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Tack vara Blodcancerfonden har jag kunnat delta i konferensen IPOS (International Psycho-
Oncology Society) i Hong Kong 29 oktober -2 nov 2018. Pa konferensen deltog 650 deltagare
fran ca 60 lander. Eftersom konferensen denna gang var i Asien var det manga asiater som
deltog vilket ocksa paverkade innehallet, tex genom att vi fick veta att cancer ar den
vanligaste orsaken till att ndgon avlider i Hong Kong, samt att andlighet och kulturen i
manga presentationer togs upp som annorlunda an i vastvarlden. Att i tre dagar lyssna pa
béde forskare som berdttar om sina forskningsresultat samt kliniker som berédttar om sin
verksamhet inom psykosocialt stod vid cancer har varit otroligt givande.

Jag som arbetat som psykosocial sjukskoterska inom Hematologi i mer d4n 20 ar och som nu
ocksd ar chef for den psykoonkologiska mottagningen pa Karolinska Universitetssjukhuset
larde mig mycket pa den har konferensen. Jag fick ocksd mojlighet att presentera det forsta
resultatet fran forskningsstudien Hold on, som handlar om nirstdendes situation vid allogen
stamcellstransplantation, se bilden nedan. Samtidigt presenterade doktoranden Linda
Eriksson fran samma sjukhus resultat fran studien WaA, som handlar om atergang i arbete
efter allogen stamcellstransplantation. Det var valdigt fa studier pa konferensen som
handlade om atergang i arbetet men nagra fler handlade om narstaende.

Ett aterkommande dmne pa konferensen var forskning kring hur man kan hjilpa patienter
som har ridsla for aterfall (Fear of recurrence), vilket inte 4r samma som att ha generell hog
angest. Flera interventioner som innehaller psykoterapi som péaverkar hur patienterna
tanker, sa kallad meta-kognition har utvecklats och visat sig hjalpa framforallt de som har
hoga nivéer av radsla for aterfall fran borjan.

Ett intressant amne var att anvanda ljus terapi for patienter med fatigue. Det var professor
William Redd som hade forskat pa detta och genom att ldta patienter med myelom som
genomgick autolog stamcellstransplantation fa ljusterapi i sin sal pa sjukhuset varje dag
under transplantationen minskade fatigue, somnproblem och depression. De skulle nu ga



vidare och titta ndrmare pa dosen och timingen pa dygnet nar ljus behovs for att detta skulle
paverkas.

Jeanette Winterling (t.v.) och Linda Eriksson (t.h.)

Ett annat amne var hur man skall anvinda det som heter PROM, patient rapporterade data.
Tex visar studier att likare och sjukskoterskor skattar patientens problem lagre an vad
patienten sjalv gor, men att om vardpersonal och patient tillsammans tittar pa vad patienten
skattat s blir det battre beslut kring vilka och hur symtom ska atgirdas. Det ar darfor som sa
manga cancercenter runt om i viarlden later patienter skatta sina symtom och sen ta med till
besoken i varden, eller att man kommunicerar med varden via en e-plattform sa som tex app.
om sina symtom. Bl.a. berdttade Matthew Loscaloz fran City of Hope att han sen manga ar
1atit patienter beratta for varden inte "what is the matter but what matters”!. De har genom
att systematiskt screena patienters olika symtom vid upprepade tillfallen kunnat se till att alla
patienters behov uppmarksammas eftersom det inte hianger pa om just den ldkaren eller
doktorn vill fraga om detta.

Han menade att de kunnat halvera vardtiderna genom att tidigt upptacka symtom. Det som
dock fortfarande inte ar klarlagt ar vilket ar det basta matinstrumentet for att folja symtom
genom sjukdom. Inom psykosocial onkologi dr det vanligast att man screenar for “distress”,
ett ord som egentligen inte finns pa svenska men som innehéller en blandning av de svenska
orden 7stress” och ”oro”. Enligt Elisabeth Fradgley, fran Australien har det ju nu funnits
riktlinjer i varlden som sédger att vi bor mata distress sen 2002 men att den just nu ar ca 50%
av Australiens cancerkliniker som gor detta pa nagot satt, men absolut inte systematisk utan
mer nar personalen tycket att det kunde vara bra och 93% anviande Distresstermometern. Det
viktigaste enl. henne ar att mata ca 1 manad fran diagnos., sen vid avslutad av behandling. I
ett projekt fran Indien beriattade nagra att de genom att infora sceening for distress sa okade
antalet personer som blev remitterade till den psykosociala enheten.



Sen ar det dock viktigt att komma ihdg att alla som har hoga varden pé distress inte vill ha
hjalp (ca 47%) och att det finns de som inte skattar hog distress men som dndéa vill ha
psykosocial hjilp (ca 20%). Sa screening loser inte allt utan att sidana hiar matningar ar ett
hjalpmedel i motet med vardpersonal for att fa hjalp med ritt saker. For att implementera
screening behov utbildning av personalen sa att de anvands pa ratt satt men ocksa utbildning
i kommunikation. Flera presentationer handlade om hur man kunde utveckla utbildning i
kommunikation for lakare och sjukskoterskor inom cancervard.

Lika viktigt som det ar att uppmarksamma psykosocialdelar av sjukdomen, ar det att ocksa
komma ihag att manga patienter faktiskt inte har ndgon hog distress. Inom psykoonkologi
pratar men om det engelska ordet Recilience, det betyder att patienterna inte har hoga
oro/angest/depression under sin sjukdom utan hanterar den bra hela vagen. Flera studier
visar att sd& mycket som 80% av patienterna befinner sig i denna grupp (fran postern). En
viktig kunskap som jag tar med mig hem ar ocksad fran en studie som genomforts pa 4000
patienter att 60% ville ha information om sin sjukdom men 40% ville inte och avdem undvek
20% all information. Detta méste vi ocksd komma ihdg som vardpersonal att alla inte vill veta
mer!

Det var ocksa flera presentationer som fokuserade pa Survivorship care plans, som ar en
beskrivning av vad patienten fatt for behandling, vilka biverkningar som kan komma att
uppsta och vad som nu ar planen framaét vid avslut av behandlingen nar man skall 6verforas
till primarvarden. Det ar flera sammanstillningar av forskningsrapporter som visar att dessa
planer i sig sjalva inte bidrar till att fordndra patienterna situation utan att det behovs mer an
sa.

Welcome to
Maggie's Hong Kong

iggic s transformedwhat seemed totally ove.
into something manageable.” = =

Claire Wilson, Maggie’s Centre visitor

Tack vare Blodcancerfonden kunde jag tillsammans med Linda Eriksson doktorand och
kollega frain PO Hematologi ocksd besoka ett Maggie’s cancer caring center vid ett av
sjukhusen i Hong Kongs ytterkant. Det lag i en liten fristdende byggnad som var vackert
designat (se bilderna) och som ligger bredvid sjukhusets onkologenhet. Att det var en enplans
byggnad var valdigt unikt hiar i Hong Kong dar nidstan alla byggnader ar mellan 6—40
vaningar hoga! Till Maggie’s center kan patienter och narstdende komma nar de vill for att fa
information om cancer, behandling och allt som hor dar till men ocksa for att stirka



manniskor som lever med eller ar efter cancer pa nagot satt. De har ocksa ett kok dar man
som patient kan virma sin mat eller laga lite enkelt nar man ar pa sjukhuset en hel dag.

Maggie’s center skapades av en person som var cancersjuk i England for manga ar sen och
finns nu pa manga stillen i England, samt i Hong Kong och Tokyo. Det ar en verksamhet som
drivs av i en forening som samlar in pengar fran privatpersoner och foretag for att ga runt sa
inget betalas av sjukhuset. Detta gor att de inte heller behover fora journaler eller folja alla
hygienrutiner vi annars har pa sjukhus. Det var en harlig atmosfar dar alla var vilkomna av
personal. De arbetade dven med fore detta patienter som gick en kortare utbildning och sen
kunde finnas och stotta andra patienter pa centret. De hade datorer dar man kunde soka
information, olika gruppverksamheter varje dag i veckan s& som mindfulness, stodgrupper,
diagnosspecifika workshops och familjedagar. Jag fick ménga bra tips fran forestandaren
Helen Lui som visade oss runt och delade med sig av sin kunskap.

Det var otroligt mycket jag fick med mig frdn denna resa for det vi arbetar med inom
cancervard, och det som patienter och nirstaende upplever ar till stor del samma oavsett i
varlden och darfor ar detta en sa larorik konferens.
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