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Patientforeningen PALEMA

sl

Cancerforeningen PA
Nagra reflektioner dver att

starta en patientforening

Det har saknats en patientférening for patienter som
drabbats av de tumdrsjukdomar som handlaggs inom
ovre abdominell kirurgi. Det &r darfér mycket gladjande
att kunna presentera den relativt nybildade féreningen
PALEMA i svensk Kirurgi. Ordféranden Carl M Hamilton
beskriver foreningens tillkomst och verksamhet och vi
hoppas att denna artikel kan stimulera till ytterligare

verksamhet runtom i landet.

tt par dagar efter min Whipple-
operation  pa  Karolinska
Sjukhuset  Huddinge

ner sig en ung likare. Hon ger mig

infin-

ett firgglatt papper och undrar om
jag 4r intresserad av att delta pa ett
informationsméte. Den 11 juni 2014

kallar hugade il

méte i syfte att sondera intresset for

professionen

att starta en patientforening fér dem
som drabbats direket eller indirekt av
cancer i 6vre buken, nirmare bestimt
i pankreas, lever, magsick och mat-
strupe. Fler likare och sjukvardsper-
sonal skulle delta for att presentera
cancerbehandlingens elementa.
Utmattad av de pafrestningar
sjukhusmiljon och min operation
innebar, bestimde jag mig dock fér
att delta, trots att det bara var drygt
20 dagar till den 11 juni. Det kindes
meningsfullt att fa veta mer om vad
det var jag gatt igenom och hade
framfér mig. Jag hade inte hunnit

forsta si mycket och helt stingt av
kinslorna om det jag sjilv hade varit
med om.

Motet den 11 juni var intressant.
Cirka 15 direke och indirekt drabbade
personer deltog fran patientsidan och
knappt tio personer var med frin pro-
fessionen. Att behovet av en patient-
forening var stort gick inte att missta
sig pa! De som var intresserade skulle
triffas igen efter sommaren i augusti
for att om mojligt starta en patient-
forening. Namnf6rslag gavs ocksd —
PALEMA, det vill siga akronymen
for de ingdende canceransatta organ i
ovre magen som vanligtvis behandlas
inom 6vre abdominell kirurgi.

Under hésten 2014 gjorde slum-
pen, eller kanske var det meningen,
att en handfull av liver rillcufsade
men entusiastiska direkt och indi-
rekt drabbade engagerade sig i arbetet
med att bilda PALEMA. Milet var

att hilla det forsta medlemsmotet
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under mars manad 2015. Féreningen
bildades, stadgar skrevs och en verk-
samhetsplan sig dagens ljus. Can-
cerfonden bidrog med en startpeng
pa 50.000 kronor. En uppmirksam-
mad debattartikel i SvD under hésten
2014 av Ralf Segersvird bidrog till att
synliggéra de tuffa villkor drabbade

av pankreascancer har.

Utvecklingsstrategi

At orientera sig i cancervarden var
forvirrande. Trots god hjilp frin
en vilvillig profession staplades fra-
gorna pa hog. Vi mottes av en uppsjd
projekt, forkortningar,  kryptiska
beteckningar med mera. Det tog tid
att smilta hur “cancervard-virlden”
fungerade och vad PALEMA-arbetet
skulle fokuseras pa.

Vi hade métt fler frustrerade per-
soner som uttryckte besvikelse 6ver
hur sjukvirden och det praktiska
handhavandet av patienter egentligen
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fungerade. At falla in i en klagokér
var dock aldrig akeuelle. Hér gillde
det atr forsoka forsta hur den svenska
cancervarden fakriskt arbetar och ir
organiserad. Médnga aktiviteter inom
PALEMASs ram har hitintills handlat
om att knyta kontakter, gd pa moten
organiserade av bade

Responsen frin sjukvarden och fran
kliniker bade pa universitetssjukhus
och ute i landet 4r god och &kar.
Broschyren 7Till dig som vill veta
mer om pankreascancer'” har precis
limnat tryckeriet for tredje gangen,
vilket visar att den ir efterfragad. Vi

har 4ven tagit fram

professionen och av
andra  cancerinrik-
tade organisationer
utanfér landstinget.
En medveten stra-
tegi fran foreningens
sida 4r dnnu atr s6ka
forsta  det
som utgdr “vardsys-
temet” och som vi
som patientfgrening
skall forsoka paverka

genom opinionsbil-

"| den takt vi hinner
identifiera frivilliga
krafter att bistd i
ssem VAt arbete, kan vi
bidra med patient-
representanter”

en broschyr om var
forening. Och négra
till 4r under utveck-
ling till exempel for
magsicks- och mat-
strupscancer  samt
en for "Egenvard”.
Forfragningar
om patientmedver-
kan och patientper-
spekdv  okar frin
varden. Det giller
deltagande i fram-

dande
och genom att etablera god dialog

verksamhet

med professionen.

Tidigr sag jag att det fanns minst
tva virldar. En som speglade det jag
sjalv och olycksbroder/-systrar berit-
tat om vad man kan rika ut for, till
exempel av slarv, byrakrati och miss-
tag i varden, och en annan ”berittad
virld”, som visar vilka ambitioner
och 6nskemal om tillstdnd som olika
grupper drey, till exempel RCC, fér
att forindra och utveckla vérden.
Gapet mellan verklighet och 6nske-
mél var manga ganger stora!

PALEMA efter tva &r
Det har nu det gat cirka
wa ar sedan det forsta
arsmotet. Har det hint
nagot?

En langsamt vixande |
skara personer hittar il
var forening. Vi dr nu cirka |
150 medlemmar. Hir ingar
direkt och indirekt drab-
bade men ocksa ett okande
antal personer verksamma
inom varden. Fran atr forst
ha fokuserat pa pankreascan-
cer ser vi att dven drabbade i
ovriga 6vre bukens organ blir
medlemmar. Sedan ett ar «ill-
baka har vi dven utdkat erfa-
renheterna i styrelsen si att alla
Vvira organ utom matstrupscan-
cer finns representerad.
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tagandet av olika
vardprogram, NREV, palliativ vard
med flera utvecklingsgrupper. Kret-
sen av aktiva medlemmar stricker
sig nu fran Stockholm, Uppsala och
Orebro till Goteborg. Intresse att
komma iging i sédra Sverige finns
ocksd. RCC i dessa regioner hor ofta
av sig och stddjer oss pa ett utmirke
sitt. I den take vi hinner identifiera
frivilliga krafter att bista i vart arbete
kan vi bidra med patientrepresentan-
ter.
Vi har i dagarna omarbetat hem-
sidan. Det ir nu littare

att sdka information till exempel
utifrdn diagnostyp. Vi har en sluten
Facebooksida kopplad till den. Det ar
ett bra forum for vara medlemmar artt
utbyta erfarenheter.

Kontakt- och stodgrupper har
triffats i Stockholmsomradet. Trycket
okar pa att fa fart pa denna slags verk-
samhet dven ute i landet. Det ir en
viktig verksamhet for oss att stédjal

Foreningen har genomfért flera
informationsméten. Virldspankreas-
cancerdagen i november 4r ett viktigt
tillfille att uppmirksamma bade pan-
kreascancer och var férening. Aven
fler artiklar har publicerats i olika
tidskrifter.

Tack vare sponsorhjilp fran Cel-
gene och Shire har vi kunnat trycka
broschyrer, komma i kontakt med
systerorganisationer och na personer
utanfor Storstockholm. Konrtaktverk-
samhet 4r en viktig del i vart lirande
och var utveckling! Vi har fatc hjilp
med viss utbildning inom ” patient-
foreningsvirlden”. Utan ekonomiskt
stod fran Cancerfonden och like-
medelsindustrin hade detta inte varit
méjligr.

Vad vi vill géra 2017
Atc hita personer som vill enga-
gera sig i PALEMA ir prioriterat. I

forlingningen syftar det till att fa
igang regional-/lokalfreningar samt
skapa opinion fér vara frigor

Patientfdreningen PALEMA ———
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och driva kontakt- och stédgrupp-
sverksamhet pd fler hall i Sverige. En
huvuduppgift ir att stédja drabbade
s att de hittar ett bra férhallningssite
till sin nya livssituation.

Vivill bli duktiga pa att informera
om “bra mat’, speciellt eftersom var
malgrupp har stora besvir med apti-
ten och matsmiltningen. Vi hade ett
informationsmé&te om cancerbehand-
ling och mat i bérjan av 2017. Det
kom cirka 60 personer. Vi siktar pa
att ha en akeiv flik pa var hemsida
som belyser matval och dess mojlig-
heter for att ma sa bra man kan! I
“bra-mat”-projektets forlingning ser
vi att fragor om “egenvard”, det vill
sdga att ta hand om bade kropp och
sjdl ingar.

Vi vill f6rma landstingsvirlden
och politiker att forstd att bidrag
behovs for atr kunna utveckla var
egen verksamhet och for atr for-
bittra behandlings- och livsvillkoren
for drabbade. Mer forskning behdvs
hir! De stora patientforeningarna har
varit framgangsrika pa att skapa opi-
nion fér sina sjukdomar i syfte atc fa
mer pengar for deras bekimpande.
Det vill vi ocksa astadkomma for vara
sjukdomsgrupper.

Nagra typiska problem

Det tar pa krafterna att forlika sig med
vara sjukdomar och den hoga dédlig-
heten. Svarast 4r nog den maktléshet
man kinner. Drabbade far gd igenom
tuffa och omrtumlande upplevelser
som ingen minniska egentligen ska
behéva méta med de odds om till-
frisknande som finns idag. Det finns
sa mycket kvar att forbittra inom
sjukvarden, speciellt att ta dll sig att

PALEMA

varje sjuk person 4r en minniska och
¢j bara en diagnos som ska behandlas
pa ett sd rationellt och kostnadseffek-
tive sitt som mojlige.

En nystartad och liten cancer-
forening har sméa muskler. Vi vet att
tack vare idogt och framgangsrike
opinionsarbete inom de stora cancer-
omradena har dven cancerforskningen
prioriterats och dirmed kunnat géra
stora framsteg. Utveckling och fram-
gang handlar om pengar. Vi har en
bit kvar dill att mer pengar satsas pa
vart omrade.

Vi har fate flera generdsa bidrag
fran privatpersoner. Personer som
aktivt valt att dll exempel skinka
pengar till var verksamhet istillet for
att pryda en kir persons begravning
med blommor. Det 4r vi mycket tack-
samma for. Nya bidragssystem bér
utvecklas inom landsting, kommun
och stat for att stddja cancerinriktade
patientforeningar. De tillimpar idag
stendldersmetoder for att distribuera
en skirv tll frivilligverksamhet inom
canceromradet. Regelverket dr mer
dll for att skydda byrikraterna som
delar ut pengarna och ej fér att stddja
nya och goda inidativ. Ett forsta vik-
tigt bidrag har vi dock fatt fran det
offentliga, frain RCC i Stockholm.

Varfor engagerar man sig i en
patientforening?

Nir livet plowsligt dndrar rikening,
som nir en svar sjukdom drabbar en
sjdlv eller en nira anhérig/vin, ja da
gar det inte att blunda! I mitc fall sa
“omtumlades” jag av en diagnos som
bara inte fanns i mitt medvetande att
den kunde drabba mig och som nog
aldrig riktigt tringde in ordentligt.

— "Du har pankreascancer!”

Det var bara att bita ihop och férséka
gdra det bista av situationen. Turligt
nog hade jag ett halvar fore det jag
fick min diagnos tagit stillning om
déden. Jag hade kommit till slutsat-
sen, att jag trots allt hade haft ett bra
liv. Skulle jag do sa var det visserligen
trakigt att missa mina barnbarns upp-
vixt och glada stunder med familjen
och vinner. Likvil kinde jag inte att
mite liv var férgives. Det hade varit
rikt och bra. Det var en trost att
kunna tdnka sa.

Att jag sedan skulle ha en sadan
fantastisk tur i oturen, gick ju inte
ens i mina vildaste forhoppningar att
tro. I mite fall fick jag en ny chans da
det visade sig att jag var feldiagnosti-
serad. Endast en av femtio eller en av
hundra, som genomgar en Whipple-
operation far det beskedet. Jag hade
inte cancer! Det man trott var cancer
var en autoimmun sjukdom.

Jag hade att vilja mellan att vara
arg och kinna mig orittvist behand-
lad av 6det eller se det jag gatt igenom
som en ny och ovintad erfarenhet av
livet, som det giller att integrera med
annan erfarenhet. Och att forsoka
agera sa konstruktivt som majligt for
att skapa sa mycket positiv energi det
bara gick.

Att ta pd mig rollen som ord-
férande i en nystartad patientfdren-
ing for svara cancersjukdomar dr som
att starta en ny karridr dven om jag
sedan linge ir pensionir. Jag triffar
manga intressanta ménniskor. Vi bor
vara tacksamma for den sjukvard vi
har i Sverige! Urtmaningen fér min
del 4r att soka paverka i vad jag tror
ir A och O for sjukvarden. Att soka
styra om den till att se att sjukvard ar
en serviceinriktad verksamhet dér det
giller att se hela ménniskor och inte
bara se en avgrinsad sjukdom som
kan botas med god ldkarvard, som
organiseras efter hur man styr meka-
nisk tillverkningsindustri dir floden
och ekonomisk kontroll 4r alla tings
matt. B

'Den och andra broschyrer kan bestil-
las fran RCC Stockholm-Gotland, Arja
Leppinen, mail: arja.leppanen@sll.se
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