EP43 — Niaravardpodden traffar Emma Tonnes och Mattias

Millbro
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Man behover fa ett val, inte att vi forvintar oss att du ska klara av det hir utan

att ens fa fragan, hur mar du?

For nér det liksom maste kosta mera i ett stupror for att bespara i1 andra stupror
ja det dr da det tar stopp och det var pd dom nivaerna, det ar dir jag kdnner att
dom stora utmaningarna ar i det hir forbéttringsarbetet.

Idag har vi besdk av Emma och Mattias som kommer frén patientrorelsen och
jag ser fram emot ett jattespannande samtal. S& godmorgon Emma och Mattias.
Hur stér det till?

Godmorgon. Det ér jittebra.

Ja, men det ar bra.

Harligt, en san hér junidags morgon sé dr det ju faktiskt ganska mysigt att titta

ut.

Det var véldigt friskt och skont i luften ocksé, jag var ute pa morgonen.

Ja du hunnit ut pa en promenad.

Ja ldmna barn och sé dir sa. Det ar ett tips.

Det hade du ocksé gjort Emma, eller hur?

Ja sa man fick en liten nypa luft.
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Ja for mig blev det hunden pa morgon sa jag har ocksé fitt en nypa luft. Det var

hérligt. Men jag tankte borja, vi vill ju veta, Emma Tonnes vem dr du, berétta?

Ja inte jéattespdnnande, men Emma Tonnes heter jag och jag ar ju
generalsekreterare for ung cancer som dr en organisation for unga vuxna
cancerberdrda mellan 16 och 30 och jag dr ju inte i &ldern sjélv ldngre tyvérr.

Men jag representerar vara 4400 medlemmar idag.

Cancerberorda, vad menas med det?

Det betyder att vi, man far definiera sig lite sjélv dér for dels har vi de som é&r
drabbade sjdlva naturligtvis, men sen har vi ocksa nérstaende-begreppet, men
dér har vi luddat ut det lite grann i kanterna sa att man far bendmna sig sjélv.

Hur nérstaende ar jag &r? Det dr en kusin, vin, det kan vara nadgon kollega pé
jobbet, si att ndrstdende perspektivet fir man bestimma sjdlv sa dér. Det ar

darfor cancerberdrda blir det begreppet vi har valt att anvénda.

Just det. Mattias Millbro, vem ar du?

Jag dr en smébarnspappa frdn Stockholm som i vanliga fall jobbar som ingenj6r
inom medical device industrin. Men jag har ocksa en MS diagnos sen fjorton ar
tillbaka och fick den under mina universitetsstudier. Och i samband med det sa,
pa den tiden sa fanns det inte sa bra bromsmediciner, vilket gjorde att jag tyvérr
blev sdmre och samre de forsta aren. Vilket kulminerade 1 att jag forlorade synen
pa mitt hoger 6ga och sommaren efter, precis innan den nyaste generationen
bromsmediciner hann sitta stopp for min sjukdomsutveckling sa forlorade jag
delar av synen pa mitt andra 6ga ocksa. Och ur det kaoset nér allt var pa paus
och allt pekade &t helsike si byggde jag en hemsida efter att komma 1 kontakt
med tvé andra patienter. For vi hade gétt runt och varit ensamma och kénts oss
ganska utsatta och kdnde att vi inte hade nagon att prata med som verkligen
forstod vad det var vi gick igenom. Sa jag byggde en hemsida som heter
ungmedms.com som har vixt och blivit en decentraliserad patientférening som

heter Neuro Ung med MS som jag ar ordférande i.
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En decentraliserad patientforening. Vad betyder det?

Det betyder att till exempel vi 1 styrelsen sitter lite har och var i Sverige. Alla
kan vara med oavsett var man bor. Vi dr nationella och har ingen lokal

tillhorighet sé att sdga.

Det kinns ju som att ni var lite fore det nya normala nu under pandemin, att man

sitter lite var man ar.

Ja faktiskt. Det &r ganska skont att omvéarlden har hunnit i kapp for det blir
mycket enklare att jobba da.

Ja, det l4ter harligt, omvérlden hann i kapp. Jag ténker vilka frdgor och om vi
borjar med dig, Mattias, vad &r det for fridgor som ni jobbar med er organisation?
Vad ir det ni driver for arbeten och projekt och vad ér viktigt for era

medlemmar?

Syftet med foreningen ar att mojliggora kunskapsutbyte, stod och gemenskap
mellan unga MS patienter och det anvander vi som ledsaga sa att séga i det
fortsatta arbetet som vi har. Tva saker som vi har gjort nu nyligen &r att delvis
har vi haft varan andra webbséndning som har varit en paneldiskussion. Vi hade
en for ett ar sedan, vi hade en 1 varas nu dér vi anvédnder internets anonymitets
mojligheter for att diskutera &mnen som kan vara vildigt svéra att prata om,
bide med sina nérstdende och med andra patienter och med varden. Som det var
svért att for varden att prata med patienter om ocksd. Sa vi har sammankallat
expertpaneler som man har kunnat skicka in fradgor anonymt 1 forvég till och sen
har vi haft en paneldiskussion. Och sen har vi lagt upp allting pa var
Youtubekanal sedan. Och den forsta sindningen handlade om sex och relationer
och den andra webbséndningen vi hade nu nyligen handlade om blésa- och
tarmsymtom. Sa det &r tva av dom grejerna vi haller pd med. Sen har vi ocksé en
diagnostiseringsguide for att vigleda patienter som misstanker sig ha MS 1 rétt

riktning, vissa oroar sig i onddan for det dr ganska lindriga symtom. Och andra
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kan ha superduper tydliga MS-symptom men blir inte tagna pa allvar och
behover kanske vigledning at rétt hall. Sa det dr tvd av dom sakerna. Sen ska vi
forsoka na ut till flera via kliniken och ha lite digitala méten med alla kliniker i
Sverige som vi har kommit pé att ja men vi behdver inte aka runt till dem for att
berétta om var forening och skicka material och sa, utan vi kan ju faktiskt nu ta

digitala moten med alla stora MS-kliniker 1 Sverige sd det planerar vi ocksa.

Finns det MS-kliniker 6verallt, 4r dom sjukvardsregionalt strukturerade, eller

hur ser det ut?

Ja alltsa pa vissa stéllen dr det ju en del av en vanlig neurologisk
behandlingsavdelning. Det beror ju lite grann pé storleken pa sjukhuset. men det
finns véldigt stora, ganska dedikerade MS kliniker 1 Stockholm Gé&teborg och
Malmo och Umea tror ocksa. Vi har en liten lista pé de storsta som vi ska

kontakta inom kort.

Just det. Tack, vi far komma tillbaka till vad det betyder att kunna fa ta del av
sant anonymt som du beréttar om. Men jag tinkte Emma, beritta lite grann om

vad er organisation jobbar for och vad som ar viktigt for era medlemmar.

Ja, jag ska forsoka komprimera sa det inte tar 1 jéttelang tid for det, det ar véldigt
manga delar, men ung cancer skapades ocksa ur ett personligt behov péd samma
sdtt som &r ni Mattias. Det var en ung tjej pa 21 ar som fick tjocktarmscancer
och lades in pé en avdelning med 65-plus medelélders man. S& nar hon kom
hem och googlade pa ung cancer sa fanns det ingenting nadgonstans. Alltsa det
verkligen var helt ekande tomt pa internet. Ur det vixte det att vi borjade skapa
motesplatser for att man skulle kunna tréffa andra unga vuxna i liknande
situation, men ocksé att informera om hur det dr att vara ung vuxen och svért
sjuk, men ocksé for att debattera i alla de rum som vi far mojlighet att debattera
1. For det finns valdigt mycket som behover fordandras for att unga vuxna ska ha
samma skydd som vuxna till exempel. Vi jobbar jittemycket med rehabilitering
for dér det ar brister ju och det &r vi inte ensam om. Men det brister vildigt
mycket 1 vart avlanga land och sen med tanke pa att var malgrupp faller mellan

de flesta stolar i vart samhéllsskydd sé har vi byggt upp en verksamhet kring
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personligt stod. Allt fran vi delar ut ekonomiska stipendium till rehabiliterande
stipendium, f6r som ung vuxen sd har man oftast inte hunnit jobba. Du har inte
hunnit etablerat ndgonting, s& det vanligaste dr att man har ingen SGI, alltsd man
far inte nagon ersittning niar man blir svért sjuk. Sa ibland far man leva pa det
lagsta beloppet som man kan fa och det ar ingen som kan leva péd det. Men sen
har vi gjort massa undersokningar som séger att det dr sa illa att tjugofem
procent beldnar sig nér de dr svart sjuka och fyrtio procent anvénder upp alla
sina sparade medel for att klara sig. S& dér har vi skapat sa att man kan fa hjalp
med ekonomin fran oss. Vi dr ju en organisation med ett kansli, men vi jobbar
extremt néra vara medlemmar. Det finns ingenting som gors av organisation
som inte gors tillsammans med de som dr medlemmar. S& att vi snappar ju upp
alla behov vi ser och gor action av det, s& vi jobbar med vissa saker hela tiden.
Som rehabilitering jobbar vi med hela tiden, men for den hiar malgruppen ér det
ocksa vildigt viktigt med att fi fason pa tidiga upptéckter. Jag kan ta ett
exempel, for ett tag sen sa la jag ut en fraga och frdgade sa hir, vad ér er
erfarenhet av till exempel primérvarden, dér de tidigare upptickterna oftast sker.

Och da fick jag trettio svar pd bara en halvtimme och bara en var positiv.

0.

De andra var alltsa, det var verkligen hemskt att ldsa. Det var allt frén att de
hade fitt kommentaren, ja, men du vill bara ha sjukintyg sa du slipper jobba. Ja,
men ga hem, du &r bara trott. Du kan ta den hér alvedonen, gd hem. Det ar
valdigt vanligt att man blir skickad fram och tillbaka sju, atta ganger innan man
blir tagen pa allvar ndr man dr ung vuxen. Sa att dér jobbar vi vildigt mycket
just med att 4 fason pd dom hir tidiga upptiackterna och dér ligger det véldigt
mycket pd primédrvirden. S& dér har vi vildigt mycket dialog med hur man
framfor allt ska kunna etablera unga vuxna som en egen grupp i varden. For att
vi har ju barn och vi har vuxna. Men vi menar att unga vuxna ir en egen

malgrupp med egna behov som man inte riktigt kan géra pd samma sétt med.

Jag ténker lite grann nir jag lyssnar pa er bdda, just det har med ung och vuxen

och sjuk. Det dr ju inte alltid som vi tdnker lika med tecken. spelar det stor roll
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for era organisationer att ni just har unga vuxna. Sdger ni ocksa unga vuxna

Mattias?

Vi far ju ofta frdgan vad som menas med ung och det giller unga med MS,
eftersom vi inte har nagot dldersspann som man behdver vara inom. For var del
sa handlar det véldigt mycket om en fas i livet snarare. Man kanske &r mitt uppe
eller i slutfasen av sina universitetsstudier eller 1 borjan av sin yrkeskarriér,
samtidigt som man bdrjar formulera tankar pa hur man vill géra med familj och
med kanske med barn och s& ddr. Och mitt uppe 1 det hér sd far man da en
diagnos som kan ge fysisk paverkan som forandrar livet véldigt mycket och ger
vildigt mycket osdkerhet infor framtiden. Fet var vél det som fick oss att starta
Ung med MS ocksa, det har med att vi hade en helt annan uppséttning av
svarigheter och problem dn de som var dldre som vi kom i kontakt med. Det var
mest att de inte var lika och da kidnde man inte att man hade s& mycket att prata

om.

Nej precis. Det ér det tycker jag du ocksé beskriver Emma?

Ja, grundaren Julia som sjdlv ldg som ung vuxen pa en avdelning med helt
andra. Det ar ju egentligen det som ar kdrnan. Man vill kunna traffa nagon i
samma situation for man kénner sig fruktansvért ensam som ung vuxen och sa,
ja man kan inte riktigt prata om samma saker och man &r inte i samma situation i
livet. Sen behandlas man ocksa pa ett sitt dir man forvéntar sig att man ska
kunna lika mycket som om man dr vuxen. Man blir behandlad som om man har
stenkoll pa sjukvarden, att man har stenkoll pd hur det funkar med
Forsdkringskassan eller arbetsformedlingen eller CSN, alltsd som tjugoettaring.
Det ér inte sa l4tt att ha koll pa alla dom grejerna da, for det ar inte sd att man
har fatt med sig den informationen fran skolan tyvirr, hur alla de hér grejerna

funkar ofta.

Ar det inte s& ocks4 att man kinner sig ganska mycket mera sjuk just om man
alltsa ar sjuk. Jag fick min diagnos nér jag var tjugotre och jag kollade runt och
dom yngsta jag kunde se, de var ndrmare fyrtio. Och dom kéndes friskare och de

kdndes piggare och min sjukdomsutveckling pekade at helsike. D& kunde jag
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bara forestélla mig, ja men om 10, 15, 20 ar vad kommer jag vara da om jag &r
s har nu? S4 madde jag sdmre av att se personer som var dldre eftersom jag inte

sdg ndgon annan som jag kunde relatera till.

Men jag tinker ocksa det ni sdger om var man befinner sig i livsloppet, for det &r
ju vildigt viktigt om man tdnker mer, ett personcentrerat system &r ju intresserad
av den enskilda personen och dess sammanhang. For jag tinker ssmmanhanget
ar ju, jag tinker som du beskriver Emma, man kanske inte ens har en fast
ekonomi. Man har inte byggt upp sin familj som du sédger Mattias. Det &r ju en
véldigt viktig del 1 livet som &r sd mycket en del av skapandet av sin livsresa. Sa

det dr klart det méste spela roll att bli drabbad av ohélsa eller sjukdom da.

Och det hir kan ju du personligen bittre 4n mig Mattias, jag tror nistan alla
beskriver det hir att livet sétts som pd paus och det blir alldeles svart och sen nér
man antingen fir en diagnos for kroniskt eller man far diagnosen att man ar
friskforklarad, men alltsa oavsett vad du far for utgang efter en cancerdiagnos sa
ar det som att du har hamnat efter. Och den kénslan av att hamna efter sina
kompisar eller de som é&r lika gamla, det traumat det ar ocksa en grej som Néra
véard behover ta hansyn till. Att det dr en sorg att fa den dér pausen i livet i den
hir ldern, ddr man inte har hunnit etablera sig pa nagot plan. Det dr ocksa

darfor man ofta sluter sig och blir ja, den psykiska ohélsan r ju stor.

Det ér ocksa en vildigt osdker fas i livet. Jag tanker att &ven om man inte far en
allvarlig diagnos 1 det skedet sé ar det fortfarande sa att, ar det har rétt utbildning
for mig och kommer jag trivas pa jobbet, ér jag tillsammans med rétt person
eller kanske inte ens har triffat ritt person och vill jag bilda familj eller inte.
Och sen sé uppe pé det dd kommer den dir smillen som helt plotsligt bara ja
helt viander livet upp och ner, ovanpa den redan existerande osdkerheten. For jag
kommer 1hag att jag kunde inte tinka mig en framtid langre bort 4n en vecka 1

taget ndr jag var som sdmst.

Ja, det &r klart att det dr ju otroligt, otroligt svart méste det vara. Jag ténker, era
foreningar som ni beskriver handlar vildigt mycket om att mota ndgon typ av

community eller mojligheten att mota andra i samma situation eller kunna vara
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anonym med sina fragor som ar kédnsliga och svéra. Vad tror ni det spelar for

roll for héalsa?

0j, 0j, det kan vara skillnad pa liv och dod ibland f6r vissa att fa den hir
kontakten med ndgon annan i samma situation. Vi har en funktion eller ett stod
dér man kan bli ihopkopplad med en samtalsvin, som é&r valdigt, vildigt
populér. Att f4 den dér direkta kontakten med nadgon annan som kanske sitter
nagon annanstans i Sverige, om man inte da 6nskat att ha ndn som &r geografiskt
ndra som man ocksé kan traffa. Men dar &r det ju verkligen sa att det dr oerhort
viktigt, framfor allt for unga vuxna egentligen. Vart samhélle dr inte byggt for
att man ska bli svért sjuk som ung och det géller alla instanser. Det géller inte
bara virden utan blir som att man blir sa ensam 6verallt och att di fa den har
personen eller personerna som &r i samma situation. Det tror jag man kan
likstdlla med ménga andra trauman ocksa, man méter den hir personen som har

genomgatt andra trauman vad det &n &r, sa hjilper det.

Sen ocksa att man kan se att det finns andra manniskor som har gétt igenom det
man sjdlv gdr igenom och tagit sig igenom det. Jag tror att det dr véldigt viktigt
for manga som till exempel har fatt en ny diagnos och kinner att hela framtiden
raseras. Att kunna ldsa och ta del av berittelser ifrén andra som har varit i exakt
samma situation och som kan beritta om att ja det var jobbigt och jag fick
symptom och har haft svarigheter, men jag har dnda trots det lart mig leva med
dom skadorna jag har och lever ett ganska normalt liv. Jag har precis skaffat
barn och sa vidare och sé vidare. Att kunna se det ndr man &r 1 den dar forsta

riktiga oros-fasen tror jag dr vildigt viktig, att kunna na ut sa tidigt som mojligt.

Det tycker jag har dterkommit ocksd i ndr jag har haft samtalen i podden. Det dr
det hdar med hoppet pa nagot sitt att och det tycker jag du beskriver. Ja, men det
finns ett hopp nagonstans. Jag moter nagon annan som har gatt igenom det hér
och faktiskt kan ha kvalitet och hélsa trots sjukdom sa att det 4r nagot hopp i det.
Vad ténker ni?

Ja, det ar jétteviktigt. Vi jobbar ju jattemycket med det, jag har ju véldigt manga

som vill dela sina beréttelser om sin egen cancerresa och det ar ju det vi lyfter
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mest 1 vara kanaler. Och visst ibland, jag ska sdga att det &r mer sdllan vi lyfter
de historier som inte gér bra, vi lyfter det mest dér man kan finna styrka i att ja
men titta, det gick bra. Vi fér ju ocksa vittnesmal att det dr det som manga som,
det 4r som Mattias sdger, behdver se for att man behdver fa det hoppet. Sen
behdver man ju naturligtvis ocksa prata om den andra sidan och prata om ddden
ocksa. Det dr ocksa vildigt viktigt och ett véldigt stigmatiserat &mne som vi
pratar internt mycket om, men lite mer forsiktigt utat, bredare for det kan vara

ganska triggande for manga.

Internt vad menar du da?

Ja mer i inom grupper i organisationen dir vi gar ut och sa att nu, nu ska vi prata
om det hir och de som &r vill dr vdlkomna. S& man ar forberedd pa vad det &r

man ska prata om pd annat sétt &n att man bara slédnger ur sig vissa tunga dmnen.

Jag tanker om man skulle gé till er som personer. Vad ar det som driver er, vad
ar det som gor att det kénns som att det hér vill jag verkligen lagga sa mycket

engagemang som jag gor pa?

Ja, men jag tror att det dr framfor allt det hér att veta det man gor skillnad pé
riktigt for ndgon. Det ar ju faktiskt en ynnest att fa jobba med det jag gor just for
att man vet att slutprodukten verkligen gor skillnad pa riktigt och det gor att gd
till jobbet &r alltid kul och litt tycker jag. Aven fast man jobbar med si tunga
amnen och tunga fragor sa dr det fortfarande en latthet pa nagot sitt. Och sen sa
tycker jag ju att komplexa fragor ar roliga att jobba med och cancerfragan ér
véldigt komplex sé att det &r ju en annan del av det hela att det rolig. Det ir ett
stimulerande jobb, men det dr framfor allt den hir skillnaden nér man far dom
hir samtalen eller mejlen eller ndr man fér traffa medlemmarna och man ser

nagon liten skillnad.

Vad tianker du, Mattias?

Ja, det ar vildigt lika for mig. For min del borjade det vdl med nér jag var som

allra sdmst att jag ville anvinda dom fysiska férmagor som jag fortfarande hade.
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Jag kédnde ju ingen som helst tilltro till min kropp eftersom jag bara blev sdémre
ar efter ar och da kdnde jag pa nagot vis att jag maste anvénda den hér tiden jag
har till ndgonting meningsfullt. Och sen nér sidan fanns och borjade vixa sa
upptéckte jag precis det har som Emma beskriver, den hédr enorma energikéllan
som &r att se att man dr en del av ndgonting som far andra ménniskor att méa
bittre. Och det driver mig fortsatt framét, helt enkelt att se och ldsa beréttelser
fran ménniskor om hur de har hjdlpts av att vi har funnits, sa att det &r mycket

det.

Jag tinker det hér dr ju Nédravardpodden och vi ér ju i en bade spdnnande och
omfattande omvandling av svensk hélso-och sjukvard och omsorg och ja, for
mig handlar det vildigt mycket om ett personcentrerat angreppssitt och det gor
ju att tjinsten maste se olika ut for vi manniskor dr olika. Det dr inte en storlek
som passar alla utan var forméga att anpassa tjdnster men ocksa att jobba
mycket, mycket mer néitverksbaserat eftersom méanniskors behov kommer ju
vara fran olika delar av vart uppdelade system. Men ocksa att primérvarden far
en mycket mer central roll &n vad vi kanske har vant oss vid och byggt vart
svenska hélso- och sjukvérd pa. Jag tianker att bade cancerdiagnoser och de
neurologiska diagnoserna har ju ocksé en utgangspunkt i en specialisering om
man sa sdger, hur ser hur ser ni pa Naravardomstillningen 1 er organisation?

Varfor tycker ni den dr viktig och varfoér och sa?

Ingéngen till en neurologisk diagnos ar ju alltid via primérvarden och darfor ar
primdrvéarden extremt viktig. Vi tar ju emot beréttelser som ar av varierande
karaktér och for min del till exempel sé jag triffade jag min husldkare tva
génger och han skickade mig till neuroakuten dir jag fick tréffa en av Sveriges
framsta forskande neurologer pé just MS och fick snabbt en MS diagnos. I det
andra dnden av spektrumet sa dr det mianniskor som har neurologiska symtom
som da 1 MS-fall kommer och gér, 6ver kortare tidsperioder, 6ver ett langre
perspektiv. Jag upplever det som att vildigt ménga primirvardslékare, deras
arbetsforutséttningar dr liksom inte anpassade till att kunna se de hér langa
overblickande symptombilderna som man behdver ha utan de ér vildigt mycket
sé hir, ja, du har vrickat foten, det &r inte brutet, g& hem och vila. Véldigt

mycket sa dér liksom symtom, symtomlindring och sen kom tillbaka. Med sa
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har véldigt fasta tidsangivelser sa att du far en slot pa 15 minuter och ska ut och
sen in med ndsta liksom. D4 har man oftast inte forutsattningarna att se de hér
langa neurologiska forloppen och den hir 6verblicken, framfor allt ocksa om du
inte har kontinuitet, att du inte trdffar samma person. Ja, kommer du tillbaka
igen med diffusa symtom som man skulle kunna koppla till ndgot neurologiskt
utan du kanske far trdffa en annan person. Och har du liksom ingen tilltro till
primdrvarden och du kanske inte ens véljer att soka vard heller ndr du mérker av
den hir typen av symtom. Och nédr man da i vissa fall dr véldigt restriktiva med
vissa typer av undersdkningar, till exempel magnetkameraundersokningar i
primdrvarden som naturligtvis kostar mycket pengar. Nér man sparar ner i det
stuprdret, sa dr ju det bra for det stuproret men en utebliven MS-diagnos som vid
senare skede resulterar i ett kraftigt skov kan resultera i enorma kostnader 1 form
av rehabilitering och i form av utebliven arbetsférmaga. For att inte tala om det
ménskliga lidandet i hela den processen och idag har vi s himla bra
bromsmediciner som man kan sitta in ett vildigt tidigt skede sa dir ar

primdrvarden visentlig.

Spannande, Emma var inne pd det lite grann ocksd med tidig upptickt.

Ja, men alltsé du hade ju flera fragor 1 en fraga, men vi sdger s hér, all form av
personcentrerat arbetssétt ser vi som jattepositivt. Det dr verkligen jatteviktigt
for att kunna ge vard som ger rétt effekt for individen, men grejen ér den att vi
vill prata mer om det relationsskapande, alltsa att det egentligen &r det som &r
det som behdvs. S& vi mérker ju att om unga vuxna mots av en vagg i
primidrvérden eller blir illa bemétt, da kommer de inte tillbaka. Och da blir ju
tidig upptéckt inte tidig heller, utan det kan ju bli storre konsekvenser. Sé det hér
bemotandet av myndighetspersoner over lag, att de méste fokusera pa
relationsbyggande till patienterna och det &r vil kanske forutséttningarna. For
oftast har de ju inte s ménga minuter pa sig att bedoma patienten och vem
hinner bygga en relation pa 20 minuter? Det dr en utmaning bara dar. Men sen
ar var mélgrupp och det ir ju egentligen dom flesta unga vuxna 6ver lag och
dven andra, det dr ju sd hér att ndr man mar daligt - att f bli behandlad och ses
som en individ. Bara det bemoétandet kan gora stor skillnad. Men att vi moter

dig, att man blir pratad 6ver huvudet, man sldnger sig med latinska termer och
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for patienten &r det dr ganska skraimmande. Jag forstar ju inom den medicinska
delen, ja, men inte mot patienten. D4 kan man inte halla pa och slédnga sig med
de hér begreppen for det kan skramma upp mer. Och att vi pratar om
kommunikation, alltsa kommunikation ar ju a och o och hér behdver vi vil
kanske utbildning i hur kommunicerar man med en sextonéring, tjugofemaring,
trettiodring eller femtiodring? Det &r skillnad, for att man &r i olika delar av
livet. Och sen som du Mattias, du nimnde det hir forut, men sex och fertilitet
och cancer 1 vart fall, tas nistan aldrig upp 6verhuvudtaget. Vi har haft
undersokningar dér kanske femtio procent har fatt information om det hér
kopplat till cancer och det har ju blivit konsekvenser att man inte har haft chans
att frysa ner sin sperma eller dgg, man har inte ens haft den informationen till
hands huvud taget. Men sen finns det en annan aspekt 1 att nir du far en diagnos,
alltsa ndr man pratar om de har svara sakerna, varden kanske ger jattemycket
information 1 det hér skedet, men som mottagare av det sa blir det svart. Du hor
att du riskerar att vara svart sjuk. Sen hor man ingenting mer, men varden sétter

en check pé att de har gett dig information om alla grejer.

Ja precis.

Och dér ar det ocksa en grej som vi brukar prata om frimst med varden da, ni
behdver kommunicera samma sak flera ganger i olika delar av skedet i en
behandling eller i en sjukdomscykel for att man inte tar in. Man tar in olika
grejer vid olika tidpunkter och det menar vi, det handlar om kommunikation.
Jag vill ocksa lyfta in nédrstaendeperspektivet for det dr ocksa relevant i det hér 1
att varden ser ju oftast ndrstdende som en resurs i det hela. Och det kan bli en
ganska betungande uppgift for en narstdende och man behdver se dom
nérstdende pa ett annat sétt i det hir. Man behover fa ett val, inte mer ett vi

forvantar oss att du ska klara av det har utan att fa ens fragan, hur mar du?

Nej, precis. Det tinker jag mycket pa att skulle man jobba personcentrerat sa blir
ocksa nitverket, sammanhanget som ménniskan finns i viktigt. Men vi har ju
byggt ett sjukvérdssystem dir objektet, mycket objektifiering och da blir
patienten som objekt och da blir det ju inte intressant med négot annat an sjdlva

diagnosen eller det sjuka organet eller vad det &r for nagonting. For jag tdnker
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anda att om nérstdende verkligen far frdgan, hur mar du? Sa kan man ju ocksa
verkligen stirka upp det hér natverket. Och tala om vad som é&r vil investerade
béade tid och pengar, s tanker jag att det dr ju jatteviktigt att det funkar. Jobbar

ni ocksd med nérstaende perspektivet, Mattias?

Det gor vi inte aktivt for tillfallet. Vi har ju funnits i tva och ett halvt &r nu, men
det stér pa prioriteringslistan definitivt tillsammans med bland annat psykisk
hilsa och sa. Men det dr viktigt. Det dr en sédn sak som vi ibland tar upp till
nydiagnostiserade, att man ska tdnka pa att &ven anhdriga har ratt att kunna fa
stod. I vissa fall sa ér det ju sa att patienten i sig kénner sin kropp och kdnner hur
man mar och kédnner det ibland i vissa skeden &r ett storre lugn @n vad anhoriga
som bara ser den hér stora diagnosen kan kinna. Sa ibland kan det vara sd i alla
fall ur MS-perspektiv att anhoriga i vissa skeden behover mera stod dn vad den

som faktiskt dr sjuk behover.

Ja, det dr ju ocksa véldigt viktiga aspekter att tinka att man pd nagot sétt har ju
inte den kénslan i kroppen utan man ser bara nanting, som du sédger en stor
diagnos framfor sig. Jag funderar ocksa pa det hiar med attityder, bemotande,
kommunikation tar du upp Emma, hur skulle vi kunna jobba tétare med er 1
Patientrorelsen? Hur skulle vi kunna utveckla den Néra varden verkligen, for vi
pratar sa mycket om samskapande. Har ni bra exempel eller har ni tankar som ni
tanker, sa har skulle vi kunna gora for att lara allt det hdr som ni nu berittar om,

mycket mer direkt in i vardens vardag.

Ja, det hér dr ju tusenkronors fragan. Och vi har ju jobbat lite ldngre an er, vi
fyller tio &r, men vi har gjort pa ett annat sétt for att fa in fordndring. Som nu i
det sista s har vi satt i gang ett projekt for att bevisa att det behdvs ett speciellt
stod for unga vuxna. Och inte ett stod kopplat till cancerbehandlingen, just det
medicinska utan allting runt omkring. Och det har vi haft tillsammans med
regionalt cancercentrum i norr. D& har vi anstéllda projektkoordinater, som vi
kallar det som har haft ndgra sjukhus i regionen som sin plattform. Det har
startade just innan pandemin s vi fick lite det tidsfordrdjning men nu har de
kommit fram till att stodet ar sa viktigt och sa att dom kommer med gora den hér

permanent hos sig internt. De har hittat en egen 16sning for den har stddpersonen
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for unga vuxna. Och det ar ett vildigt viktigt steg pa védgen att kunna etablera
dels unga vuxna som grupp i varden, men ocksa att man har en utgangspunkt, nu
finns det nagonting att se pa, men hur fungerar det dir? Hur kommer de att
jobba nir man vél har satt i gdng nagonting for att vi inte vill fastna i1 det hér att
vi finansierar nagonting som egentligen samhéllet ska sta for. S& att dér blir det
véldigt spannande att f6]ja hur man kan paverka det. Men sen sa skulle jag vilja
att man kollar lite mer pa de hiar CaPrim vardcentralerna som finns under test i
Stockholm dédr man har lite mer fokusering pa cancerfragan i det hér fallet, men
dir man dé utbildat personal och har expertisen pa plats. De kallar dom CaPrim,
vi far se vad den utvirderingen séger och vad man kan ldra av det. For nér vi har
pratat om det internt sa det dr véldigt minga som sdger, men tdnk om jag visste
det, tink om jag visste att det fanns en primérvard som man visste hade lite mer

koll pé vissa saker.

Just det. Vad star det for, cancerprimarvard?

Jag har inte koll pa forkortningen riktigt. De héller pa nu. Men sen ar det ju
dialog med oss, att fa komma in i de rummen dér man kan utbildas i unga
vuxnas situation for det handlar ju om kunskap oftast. Det &r ju ingen som vill
gora nagot tokigt utan det handlar ju oftast bara om kunskap och resurser, de har

ju inte vérldens bésta forutséttningar heller.

Vad tanker du Mattias om det hdr? Hur kan man hitta verkligt samskapande med

de som har egen erfaren kunskap.

Ja, man behdver ju naturligtvis ta med patienter pa alla mdjliga olika nivaer i det
forbattringsarbetet vi jobbar med. Jag tycker man har kommit olika langt pa
olika stéllen 1 landet om man ténker specifikt for MS-varden. Jag gar pd centrum
for neurologi i Stockholm som har en véldigt dedikerad MS-grupp. Det dr
tillgdngligt, det &r kompetent och de har ménga olika expertiser som har ett
multidisciplindrt team och sa vidare och dom forutséittningarna ser ju annorlunda
ut pa olika orter i landet. Och forsoka hitta ett sétt for att ha de forutséttningarna,
oavsett vad man bor. Kanske till och med att man skulle kunna utnyttja

digitaliseringen pa ett sddant sdtt si att ja men du kanske har kontakt med en
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fysioterapeut i Skane och en MS-kunnig person uppe i Norrland, en neurolog
hér och var, sa att sdga. De fysiska undersokningarna méste géras av nagon
person, men allt annat skulle kunna hanteras pa andra sitt s att alla har tillgdng.
Men sen sa jag vet inte. Det dr sa ofta som det blir sd létt att prata om just vad
man kan gora pé en pé detaljniva. Men sen nir man borjar komma till de har
stora sakerna som att primdrvarden inte har finansiering till tillrackligt manga
magnetkameror till exempel sa man drar ner pd det. Ja alltsa, vi kan ju sitta och
prata om det med ett gdng ldkare och hélla med varandra, men sen maéste det ju
hinda nagonting och det ar dér jag kénner att den hér stuprérsformade varden
som &r anpassad till efterkrigstidens akuta vardbehov, bristerna bdrjar synas
ordentligt. For ndr det maste kosta mera i ett stupror for att bespara i andra
stuprdr att det da tar stopp. Och det var pé de nivaerna, det var dér jag kiande att

de stora utmaningarna &r i1 det hér forbattringsarbetet.

Verkligen. Det ér ju intressant att tdnka vilka roller vi kan ta dér, darfor jag tror
som dig att lyfta upp och debattera ar superviktigt. Det &r ju ocksé att skapa
trygghet tanker jag att om vi behover omfordela i det hér systemet, att det &nda
ar for att gora systemet pa totalen battre. For annars blir det ju ldtt, jag kommer
ju frén Norrbotten och det har varit véldigt mycket oro kring att ja, men ska vi
behdva ta sjukhusens resurser till priméirvard och sa slar man vakt om sjukhuset
ndr vi borde se hela systemet och var blir bist da for att bevara en sa bra vard
som mojligt och det ddr krédver ju sin politiska dialog ocksa, den &r inte helt

enkelt.

For inte tala om sént som andra samhéllsstod till exempel, vad kostar det inte att
den personen inte tar sin examen eller inte kan jobba heltid eller behover pengar
fran Forsdkringskassan och sé vidare. Patienten r ju sd mycket mer &n bara det

som &r inne i varden ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv.

Verkligen. Jag tdnkte en annan sak som ni har varit inne pa bada tva och det var
ju det hir med kommunikation och att vara ung vuxen och da tinkte jag pa den
hir webbinariet som du och jag och Mattias deltog pa i pa Vitalis. D4 var ju
Christina Sand med fran Varmland som hade utvecklat hurmardu.nu som ér ett

sétt att mota unga vuxna med psykisk ohélsa och dir de jobbade tillsammans
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med de unga vuxna. S var det sd att ja, men vi vill gdrna forst métas till
exempel via en chatt, vi vill kunna anvidnda emojis for att berdtta hur vi mér, for
det dr svért att skriva det i ord och sa. Ar det s att vi ocksé méste hitta nya
kanaler och nya sétt att motas for att bli mer, alltsé tillgdnglighet handlar sa 14tt
om nollan och trean 1 vardgarantin. Kommer man fram pa den hir telefonslingan
pa vardcentralen under samma dag eller inte. Men jag tanker tillgénglighet dr ju
ndgot annat. P& vilket sétt vill jag vara tillgidnglig eller {3 tillgéngligheten? Hur

far vi kommunikationen att verkligen nd mig som ung vuxen till exempel.

Mycket tankar har vi kring det och det hir dr ndgonting som vi jobbar vildigt
aktivt med just nu. Vi har i ett annat projekt med Karolinska dar det har pé x
antal medlemmar som &r med, alltsa de &r med i projektet i alla delar. Och de ar
arvoderade s de jobbar i projektet och det &r ju en stor skillnad mot andra
projekt dér man tar oftast patienter som gisslan mer eller mindre. Men hér har de
varit med i alla delar och det hér &r stort projekt med, vi har tagit med alla olika
instanser for att komma at det. D4 &r en del &r just det hdr som du pratar om. Hur
vill unga vuxna fa informationen och da ar det allt fran sa hér att ja 1177 &r bra i
sitt sétt, men det tilltalar inte oss. Spraket, funktionerna, ja, sittet att nd nagon.
Det gar ju ocksé fort ska jag sdga, med den tekniska utvecklingen och de ligger
sé langt fore, unga vuxna ligger fruktansvart langt fore alla, speciellt véara
vardinstanser. S& hér blir det en jéttekrock, for det ar som du sdger, alltsa de vill
ha den hér chatten dygnet runt. De vill ha den hir lattheten att nd personer och
att kunna f4 snabba svar. De har inga problem med att ha med videométen eller
motas digitalt. Och de hoppar ju pa den nya tekniken véldigt fort for att de inte
radd for det. Det enda de sdger, ska jag sdga ar att diagnosen vill dom inte ha pa
video sé att man inte far gldmma bort att vissa delar i processen kan inte
digitaliseras bort. Alltsa sd att man inte tror att ja nu kor vi, nu blaser vi pa, nu
tar vi alla tekniska I6sningar och sa gldmmer man det ménskliga motet for att
det har en stor vikt ocksd. Men unga vuxna dr helt klart redo for mycket mer
tekniska, snabbare, mer tillgdngliga motesformer och informationsfilmer. Vi
hoppas vi har kunnat ta fram nya tekniska 16sningar och da for unga vuxna, inte
bara for cancerberdrda utan mer unga vuxna memes eller vad det heter, diabetes
eller reumatiker. Det finns stora grupper, andra unga vuxna ocksa som &r 1

samma situation.
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Ja precis. Mattias, har du tankar dar?

Ja, det dr ju bland annat det hir att vi 1 patientféreningssammanhang &r ju ocksa
stuprdrade pa véra sitt och vis, &ven om behoven precis som Emma sdger kan ju
vara universella och oavsett vad man har for diagnos. Jag hoppas att man
forsoker ha en tydlig och prioritera dialogen med oss patienten och att man hittar
ett sétt att mota alla. Sen dr det ju ocksa att varje person dr inte standardiserad
och har olika behov. Och vissa kanske vill vara pa ett sjukhus och tréiffa en

méinniska fysiskt for att det ger en trygghet medans andra kinner precis tvartom.

Det tror jag nog dr kanske den en av de storre utmaningarna for varden. Just det
hér att vi dr sé vana att tdnka en typ av tjénst. Det tjansterna maste vara olika.
Aven om jag ser mycket framviixt av nya sitt att mota, s jag tycker att det dom
har gjort i Viarmland till exempel, det &r ju ett sddant sétt att ja, men dar fanns en
ny tjanst. Alla behover inte gora det, men kanske moter man andra personer som
man annars inte alls motte med den traditionella tjdnsten. Da kommer inte de
unga vuxna till ungdomsmottagningen for det passade inte dem. De kénde sig
inte riktigt hemma dér och da far man hitta ett annat satt just for dem sé att jag

anda hoppfull.

Sen tror jag ocksa att det &r sd har tillgédngligheten, vi méste ju forsoka tdnka
mycket mera dynamiskt. En patient kanske behover ha regelbunden kontakt med
varden. En annan patient kanske inte behover ha lika regelbunden kontakt med
varden och kidnner man en ndrhet och en trygghet att man vet att nir jag behdver
det dé finns det ndgon dér som lyssnar och ér tillgénglig och kan vigleda mig
vidare till rédtt person. S& behover man kanske inte i lika stor utstrackning ha det
hir intervallet da man ska komma pa sina arliga besok eller varje halvar eller
gora vissa undersdkningar med vissa intervaller utan att det kan bli en mycket
mer dynamisk process. D& ldmnar ju de patienter som inte behdver sa mycket,

plats till dem som behdver mer.

Men jag vill bara lagga till, jag har mérkt att varden dandd maste vara den

drivande parten, for du inte kan ldmna ansvaret till patienten. For da ar det alltsa,
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framfor allt 1 var malgrupp, da de inte kommer sjdlv ibland. Utan for var
malgrupp har ju en ldgre typ av foljsamhet i vardplanen och i vérsta av varldar
sa blir det en hogre dodlighet for att de inte foljer vardplanen. Jag vill bara ldgga
till att varden &nda maéste ha det drivande ansvaret dven fast man anpassar och

det blir dynamiskt sa att man inte tror att man kan bara sléppa det till patienten.

Men sa ér det vl sé ocksa att patienter i manga sammanhang, jag kan tinka mig
framfor allt med cancerdiagnos, blir ndgon sorts projektledare for sin egen
vardprocess 1 manga fall och behdver hélla koll pé alla instanser och remisser
och provsvar och att ritt person har pratat med ritt och sé vidare och sd vidare
och hela den belastningen d& ovanpé en diagnos och fysiska symptom och

problem med ekonomin och annat.

Ja dom blir verkligen projektledare. Sammanfattat.

Och det ténker jag ocksa lite grann att Ndra vard ska ju vara svaret pa det, for
Nara varden dr ju primérvarden som nav, men det ar ju ocksa integreringen av
nétverket sd att man inte behdver vara den dér projektledaren utan ett mycket

storre ansvar for pd ndgot satt helheten runt en person.

Det dr det vi tycker dr det mest positiva. Alltsd det du sédger nu dr ju det som vi

tror kommer, om ni far till det s& kommer det gora véldigt stor skillnad.

Det tinker jag ocksd Emma och det dér har ju cancervarden jobbat mycket med
att kunna ha en kontaktsjukskoterska, en kontakt som ska samordna. Vad har ni

for erfarenhet om hur det fungerar?

Var erfarenhet ar att de ar fantastiska, men de far allt, alltsa det funkar inte. Man
behdver ta in andra professioner i varden och inte 1dgga allting pé en
kontaktsjukskoterska. Det dr darfor vi menar att den hér stodpersonen som kan
ta allting runt omkring, dr &nda en ganska bra l0sning pa det. For nu ser vi att
kontaktsjukskoterskan far ju for mycket helt enkelt. Och det dr inte hallbart for

dom gor ett fantastiskt jobb, men inte pa de premisserna. Det ar svart alltsa.
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Ar det vanligt med fasta vardkontakter for personer med MS?

Det ér vél vanligt att man gér till en specifik klinik dér man far sin behandling
och att man har kontaktpersoner dér, oftast sé finns det en eller flera MS
sjukskoterskor som oftast brukar vara, ska jag sdga, navet som man kontaktar

som forsta steg och som sen vigleder en vidare.

Horni jattespdnnande samtal tanker jag, sa ménga fler fragor, men vi behdver

bérja avrunda. Ar det saker som ni hade velat siiga som vi inte har varit inne pa?

Ja det hér skulle man ju kunna prata en hel dag om. Verkligen. Jag tanker det
som vi nog vill ldgga till r vil egentligen en uppmaning till politiker att den
ojdmna cancervarden verkligen dr ndgonting de behdver ta pa allvar. Speciellt
nu ndr vi far en ganska stor vardskuld som har byggts upp. Det kommer ju vara
annu mer tydlig, vart bor du? Vilken vard har du néra? Vad har du for
socioekonomiska forutsittningar? Och sa vidare och sé vidare. S& dar har man
borjat prata om nationell samordning, nationell finansiering. Det skulle vi vilja
se mer samtal kring. For vi ser att 21 regioner, bara dér dr det jobbigt att vara
patient, olika journalsystem, olika sétt att jobba, det &r en djungel for patienten
och du behdver vara frisk for att vara sjuk. Sa enkelt &r det. Det &dr vil egentligen

den léttaste sammanfattningen.

Vad tanker du Mattias, dr ndgonting som du kénner att vi inte pratat om?

Jag tycker att vi har tickt in det allra mesta och jag haller med Emma vildigt

mycket om de utmaningarna som kommer fram hér.

Da tankte jag vi avslutar med frdgan om vad Néra dr for er. Vad ar Néra for dig,

Mattias.
Det som jag pratade om forut den hir kinslan av att det finns nagon som &r

tillgidnglig. Att det inte &r den hér telefonkdn som dr 6ppen i 30 minuter och sen

sé ar alla platser fulla ndr man vil kommer fram. Utan man vet precis till vem
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och vart man ska vénda sig och man kinner en trygghet i att man déarifran blir

végledd och prioriterad till det som man behdver.

Tack.

Ja, Mattias sammanfattade det sa bra tycker jag. Men det dr verkligen
lattillgéngligt och anpassat efter de behoven jag har. Men framfor allt att man
kanner att man har ndgon att halla 1 handen. Det behover inte vara en fysisk

person men kénslan av att man har ndgon dir som haller handen och haller en

om ryggen. S& man kédnner sig trygg. Far Nira vérd till den kdnslan, da vet man

att man har lyckats for att just nu sa hamnar man létt 1 att man kénner sig véldigt

ensam och man vet inte riktigt vad man ska vénda sig. Man maste kunna mer dn

varden just nu kinns det ibland som.

Trygghet. Tack for att ni ville vara med i1 Naravardpodden.

Tack

Tack

20



