsta praxis och rekommendationer, 2014,

° 1. R. Borgheim, Debatt: Hilsodata i realtid en nyckel till battre vardresultat, Insikt Medicin, Januari 2019. https://
www.insiktmedicin.se/articles/586649/2019-01-30-11-53-14-debatt-halsodata-i-realtid-en-nyckel-till-battre-vardre-
sultat (Himtad 2019-08-13).

12 ]. Moll et al., Patients’ Experiences of Accessing Their Electronic Health Records: National Patient Survey in Sweden,
] Med Internet Res 2018;20(11):¢278. 10.2196/jmir.9492

" Ibid.

"2 E. Nilsson et al., Patient-reported outcomes in the Swedish National Quality Registers (Review), | Intern Med, 2016
279: 141-153.



I augusti 2017 sjosattes Blodcancerférbundets projekt Patientrelaterade mdtt, finansierat av Social-
styrelsen, med syftet att underséka vad kroniskt sjuka medlemmar, det vill siga patienter sjélva,
tycker ar viktigt under patientresan. Arbetet utmynnade dels i en rapport med sammanstallda
insikter, dels i ett examensarbete pa magisterniva som presenterar forslag pa vad som kan vara
relevant fér patientupplevda kvalitet och viktigt for patienten under vard vid kronisk blodcancer.

Under 2018 fortgick arbetet genom ytterligare ett projekt i samarbete med AbbVie och med
finansiellt stod av Hedlunds stiftelse, med fokus pa hur patientperspektivet kan géras vagledande
vid planering och uppf6ljning. For att kunna fa svar pa dessa fragor anvinde vi oss av 6ppna djup-
intervjuer, enkitundersékningar och workshoppar med vardpersonal och medlemmar.

Genom att undersoka behov och preferenser hos bade medlemmar och sjukvardspersonal, har vi
forsokt att ringa in var patientperspektivet eller 6kad personcentrering kan bidra med storst nytta.
Har presenteras en summering av vart tvaariga projektarbete och insikter som dessa genererade.

En patientcentrerad vard r en vard dér patienterna behandlas som
individer som bar med sig en unik uppsattning behov, preferenser
och varderingar. Det ar en vard som ar utformad fér att férutse och
reagera pa det som ar viktigt for patienterna och som efterfragar ett
meningsfullt deltagande frin patienterna i alla beslut om vilken vard
som ska erbjudas.

Vardanalys, 2012




PATIENTUPPLEVD KVALITET

Under Blodcancerférbundets forsta projekt gjordes en empirisk undersokning, vilken ocksa
ligger till grund fér magisterarbetet Patientupplevd kvalitet — en undersokning av grunder och deras
relevans. Arbetshypotesen var att de dimensioner som idag anvands f6r uppfoljning av
patientupplevelser i varden inte nédvandigtvis korresponderar mot vad vara medlemmar
tycker ar viktigt och att kronisk sjukdom kan antas bidra till sirskilda forutsittningar som gor
att relevansen hos olika aspekter av kvalitet kan variera under patientresan.

For att undersoka vilka aspekter i vairdsammanhang som ér viktiga utifran patientens
perspektiv, djupintervjuade vi 28 medlemmar om deras upplevelser genom en metod att folja

patientresans olika skeden.




Deltagares berittelser om upplevelser fran varden anvandes som underlag fér en induktiv kategorise-
ring av ingaende komponenter av patientupplevd kvalitet. Materialet analyserades med utgangspunkt i
teorin om mellanbegrepp for att utreda vilka komponenter som ér relevanta for patientupplevd kvalitet
utifran ett patientperspektiv och hur deltagares upplevelser i varden kan representeras som dimensi-
oner och aspekter vid uppféljning av patientupplevd kvalitet. 13

Tva av Socialstyrelsens kriterier for “faststallande av indikatorer” anvandes for att extrahera sadana

aspekter som kan vara meningsfulla utifran ocksa vardens perspektiv:

* Indikatorn ska vara relevant och belysa ett omrade som ar viktigt for verk-
samheten att férbattra och som speglar nagon dimension av kvalitet och/
eller effektivitet i utfallet.

* Indikatorn ska vara paverkbar sa att en huvudman eller utférare inom
offentligt finansierad verksamhet i kommuner eller landsting ska kunna
paverka indikatorns utfall. 1

Urval
E RCC-omrade N  Antalivarje diagnosgrupp N E
e RCC Norr 1 Kronisk lymfatisk leukemi 4 .
E RCC Stockholm-Gotland 14 Kronisk myeloisk leukemi 1 .
¢ RCC Syd 2 Myelom 8 .
« RCC Sydost 2 Hogmalignt lymfom 6 E
« RCC Uppsala Orebro 5 Lagmalignt lymfom 3 .
« RCCVist 4 Myeloproliferativa Neoplasier /7 :
. Myelodysplastiskt syndrom .

0000000000000 000000000000000000000000000000000000000 0

Nedan presenteras delar av resultatet fran vara djupintervjuer samt forslag pa aspekter som kan vara

relevanta for patientupplevd kvalitet vid kronisk blodcancersjukdom.

Beskedet

Under en blodcancerpatients resa i varden kan orovackande besked avlésa varandra, i synnerhet vid

multisjukdom. Samtliga deltagare hade fatt ett eller flera besked som de inte hade varit beredda pa.
Dessa hade hanterats pa mycket olika vis. "Beskeden” som hir asyftas handlar om diagnos, sjukdoms-
utveckling, behandlingsval, inplanerade operationer eller nya férutsittningar som patienten maste
anpassa sig till, exempelvis forckomst av risken att inte kunna fa barn. For flera av vara deltagare var
upplevelsen av det forsta diagnostillfallet mycket svar. For andra kom chocken forst i efterhand.

Upplevelser av vardpersonalens bemétande beskrevs som oerhort viktigt. Nonchalerande eller fér-
minskande kommunikation kan gora att bagaren rinner 6ver i den redan utsatta situationen.
Att bli tagen pa allvar, ges adekvat information och ett personligt, vinligt bemétande
beskrevs som mycket hjilpsamt och rent utav nédvandigt for att orka med en svar situation.

[ patientlagen faststalls att patienten ska fa information om vasentliga risker for komplikationer, och
biverkningar efter vard och metoder for att férebygga sjukdom eller skada.'® Bland vira medlemmar
fanns ett uttryckt behov av detaljerad information om bade forvintade och potentiella
utfall, utifran olika sannolika och mindre sannolika scenarion.

BE. Sporrong, Patientupplevd kvalitet: En undersokning av grunder och deras relevans utifrdn ett patientperspektiv, Akademin fér
teknik och miljé, Hégskolan i Gavle. 2019.

' Socialstyrelsen, Om indikatorer. https://www.socialstyrelsen.se/indikatorer/omindikatorer (Hamtad 2019-08-26).
15SFS 2014:821, Patientlag,
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Mainga av intervjudeltagarna uttryckte att lakare ibland tycks vara motvilliga att delge detaljerad
information om risker och potentiella sjukdomsforlopp. Fragor om biverkningar, langtidseffekter av
medicinering eller behandlingar och statistik gillande 6verlevnad och férvintade utfall beskrevs som
svaratkomliga. Google och internet var aterkommande begrepp under intervjuerna och flera av
deltagarna beskrev att de ofta tog hjilp av Facebookgrupper for att fa mer information om sin
diagnos eller anteckningar i journalen.

Behov av djupare kunskap om den egna diagnosen, vad provresultat indikerar, risker och méjliga
forlopp, handlar inte nédvandigtvis om ett behov av eller krav pa klara besked om framtiden. Mer
omfattande och teoretisk information kan hjilpa patienten att forbereda sig och sin omgivning pa
mojliga scenarion, och anvandas som underlag for planering och ger patienten méjlighet
att verifiera eller avfirda information pa internet. Samtidigt bor patalas att flera av intevju-
deltagarna, som fick sin diagnos i ett akut skede, upplevde att de gavs tillrickligt med information
under diagnostillfillet eftersom de inte hade "kunnat ta in mer”. Vad som ér adekvat information,

behover salunda estimeras utifran ett personcentrerat fé')rhéillningsséitt genom dialog med patienten. te

Vissa av véra intervjudeltagare hade fatt sina diagnoser och forsta intensiva behandlingar tatt inpa
varandra och beskrev att de aldrig hann reflektera 6ver sin situation. Férst nar de kom hem och hade
aterhamtat sig lite kom svara kanslor och tankar som de hade velat ha hjalp att férsta och bearbeta.
Att ges bade muntlig och skriftlig information och fa tipset att skriva ned funderingar eller
att ta med en nérstaende till métet, kan hjalpa patienten att fa ut mer av besoket. Att ha fatt ett
erbjudande om att aterkomma vid behov av stéd eller med fragor, kan bidra till en kinsla
av trygghet.

[ Socialstyrelsens utvardering av de patientcentrerade lagandringarna som genomférdes 1999,

foreslas:

Patienten skall inte bara informeras om de olika behandlingsalternativ som finns utan vardpersonalen
maste ocksd hjdlpa patienten att virdera de olika alternativen, ge aktiv vigledning och férsikra sig om
att patienten har ett tillrickligt underlag for att kunna utéva sitt sjdlvbestimmande. En méjlig vag till
en bittre férberedelse for likare infér de svara samtalen med patienter kunde vara en mer omfattande
och fortlopande traning i kommunikation och samtalsmetodik under savil likarutbildningen som i
praktisk verksamhet. '’

‘ ‘ De sdger “las inte pa internet” - klart man liser pa internet!
De borde istillet fraga: vad har du last pa internet?

I journalen star det: “har givit tillricklig information’, , ,
men jag forstar fortfarande inte.

'® Behovet av att understodja patientens egenvard genom personcentrerad informationsplanering, patalas ocksa i fokus-
rapporten Patientens ldrande som publicerades 2003 via det medicinska programarbetet MPA. Stockholms lans landsting
(MPA), Fokusrapport - Patientens larande (2003). Sid 18.

17 Problem med upplevelsen av otillrdcklig information framhalls ocksa i Socialstyrelsens rapport SoS - Statistikrapport,
Patientens ritt till information, delaktighet och medinflytande - Laget efter lagindringarna 1 januari 1999, artikelnum-
mer: 2003-103-5. https: //www.socialstyrelsen.se/ Lists/ Artikelkatalog/ Attachments/ 10582 /2003-103-5_20031035.
pdf (Himtad 2019-08-19). Sid 11.



Under behandling

Under flera av vara intervjuer problematiserades vardens syn pa patienten; det framholls att den ar

reducerande och inte behandlar ménniskan bakom sjukdomen eller i tillracklig grad tar hansyn till

de olika faktorerna som har en inverkan pa patientens forutsattningar att leva med sjukdomen och
genomga behandling. Nagot som aterkommande papekades under intervjuerna var vikten av att ges
verktyg och information f6r att hantera olika situationer som uppstar till f6ljd av
sjukdom. Genom att patienten ges personcentrerad information, baserad pa dennes in-
dividuella férutsdttningar, kan hen planera béttre for framtiden och hitta strategier som i slutan-
dan kan ha en effekt pa halsan.

Flera av deltagarna som hade 6nskat fa tips pa hur de skulle kunna framja hilsan genom att
ata bra, trana eller gora livsstilsférandringar, upplevde att deras handlingsutrymme begransa-
des av att vardpersonalen inte ville eller kunde lotsa patienten vidare i dessa fragor. Strategier for att
starka kroppen beskrevs kunna inge en kansla av kontroll, ge 6kad méjlighet att klara av tuffa behand-
lingar, eller minska kanslan av hoppléshet och vanmakt.

Hon sade att jag kunde

fortsdtta leva som vanligt,

men hon vet ju inte hur mitt

vanliga liv ser ut.
Y

Deltagarna i undersékningen framhéll pa olika vis virdet av kontinuiter under patientresan.
Kontinuitet beskrevs som kénslan av att varden vet vem man ar och vad man har fér sjukdomshistorik
eller personliga forutsattningar, att man kan namnet pa sin ldkare vid kontakt med mottagningen och
att man vet vad som kan forvantas vid ett besok.

Nagra av intervjudeltagarna beskrev misstag som felordinering av medicin, utebliven kontakt och
bedémningar pa felaktiga grunder som harleddes till personalomsattning eller oerfarenhet hos sjuk-
vardspersonal. En faktor som kan ha en innebérd for upplevelsen av trygghet och kontinuitet ar att
vardpersonalen ar tillrackligt palast i patientens sjukdomshistorik. Kontinuitet kan darfor framjas
genom en god kunskapséverféring vardpersonal emellan och méjligheter att sitta sig
in i patientens journal. Ett narbeslaktat begrepp med kontinuitet ar “samordning” som manga av
deltagarna hade synpunkter pa. Samordning inbegriper enligt intervjudeltagarna aspekter sasom att
olika vardgivare samtalar med varandra och att besok, behandlingar och information koordineras
med hansyn till alla de vardsituationer som patienten befinner sig i.

For manga av intervjudeltagarna kunde de aterkommande besoken innebéra stora praktiska svarighe-
ter som berodde pa otillricklig information eller “ddlig planering”. Att ha ett patientperspektiv eller
personorienterat forhallningssitt vid planering av besok kan exempelvis innebéra att ge
information om hur lang tid ett bes6k férvintas ta, inklusive eventuell osikerhet, att
undersdka patientens mgjligheter att ta ledigt eller ta sig ivig under vissa tider och

dagar 1 veckan och att undersoka vilken kontaktviig som ar léimpligast vid kallelse.
Detta uttrycktes under en intervju som att visa "respekt for livet i 6vrigt”.

Vid inlaggning pa vardavdelning finns flera faktorer som kan inverka pa patientens upplevelser och
under intervjuerna belystes problematiken att vardgivarens arbetsmilj6 ocksa ar patientens vard-
miljo, tillfilliga hem och privata sfir. Hur virdpersonalen talar med varandra och beter sig i
rummet kan lamna avtryck hos patienten och ha en inverkan pa hens kinsla av trygghet och komfort.
Forslag framhélls om att vardpersonalen bor prata tyst under natten, inte agera stressat
invid patienterna, ha ”tysta skor” och dela upp ansvaret pa avdelningen sa att patien-
ten behover triffa sa fa vardpersonal som mojligt under vistelsen. Nagra deltagare be-
skrev ocksa en problematik med att kinslig information ibland delges i en delad sal och vid tillfillen

da obehdriga, sisom andra patienters narstaende, kan ta del av informationen.

11
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Patientens narstaende ska enligt patientlagen fa rné')jlighet att medverka vid utformningen och
genomférandet av varden'® men manga av vara intervjuade medlemmar menar att dven de

narstaende bor erbjudas hjilp vid behov. Dels finns en problematik for patienten att erfara
att en narstaende tyngs och lider, dels finns naturligtvis en problematik att den narstaende tyngs och
lider. Huruvida narstaende bor betraktas som skyddsnit eller drabbade kan diskuteras utifran flera
perspektiv, men lampligen utifran de drabbades synsitt och forutsattningar.

Under eller efter behandlingstiden kan frigor uppsta om méjligheten att fa ingé’l i klinisk forskning
och ett aterkommande onskemal fran intervjudeltagarna var att fa information om pégﬁende
kliniska studier och var man kan hitta annonser eller mer information om dessa.

Efter avslutad behandling

Mainga av dem som deltog i var undersékning befinner sig i en fas av aktiv exspektans och har kontakt
med varden framférallt vid rutinmassiga undersékningar. Hur resultat och provsvar presenteras
varierar med ansvarig lakare och landsting. Flera deltagare som inte per automatisk fick tillgang till
sina resultat, efterfragade detta och manga av deltagarna 6nskade kompletterande information
om varfor resultaten ska forstas som ”okej” eller ej och vad resultaten indikerar.

[ Sverige finns fortfarande problem med samordning av vard"” % och valfungerande strukturer for
ansvarsoverforing.”' Vid multisjukdom, kronisk sjukdom eller sjukdom med risk for aterfall, maste
patienter lara sig att navigera i varden och rora sig pa olika nivéer for olika andamal. Manga deltaga-
re framhéll problematiken att inte veta till vilken vardgivare man hor, nar man har ritt till eller hur
man tar sig till specialistvarden vid behov efter utskrivning och vilka behov som faller under vilken
vardniva. Manga som vi har intervjuat upplever akuten som en osiker "vixel” och skulle kdnna sig
tryggare med ”6ppen retur” till hematologen och personcentrerad information om
ndr mottagningen respektive primirvarden bor kontaktas.

Vid punkten att behandlingen avslutas, for att man ar ”sa gott som friskforklarad”, avslutas ofta ocksa
mojligheten till kontinuerlig kontakt med specialistvarden. Flera av deltagarna beskrev en upplevelse
av att bli "6vergiven”, efter en kanske mycket intensiv behandlingstid. Aven sjukskoterskor som har
intervjuats beskrev att de uppféljande samtalen kan glesas ut for fort efter avslutad behandling.

For den som ar kroniskt sjuk kan osikerhet finnas om vem som har ritt att genomga eller
ansdka om rehabilitering, och manga deltagare hade velat fa information om detta
eftersom begreppet ar oklart.” Att ett samarbete etableras mellan virdmottagningar och patient-
foreningar, och att adekvat information ges om patientens ritt till rehabilitering och méjligheter till

eller tips pa ytterligare stod, kan vara hjalpsamt.

'8 SFS 2014:821, Patientlag.

' Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Vdrden ur befolkningens perspektiv 2016 — en jimforelse mellan Sverige och tio
andra lander, Stockholm, Rapport 2016:5, Stockholm. https://www.vardanalys.se/rapporter/ varden-ur-befolkning-
ens-perspektiv-2016/(Hamtad 2019-08-13).

* Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Vdrden ur primérvdrdslikarnas perspektiv—en jamforelse mellan Sverige och nio
andra lander, Rapport 2015:9, Stockholm. https://www.vardanalys.se/rapporter/varden-ur-primarvardslakarnas-per-
spektiv/ (Hamtad 2019-08-13).

?' LG. Larsson et al. Primary care managers’ perceptions of their capability in providing care planning to patients with
complex needs. Health Policy, 2017;121(1):58-65. doi: 10.1016/j.healthpol.2016.11.010.

?? Se aven RCC, Enkdt for att mdita patienternas upplevelser av cancervérden (PREM) - Utlimning, insamling och Gverforing till
INCA (2013). https:/ /www.cancercentrum.se/ globalassets/ vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister / sydost/
patientenkater/prem_projektrapport_sydost_-nov_2013.pdf. (Himtad 2019-08-20). Sid 13.
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PERSONCENTRERAD PLANERING & UPPFOLINING

Under 2018 paborjade Blodcancerférbundet projektet Ett bredare samarbete for personcentrerad

blodcancervdrd, finansierat av Hedlunds stiftelse och med stod av AbbVie. Genom en kvalitativ
undersokning identifierades sarskilda tillfillen under patientresan da ett mer personcentrerat
kunskapsutbyte mellan vardgivare och patient skulle kunna leda till 6kad patientupplevd nytta.
[ ett sista steg av undersokningen holls kompletterande semistrukturerade intervjuer och en
co-designingworkshop sjukskoterskor och patienter emellan. En enkdtundersékning gjordes
for att bittre forsta medlemmars preferenser kring rapportering av hélsoutfall.

Har presenteras en summering av resultatet med fokus pa hur information och uppféljning
kan bli mer personcentrerad, till nytta f6r patienten.




Perspektiv pd planering

For att personcentrering ska bli mojlig, kravs att vardgivaren pa nagot vis far kunskap om vad som

har en inverkan pa patientens sjukdom, behandling och méjlighet till valmaende. Insamling av infor-
mation om patienten, och utredning av vilken information som patienten behéver, gors oftast under
ett inskrivningssamtal eller uppféljande informationssamtal, beroende pa méjligheter och patientens
tillstand. Manga av vara insikter som presenteras hir har framhallits pa olika satt tidigare i svenska
styrdokument, rapporter och undersékningar, varav nagra anvands som kallor i denna rapport. En
stor del av resultatet kan insorteras i sa kallad patientcentrerad kommunikation (eng. Patient Centered
Comunication, PCC).23

Att varden tar hansyn till patientens utgangslage infér ett inplanerat diagnosbesked beskrevs under
vara intervjuer som en viktig "preventiv insats”. Patienten kan ha gatt igenom nagot svart eller redan
leva med sarbarhet vid tillfillet da ett omtumlande besked kommer. Att anta ett ”patient-

perspektiv” kan ocksa innebira att ta hansyn till vilka méjligheter patienten har att bear-
beta och utreda den nya informationen, stilla fragor om vad patienten redan vet, vad
den vill ha kunskap om och hur hen vill fa information. Ges exempelvis ett besked strax
innan jul, och dérfor utan méjlighet till vidare kontakt med likare och uppf6ljande samtal, kan borjan
av patientresan bli mycket svaruthardlig.

Olika levnadssitt och framtidsplaner kan gora att personer drabbas pa olika vis av bieffekter och
biverkningar, varfor adekvat personcentrerad information fran virden och ett gemensamt besluts-
fattande ar viktigt.”* En person vars arbete ar fysiskt, eller innebar resande och mycket kontakt med
andra ménniskor, kommer att drabbas pa ett annat vis av en aterhimtningsfas &n den som har ett mer
stillsamt arbete. Den som under sin sjukdomstid ocksa tar hand om nagon i sin omgivning eller lider
av psykisk ohilsa, kan beh6va andra insatser @n den som lever ensam, eller den som ar smabarnsféral-
der. Genom att varden far en uppfattning om vilken typ av och hur djup-

gaende information patienten behéver for att kunna fatta goda beslut, och vidta
lampliga atgarder, kan informationen ges mer personcentrerat.

Delaktighet vid beslutsfattande, eller Shared Decision Making, kan innebara att en planering gors uti-
fran gemensamt formulerade beslutsgrunder, det vill siga sidant som ar viktigt bade utifran patien-
tens och vardgivarens perspektiv. Men det skulle i sammanhanget ocksa kunna innebara att vard-
givaren delar med sig av sin kunskap i den grad patienten behéver for att kunna
avgora vad som ar ett bra beslut. Detta giller inte bara for beslut om vard och behandling,
utan ocksa i andra kontexter déir patientens halsa kan ha en innebord fér utfallet, exempelvis vid kép
av hus eller andra stora planer. Rollerna férdelas hér sa att vardgivaren ger vagledande information
medan patienten bedémer vad som ar en godtagbar risk eller ¢j.

En initial kartléggning av patientens livssituation och maende féreslogs av vara
deltagare kunna leda till:

@ Mer anpassad information exempelvis infor planer att skaffa barn,

sjukskrivning eller atergang till arbete vid infektionskanslighet.

¢ Individanpassade insatser sisom psykosocialt std till familj och minderériga barn, sjukgym-
nastik, hjalp av dietist, nedfrysning av dgg och spermier.

¢ Hjilp med planering av medicinering och behandling infér utlandsvistelser eller andra for
patienten viktiga handelser.

2 L. Mccormack et al., Measuring patient-centered communication in cancer care: A literature review and the
development of a systematic approach, Social Science Medicine, 72(7):1085-95, Mars 2011.
AL Coulter, Evidence on the gﬁzctivenem qf strategies to improve patients’ experience Qf cancer care — Cancer Reform Strategy Patient

Experience Working Group, Picker Institute, 2007.
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Hansyn till livsfaktorer
Arbetssituation med avseende pa resand)
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(Fysiska aktiviteter och mal om fysiska prestationer)

(Planer att skaffa barn)

(Kunskapsniv% och informationsbehov )

(M('jjlighet att fa stod av omgivningen vid behov)

Andra sjukdomar och tillstand, tldlgare
(Ekonomiska férutséttningar) behandlingar och erfarenhet av vard

Nérstﬁgznde som berors av eller kan behova
stdd pa grund av patientens sjukdom

(Eventuella intag av mediciner eller kosttillskott)

Vilka som far ta del av information Mbjligheter att ta sig till sjukvarden
eller ska delges den systematiskt

(/&taganden och ansvar gentemot andra

i
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Perspektiv pd halsoutfall

Utveckling och anvandning av patientrapporterade hilsoutfallsmatt, det vill siga matpunkter for

sadana tillstind som patienten upplever och kan inrapportera, foregas av ett normativt beslut om vad
som bor mitas. Beslut om vilka métpunkter som ska anvandas fér inrapportering till kvalitetsregister,
vid uppf6ljning av patientens maende eller utvirdering av effekter av behandling, kan fattas utifran
olika perspektiv och malsattningar. Patientcentrerad utfallsforskning (eng. patient Centered Outcome
Research, PCOR), undersoker vad som éar viktigt for patienter eller relevant fér patientens upplevelse

av halsa. Detta har ocksa varit var utgangspunkt.

Nar patienten har kontakt med flera specialister, eller med primérvard ar det problematiskt nar
hilsoutfall inte journalférs, eller om vardgivare inte har atkomst till dessa, eftersom utfallen kan ha
en innebord for vilka behandlingar eller rad som ar limpliga eller inte. Det ar av olika skal ocksa
problematiskt att anta att alla patienter kommer att beritta om sina besvar och upplevelser sjalvmant.
Flera av vara intervjuade medlemmar framholl att de ser sina besviér i forhallande till risken att do,
och att besvaren darfor ar forsumbara. Den har typen av relativisering, kan innebara att patienten
lider i onodan.

Hilsoutfall av sjukdom och bieffekter sisom smirta, stelhet, illamaende och infektionskanslighet har
en inverkan pa livskvaliteten pa olika vis, men de kan ocksa ha en inverkan pa huruvida man viljer att
folja ordinerad behandling eller inte. Mdnga av deltagarna beskrev att de aldrig skulle avvika fran sitt
ordinationsschema men att bieffekterna av vissa lakemedel ar sa svara att deras sociala liv begransas sa
kraftigt och att de ifragasatter nyttan av behandlingen nér den sitts i relation till minskad livskvalitet.
Flera av deltagarna tog upp exempel pa situationer da de givits information om medicinering

eller kostrad och att de sedermera f6ljt anvisningar under osikerhet om nar de bér upphora med
detta.

Genom att folja upp symptombdérda, upplevda bieffekter och patientens férhallnings-
satt till dessa kan varden fa en indikation om eventuella risker for att patienten fran-
gar sin behandlingsplan. En uppf6ljning kan ocksa vara informativ pa det viset att pa-
tienten ges bittre mdgjlighet att forbereda sig infor uppféljande samtal och blir varse
om nagot som den erfar men inte har kunnat sitta ord pa.

Utifran kunskap om vad som troligen ar biverkningar eller kopplat till diagnos, kan patienten undvika
att s6ka vard for vad som annars kan uppfattas som ett nytt halsoproblem eller tecken pa akut till-
stand. Lakarbedémningar som gors pa felaktiga grunder — utan adekvat information om vilka utfall
som kan kopplas till patientens behandling eller sjukdom — kan leda till felbehandling. Det kan handla
om jarntillskott vid trotthet, trots jarnéverskott, eller behandling mot klimakteriebesvar vid effekter
av sjukdom.

Att varden ges forslag pa sidant som kan vara viktigt for patienten skulle kunna 6ppna upp fér samtal
om patientens upplevelser antingen genom en mer systematisk uppf6ljning eller som samtalsstod.
Det blir dock tydligt att en skillnad finns mellan ett uppdrag att framja hilsa och valmaende och ett
uppdrag att bota sjukdom, dar det forstnaimnda ocksa kan inbegripa radgivning, motiverande samtal,
samordning av kontakter sisom dietist, sjukgymnast, kurator, psykiater eller rehabilitering och per-

soncentrerad Virdplanering.

Nedan presenteras hélsoutfallsomraden som har behandlats under intervjuerna och olika resonemang
om varfor och hur utfallen eller en uppféljning av dessa kan ha betydelse f6r den som ar drabbad av
sjukdom. Férmodligen finns manga patientcentrerade utfall som inte behandlas hir och resultatet
kan ses som ett forslag pa nagra utfallsomraden som kan behova belysas mer i kommunikation mellan

patient och Virdgivare.

17



18

Smarta och stelhet i leder

Smarta och stelhet kan innebéra problem i
arbetsliv eller i vardagen. Information om
risk for utfall och radgivning kan anvandas
for battre anpassning/planering,
kommunikation med arbetsplats eller med
narstaende.

llamdende eller krdkningqr

Information om utfall och rad for hantering

av illamaende, kan hjilpa patienten att
planera socialt umgange och vidta atgarder
(som att ta tabletter mot illamaende

innan cellgifter) for att minska den negativa
effekten pa livskvaliteten. Flera deltagare
onskade att pauser i behandling hade
forlagts med hansyn till deras planer och

livshandelser.

Forsamrad

munhdlsa / tandlossning

Tillracklig information om mojligheter till
ckonomiskt bidrag vid paverkan pa munhala
och tander efter stralning och cytostatika,
kan underlitta f6r patienten, liksom
information om mgjliga kommande

kostnader for tandvard.
*

Domningor, stickningcir,

kramper & kanselbortfal

Domningar och kanslobortfall kan vara
skrimmande. Besvaren kan ha en inverkan
pa livsforingen vid vissa yrken eller for
intressen, vilket gor att inadekvat
information och forberedelse kan fa mycket
negativa konsekvenser. Genom information
om att dessa utfall kan vara biverkningar,
kan patienten gora en battre bedomning av
sitt vardbehov.

*

Olika former av hudutslag

Hudutslag kan upplevas som mycket
besvarande och manga av de vi har
intervjuat hade aldrig fatt information om
risken for utslag, eksem och herpesbesvar.
[ en parrelation kan det sistnamnda utgéra
bade en olidgenhet och anledning till
konflikt. Att kanna till riskerna for och
kunna identifiera baltros, var viktigt for att
kunna vidta atgarder som att séka vard eller
pabérja behandling, Utslag kan fa en effekt
pa fysiskt maende genom att

patienten undviker att vistas ute eller
slutar motionera pa grund av smirta,
exempelvis vid blasor under fotter.

*

Forstoppning och

magsmarta

Att forsoka atgarda magproblem och for-
stoppning pa egen hand, kan medfora be-
gransningar i livet som har en inverkan pa
livskvaliteten. I vissa situationer kan detta
medfora att patienten avviker fran behand-
lingsplanen. Nér cytostatika-

behandling orsakar bade férandrad smak
och forstoppning kan rad om intag av viss
mat eller dryck, vara mindre hjilpsamt in
andra I6sningar.

*

Ofrivillig viktp&verkan

Om patienten ges information om risk for

viktnedgang och darfér kan vara observant
pa detta, kan atgarder vidtas i god tid sasom
bestallning av néringsdrycker, eller rad-
givning vid férindrad smak. Kostradgivning
utan uppfoljning riskerar att leda till
ofrivillig viktuppgang eller viktnedgang, da
patienten fortsitter att f6lja rad efter att ha
natt sin malvikt.




Sterilitet

Information kan hjélpa patienten och

eventuell partner att planera, genom
exempelvis infrysning av agg och spermier,
och forbereda sig mentalt pa eventuella

svirigheter.

Psykisk ohdlsa & fatigue

Samtalsstod beskrevs som en mycket viktig

preventiv och uppfljande insats, inte minst
invid diagnosbeskedet. Perioder av minskad
ork och motivation att ta tag i uppgifter
eller lust att dgna sig at familj och vanner
kunde ha en inverkan pa relationer, ekono-
min, det fysiska vilmaendet och darigenom
livskvaliteten. Skriftlig eller muntlig
information riktad aven till narstdende, kan
vara hjilpsamt. Néagra deltagare hade 6nskat
sig mer kunskap om fatigue och vad som
kan underlatta vid tillstandet.

Sexuell ohalsa

Genom adekvat information om bieffekter

och biverkningar som har en inverkan pa
lust och samliv kan patienten bittre forsta
varfor vissa utfall drabbar dem, vilket kan
foranleda att de uppscker eller far ratt hjalp
(sasom sexuell habilitering eller rehabilite-
ring) eller anvinder ritt hjilpmedel, vilket i
sin tur kan ge positiva effekter pa
livskvaliteten.

*

Géférmégo / rbrelseférmégo

eller kondition

Att kunna f6lja sina mojligheter till rorelse
och forbattringar efter behandling, beskrevs
som viktigt for "psyket” och en motivator
till fortsatt fysisk aktivitet.

*

Kognitiva férdndringar och

hiomtrétthet & jludkanslighet

Manga hade till en borjan inte forstatt vad
de upplevde forran de fick ett namn pa
dessa utfall. Genom en okad forstielse for
sina upplevelser, kunde de vidta praktiska
atgarder som att anvanda Gronproppar, ta
systematiska pauser, undvika for starka
stimuli och kommunicera sina problem mer
konkret med sin omgivning,

*

Infektionskdnslighet

Otillréicklig information om risker vid
infektionskiinslighet och avsaknad av hand-
lingsplan kan leda till en stark kansla av

otrygghet och social isolering. Méjligheten
att folja utvecklingen av immunforsvaret
och olika risker genom tydlig person-
centrerad information om vilka atgarder
som bor vidtas (sisom vaccinering, nar man
ska soka vard, hur man kan interagera med
sin omgivning och vad man bér undvika
baserat pa ens livsstil eller planer), kan
hjalpa patienten att snabbare "komma
tillbaka till livet” och kommunicera

problemet med sina narstaende.
*
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Det finns forskning som indikerar att patientrapporterade halsodata kan bidra till tidigare upptackt av
aterfall och anvandas till forman for effektivare moten med varden och en okad kansla av
kontinuitet.?” Fér den som har fatt uppmaningen om att héra av sig till hematologen om den “kanner
nagot”, kan “nagot” tydliggoras, liksom kontaktvagar for olika typer av besvar, snarare an att
patienten behéver fundera ut detta sjélv. Det senare kan vara problematiskt efter avslutad behandling,
vid biverkningar som uppstar forst efter en tid.

En del av var undersokning handlade om att béttre forsta hur vardpersonal arbetar med eller samlar
in data fran patienten. Intervjuad vardpersonal framhaller ett behov att f6lja upp hélsoutfall i syfte
att erbjuda ritt insatser, kunna utvardera behandlingar och bittre forsta progression och sjukdoms-
forlopp. Det finns dock ofta en problematik med fragmenterad datahantering som ér till nackdel fér

bade patienten och Virdgivaren.

Vi har i olika sammanhang gatt fran ”generisk” till "diagnosspecifik standardiserad” till person-
centrerad item-baserad uppf6ljning. De itembanker, sisom PROMIS och ICHOM, som finns idag
erbjuder méjligheter till personanpassning eftersom manga items kan anvandas separata, och ses som
komponentvis oberoende jamte andra items. Direktrapportering, patient och vardgivare emellan,
bér naturligtvis kunna aggregeras med annan data och inforas i kvalitetsregister, men vi ar av flera
skal inte dar annu.

PCOR féreslar att patienter i forsta hand vill dela sina hilsodata med behandlande likare och annan
vardpersonal eller for syftet att snabba pa utveckling av nya behandlingar,26 Internationell forskning
inom halsinformatik indikerar att det rader en utbredd tveksamhet kring tradering av data till andra
2728 men det finns idag flera exempel pa digitala plattformar som méjliggf)r for patient-
rapportering, story telling, socialt stod, aggregering och extrahering av data pa vis som bade

accepteras av och kan hjilpa patienten. Ett problem med vissa sadana plattformar ar att data-
» 29

aktorer,

insamlingen inte nédvéandigtvis sker i enlighet med normer for "god vetenskap”* sasom

samdgande av resultaten.

Under tiden arbetet pagar for 6kad interoperabilitet och samarbete, uppstar en fraga om det
eventuellt kan vara mer effektivt och siakert om patienten sjalv ar férvaltare Gver rapporterad data
och darmed ansvarig for viss kunskapséverforing mellan olika vardgivare, utan att behéva ”dra hela
historien igen” eller riskera att hamna mellan stolarna (det vill siga mellan journalsystemen). Det
finns bade nackdelar och fordelar med en sddan 16sning. Verktyg som anvands parallellt med sjukvar-
dens interna system kan ge patienten mojlighet att f6lja sin egen hilsa, men data kan da ga varden,
kvalitetsregister och forskningen helt forbi. Det ar givetvis inte heller rimligt att patienten sjalv
ansvarar for sin egen patientsakerhet. Utifran ett langsiktigt perspektiv, med hansyn till patientens
basta, ar ett gott samarbete mellan innovation, sjukvard och industri férmodligen fullstandigt n6d-
vandigt.

%S, Ornes, The Patient Perspective — Patient-reported outcomes may help shape the future of cancer care, Cancer today, Mars
2019. https:/ /www.cancertodaymag.org/Pages/Spring2019/ The-Patient-Perspective.aspx (Himtad 2019-08-13).

* E. C. O'Brian et al., Patient perspectives on the linkage of health data for research: Insights from an online patient
community questionnaire, International Journal of Medical Informatics, Vol 127, Juli 2019, Sid 9-17.

7 R.Whiddett et al., Patients’ attitudes towards sharing their health information, International Journal of Medical
Informatics, Vol 75, Nr 7, Juli 2006, Sid 530-541.

8 G. Perera, Views on health information sharing and privacy from primary care practices using electronic medical
records, International Journal of Medical Informatics, Vol 80, Nr 2, Februari 2011. Sid 94-101.

? M. Ingestrom, "Vetenskaplighet” i E Sporrong, Kritiskt tinkande — i teori och praktik, Studentlitteratur AB, 2016. Sid 132.



Sqmmonfottning

¢ Virden bor bejaka beteenden som hér den digitala tidséldern till. Att patienten googlar fram
mer information, séker kunskap via sociala medier och digitala kéllor, ocksé sadana som ar
riktade mot sjukvarden, dr en av informationssamhallets effekter. Patientens
kunskapstorst behéver bemétas pragmatiskt genom att varden bistar med adekvat
information, utifran patientens preferenser, och verktyg att s6ka djupare kunskap genom

tillférlitliga kallor.

¢ Nirstaende kan inte alltid ses som en del av det sociala skyddsnatet, utan kan ocksa sjalva

vara drabbade av patientens sjukdom eller annan ohilsa.

¢ Det respektfulla bemétandet och validerande kommunikation ar aspekter som ar svara att
operationalisera, men kan av den anledningen inte behandlas som irrelevanta. Att fragor
stalls med fokus pa patientens generella maende (till skillnad mot fragor enbart om specifika

hélsoutfall kopplade till diagnos) ar viktigt av flera skal.

¢  Patienters livssituation, livsstil och tidigare erfarenheter kan ha en innebord for vilken typ av
information de behéver och for vilken tidshorisont den bor gélla.

¢ En systematisk kartlaggning 6ver patienters individuella férutsittningar och preferenser, kan
hjilpa vardpersonal att identifiera risker och behov, och fungera som underlag fér
gemensamt beslutsfattande.

¢ En personcentrerad uppfé')ljning skulle kunna fungera som effektiv kunskapséverféring

Virdgivare emellan och hjilpa patienten att Gvervaka sin egen halsa over tid.
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DET FORTSATTA ARBETET

Alla former av beslut som ror sjukdomsdrabbade individer — de om studiedesign i forskningen,

i policyutveckling hos bolag, vid utveckling av riktlinjer hos myndigheter — kraver nagot slags
bedémning av om, nar och hur hidnsyn ska tas till patientens perspektiv och hur nytta ska definieras.
Patienters berittelser belyser svagheter och styrkor med arbetssitt och kan ge kunskap om var kedjan
brister eller hur den kan starkas.

Blodcancerforbundet arbetar vidare med fragor som tillgang till nya livshéjande likemedel,
cancerrehabilitering, tillginglighet till varden och patientinvolvering i utvardering av likemedel.
Vi samarbetar dven med varden for utveckling av 16sningar f6r personcentrering. Som patient-
organisation dr en av vara viktigaste uppgifter att foretrada vara medlemmar och géra deras réster
hérda. Som vardféretriadare finns en viktig uppgift att lyssna.

Var summering av medlemmars berittelser om vad som kan vara viktigt under patientresan, vilka
behov som finns och hur dessa kan métas ar just en summering — mangas beréttelser som har kortats
ned, sammanfattats och bundits ihop. Personcentrering i varden mojliggors dock forst efter en 6ppen
fraga for kanske ett helt nytt svar:

"Hur kan vi hjilpa dig?”

ELIN SPORRONG
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Generellt sett anser jag att alla effekter och
biverkningar ska rapporteras in for att fa en optimal
behandling. Jag tycker ocksa att man i forhand ska ha
kannedom om vilka forvantade effekter/ biverkningar
for en battre dialog. Just denna bit verkar sjukvarden
ha svart att kommunicera vilket skapar en onédig

osakerhet hos patienten.

1) Finns det barn? Min storsta oro
var inte att jag kanske skulle d6,utan
hur mitt barn skulle klara sig
kinslomassigt och psykiskt. Det gav

mig stor 5ngest.

2) Ovrig familj? Hur skall mina
aldrande foraldrar klara att ev.
forlora ett barn? Alla tog sa himla
bra hand om mig som var sjuk, men
min storsta oro var alla andra. Om
man vet att det finns ett skyddsnat
for anhoriga kan man slippa den
oron lite och fokusera pad att sjilv bli

frisk.

Det talas om brukarmedverkan och da ar det
viktigt att jag som patient vet vad som kan handa
sa jag far avgora om det ar vart riskerna. Aven
om proverna visar goda resultat kan biverkningar
och bieffekterna vara ovardiga. Da kanske jag

hellre véljer simre resultat men béttre livskvalite

aven om livet blir kortare.

Medan man ar i behandling ar det fullt fokus pa sjuk-
domen. Nar man férhoppningsvis har klarat sig verkar
hjarna mottaglig for vad man egentligen har varit med

om och da kom bakslaget med bl.a. panikingest. Och
da ar man hanvisad till primérvarden som har valdigt
lite kunskap om cancer och de tuffa behandlingar man
gar igenom. Och dessutom har de inte tillgang till all
info i min journal, vilket gér att man maste upprepa
allt varje gang. Det borde vara obligatoriskt att fa traffa

kurator/psykolog saval under behandling som efter.

Det jag saknade vid mina forsta besok efter diagnos och de

kommande besoken ar en mer tydlig beskrivning om vart man

kan vinda sig, hur man tanker sig vardplanen och vilka man
kommer méte i processen. Nu blir man skickad hit och dit och
triffar en massa olika personer som inte kanske vet ens varfor

du ar dar for olika undersékningar osv. Ibland kanner man sig

lite ensam.

Efter avslutad behandling och efter
att ha varit i fokus som patient sa
hamnar du i ett vaccuum dar du ar
valdigt ensam med dina funderingar
kring hur du mar. Ska det kannas sa
har? Biverkningar? Normalt att det
kanns sa har? Mycket angest kring
detta for egen del.

All uppfdljning och information samt
alla mojligheter till ett normalt liv bor
diskuteras och méjliggoras. Kunskap
och uppmarksamhet ger trygghet. Att
fyllai och limna in uppgifter pa olika
satt maste kompletteras med

personlig aterkoppling.

Dokumentation av alla bieffekter och biverkningar bor
saklart ske. Om de ér allvarliga eller langtgaende (eller
under lang tid) sa bor de ju saklart f6ljas upp och utredas.

Ibland kanske man inte ser monster direkt utan forst efter
ett tag, och brister dokumentationen av symptomen mm
sa kanske man far svarare att hitta samaband och orsak.
Dock ar det oklart om den personal som jobbar med det

operativa har rné')jligheter och kunskaper att utreda sadant.
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Inrapportering av biverkningar ar bra. Min
standiga trotthet minskade nar jag bytte
medicin men fick kli o rodnader pa
kroppen istallet. Jag skulle vilja ha ett
tvang att traffa kurator eller psykolog efter

Vill poangtera att jag ar
mycket belaten av
mottagandet av lakare och
: . : OVTi 1. Alltid
diagnos aven om man inte sjalv tycker att ovrlg pel.‘sona » tid gott

R o e om tid vid besoken och
man behéver. Det tog 1 ar innan min hjarna e ;

. . - alla molhgheter finns att

fattade att det inte va lunginflammation jag

hade!

stalla frigor man funderar
over.

Kan kanske tyckas underligt men jag upplever att de f6ljt upp
mig bra, méjligen pga framgangsrik behandling slappt mig lite
snabbt, det som saknas dr en vettig modern kontaktméjlighet.
Varfér kan jag inte maila min doktor eller pa nagot annat satt

kommunicera med i mitt fall hematologen, nu ska det ringas,

avtalas tid och det kidnns som att det finns en massa filter i

Aldre manniskor ar sallan helt friska.
Man kan ha en dalig mage eller en
rygg eller ett kna som varker. Darfor
maste varden informera om vilka
blodcancerrelaterade problem som
man eventuellt kommer att traffa

pa. Da forst kan det bli intressant att
rapportera hur jag mar. [...]

Bi-effekter som kan berora ansvarsomrade
for bade specifik cancervardavdelning och
vardcentral, bor samordnas av specifik
cancervardavdelning, Detta for att
forenkla/ effektivisera varden for berord

onddan, lite vil mycket hierarkiskt 1900tal.

[ mitt fall innebar behandlingen att jag kom in i
klimakteriet och jag hade behovt fa prata med
nagon om det. Sarskilt som jag efter behandlingen
har haft lite olika bekymmer som kraftiga hudutslag
och hjartklappning. Beror det pa behandlingen, pa
klimakteriet eller pa vad? Min hematologlikare har
tagit det pa allvar och remitterat vidare, men jag har
egentligen inte fatt nagra svar vad orsaken till
besvaren dr. Och primérvarden signalerar att
hematologen borde folja upp det.

Om man far bieffekter av behandling och/eller
sjukdom, vems ar da ansvaret for att det féljs upp?
Mer samarbete mellan specialist- och primérvard
efterfragas. Det kan inte vara samhallsekonomiskt
forsvarbart att det ar sa vattentata skott.

patient.

Jag kanner mig vilsen utan vardplanering. Det ar min
kropp det handlar om. Det borde finnas en lista 6ver
kontakter med telefonnummer som 6verracktes vid
det forsta likarbesoket, exempelvis till psykolog, for
ett cancerbeskedet gor nigot med en ménniska |[...]

Effekter av behandlingen bor f6ljas upp, bade fysiskt
och psykiskt. Under behandlingen har jag saknat att
inte Hematologen har en akutmottagning. Jag har
suttit bland infekterade personer pa vanliga Akuten
da jag har haft laga neutrofilvarden.
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