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Valkommen till Mina kanslor

Mina kéanslor ar en del av SHAPE-
programmet (Support Harmonized
Advances for better Patient
Experiences) for livsstilsstod

till personer med metastaserad
kolorektalcancer (mCRC). Den har
broschyren har tagits fram med
hjalp av manniskor som har cancer
och experter pa emotionell hilsa
och cancer.

Att leva med cancer ar ofta en
lang resa som kan paverka din
emotionella hilsa, pa samma satt

som den paverkar din fysiska hilsa.

Du kan uppleva manga olika
kanslor under din cancerresa: fran
att du far din diagnos, lar dig att
leva med cancer och dess symtom,
far olika behandlingar och upplever
biverkningar till att cancern
eventuellt blir mer framskriden.’

Det ar viktigt att komma ihag att
de har kanslorna ar normala och
forstaeliga och att manga andra
kanner likadant.

Din forsta reaktion pa diagnosen —
eller nar du far veta att din cancer
har framskridit — kan vara chock,
radsla, skuld eller osakerhet kring
1

framtiden.? Vissa dagar kanske

du kanner dig positiv och ar redo
att ta dig an kampen mot cancern,
men andra stunder kanske du inte
alls vet vad nasta steg ar. Det kan
vara sa att du upplever manga olika
kanslor och humorforandringar
under en och samma dag eller
vecka. Vissa kan fa svarare besvar
som depression och angest.?

Den har broschyren kan hjalpa
dig att forsta dina olika kénslor.
Den innehaller aven praktiska tips
som hjalper dig att hantera dessa
kénslor i vardagen och rad om du
behdver professionell hjalp, till
exempel fran en psykolog eller
psykiatriker.

Framtagen med sarskild hjalp fran:

+ Sarah Dauchy, psykoonkolog,
(psykiatriker med onkologi som
specialomrade), Frankrike

* Claire Taylor,
onkologisjukskoterska,
Storbritannien

« Zorana Maravic, ledare inom
patientstdd, Serbien
Carlos Hué, patientrepresentant,
Spanien



Att ta hand om sin emotionella halsa
nar man lever med en cancerdiagnos

Alla cancerresor ar olika — olika
personer reagerar olika pa det svara
beskedet som en cancerdiagnos
innebar. Ingen reaktion ar ratt eller fel.

Aven om kanslomassiga reaktioner
ar naturliga bor de inte paverka
vardagslivet pa ett betydande eller
ihallande satt. Det ar viktigt att
regelbundet kanna efter hur du
mar. Det finns saker du kan gora
som kan ha en positiv effekt p& din
emotionella halsa och livskvalitet.
Eller s& kanske du behdver

professionell hjalp for att hantera
kanslorna — kom ihag att det &r okej
att be om det du behover.

Gor vad du kan for att hjalpa Be andra om hjalp

dig sjalv Prata med din familj, vanner

Fraga: Hur mar jag idag? och andra patienter. Prata med
sjukvardspersonal.

Fraga sedan: Vad kan jag
eventuellt gora at det idag? Berétta hur du mar och be om den

Prova ngra av metoderna och hjalp som du verkligen behdver.

verktygen pa kommande sidor i Fraga: Behéver jag prata med
denna broschyr. nagon som jobbar med psykisk
halsa?



Fraga: Hur mar jag idag?

Det kan vara bra att kdnna efter hur du mar varje dag. Det kan hjélpa dig att prata
med andra om dina kanslor. Ibland kan det vara svart att identifiera kdnslorna eller
acceptera hur du mar. Det ar okej!

Lattad Forberedd

Glad Rofylld
Bestamd
Positiv Deprimerad
Vilsen :
Osédker Sjdlvmordsbenédgen”
. Fortvivlad
Trott )
Ledsen Overvaéldigad
Irriterad Arg

Nar du mar battre kdnsloméassigt kan du kdnna att det ar
lattare att leva med din cancerdiagnos och behandling, sa
var inte radd for att be om hjalp. :

*Om du har sjdlvmordstankar ska ditt forsta steg vara att hitta ndgon att prata med.

Om du inte kan prata med en familjemedlem eller van kan du véanda dig till lokala
stodforeningar eller en ideell forening. Nagon i sjukvarden, till exempel en psykolog
eller psykiatriker, kan ge dig en lamplig behandling och vard.




Fraga: Hur paverkas mitt liv av
Mina kanslor?

Hur vet jag om det ar nagot allvarligt?

Det ar normalt att kdnna ndgon eller nadgra av de har kdnslorna fran
dag till dag. Men det ar viktigt att lara sig att se skillnaden mellan att
ha ett par daliga dagar och tecken pa ndgot mer allvarligt, som en
depression.

En depression kan vara allt fran lindrig — da den kan ha en viss
inverkan pa ditt liv — till svar. En svar depression kan gora det svart
att ta sig igenom dagarna.*

Om du upplever negativa kanslor, som sorg, minskad njutning och
irritation eller har somnsvérigheter, och dessa ar omfattande, stor
din vardag och haller i sig i mer &n ett par veckor, ar det mojligt att
du har drabbats av ndgon form av depression.®

Du bor beratta om dessa kanslor for sjukvardspersonalen. De kan
hanvisa dig till ndgon som kan hjalpa dig.

Kan jag fortfarande uppskatta mitt dagliga liv?

Har jag haft de hir kanslorna i mer dn nagra
dagar eller veckor?

Behover jag be om hjilp?




Berattelser fran patient och vardare

“ Min fru Barbara diagnostiserades med tjocktarmscancer i stadium [V och
fick en prognos pé tre manader. Det kom som en fullsténdig chock och det var
svart att forsta att behandlingen bara kunde vara palliativ. Efter ndgra dagar blev
Barbara extremt lugn. Hon lyckades ordna sina tankar och funderade pa sitt jobb,
var ekonomi, véra barn och att ldmna allt sa pl6tsligt. Hon skrev texter dar hon
tog farval och gav uttryck for sina djupaste kénslor. Med sa lite tid kvar ville hon
inte ldmna nagot at slumpen.

Jag var inte lika lugn. Det var jag som behovde meddela familj och arbetskollegor
om de hemska nyheterna. Mina kénslor kring att forlora henne sé plétsligt var
overvéldigande och svéra att hantera, men jag var tvungen att vara stark nog att
hérda ut.

Efter en vecka gjordes fler tester och det fick mig att ma lite béttre. Att ha en
behandlingsplan gav oss hopp. Vi kunde bérja ta tag i sédant som behévde
ordnas. Hon lyckades hélla sig samlad, vilket hjalpte oerhort mycket.

Nér behandlingen pabérjades behdvde hon en hel del stod pa grund av biverkningarna.
Jag kande mig hjélplés nér jag ség henne ga igenom nédgot sa jobbigt. Den hjélp jag
kunde ge kandes sa obetydlig jamfért med hur hon madde. Sjukhuspersonalen var
valdigt hjalpsamma och gav oss rad om férebyggande atgarder.

Barbara gick till vart lokala hospice for stéd. Det betydde mycket. Personalen
hade stor erfarenhet av att hantera kanslorna som vi hade. Vi visste att saker och
ting aldrig skulle vara sig likt efter hennes diagnos. Genom att samarbeta, hitta
ratt stéd och ha en god kommunikation lyckades vi géra vért bésta. ) )

Mark Moss, vardare

Trots att det var forkrossande nar diagnosen kom och att lakarna sa att Barbara
bara hade nagra fa manader kvar att leva, har hon nu varit i remission i dver 12
ar. Barbara och Mark var med och fattade besluten under deras cancerresa.
Bada &r nu aktiva som patientstddjare i flera cancerféreningar, dar Mark vill
uppmarksamma vardarens viktiga roll i att ge patienterna stod.



“ Jag var 53 &r och extremt hélsosam. Jag varken rokte eller drack alkohol.
Dessutom idrottade jag mycket. Darfor var min diagnos valdigt ovantad. Jag
hade diarré ofta, men inte med nagra allvarliga symtom. Jag fick beskedet av en
onkolog som beréttade att jag hade en tumor och behévde opereras akut.

Min forsta reaktion var att bli som férlamad — jag slutade plétsligt att ténka.
Min forsta tanke var att jag skulle d6 om tre manader. Det hér var min férsta
erfarenhet av cancer, och jag hade hért mycket om hur allvarlig den hér
sjukdomen ar.

Men eftersom jag jobbade som psykolog med emotionell intelligens som
specialomréade (och vid den tiden foreldste jag mycket om resiliens) bestdmde
jag mig for att om det finns verlevare, sa skulle jag vara en av dem.

Fére min operation bestdmde jag mig for att fortsatta vara optimistisk. Darfor
fortsatte jag med mina vardagsrutiner for att fortsatta livet som vanligt.

Jag var pa sjukhuset i tre veckor for operation och aterhdmtning. Jag var
alltid positiv. Jag kommer ihag nér jag fick besdk av mina vénner. Vi skrattade
at hur konstigt det var att gora en koloskopi, eftersom det kan kénnas lite
nedvérderande nar de gar in bakifran.

Medan tiden gick fick jag mycket kérlek fran vanner och familj, vilket gav mig stor
trést nér jag ldg dér i sjukhusséngen. | mina foreldsningar pratar jag om att om
du lever sa behéver du inget annat fér att ma bra.

Jag éar psykolog och fick tillréckligt med kénsloméssigt stéd fran min omgivning.
Sa jag behdvde inte hitta nagot extra stéd. Jag anser dock att det kan kravas
professionellt stod beroende pd en persons psykologiska situation. ) )

Carlos Hué, patient

Carlos mar for narvarande bra och jobbar fortfarande som psykolog med fokus
pa att hjalpa sina patienter med deras emotionella valbefinnande. Han har varit i
remission i 17 ar sedan han fick sin diagnos.




Be om hjalp

Du ska veta att det ar okej att beratta hur
du mar och be om det du behéver.

Det ar viktigt att du inte forsoker gora allting sjalv. Ta
reda pa vilken hjalp du behover och formedla det pa
ett tydligt satt till familj, vardare och vanner.

Vi ar alla olika — vissa vill prata om sin cancer, medan
andra inte vill det, vissa vill fa besok, andra inte ... och
sa vidare! Det &r okej att I&ta vanner och familj veta
vad du forvantar dig. P& s& sétt vet de hur de kan
hjalpa dig.

Det ar inte sékert att folk fragar dig, sa beratta for
dem vilken hjalp du behover. Du kanske bara behover
nagon att prata med, eller sa kanske du behover

mer praktisk hjalp, till exempel hdmta och lamna pa
skolan, handla mat eller ta dig till dina lakartider. Att
be om hjalp kan minska din “mentala belastning”.

Utover familj, vardare och vanner kan
patientforeningar vara en bra plats att hitta stod

och vagledning — och att komma i kontakt med
andra som lever med mCRC. Folk som ar med i
patientforeningar har gemensamma erfarenheter och
problem, sa de har goda majligheter att ge varandra
emotionellt och moraliskt stod.

Det ar oerhort viktigt att prata och det kan vara en
hjalp i kampen mot cancer.




'

Om dina nédra och kéra var i samma situation skulle
du sdkerligen vilja finnas dar for dem. Lat dem hjalpa
dig — och hjalp dem att ge dig det stod du behover
genom att tydligt beratta vad du forvantar dig.




Fraga: Finns det nagot jag kan gora
for att hjalpa mig sjalv?

Det finns manga praktiska tips som kan ha en positiv
inverkan pa hur du mar i vardagen.

Du kan fokusera pa att forsoka:

Halla kontakten med de som du tycker om att umgas med och goéra

saker som du tycker om.
Vara snall mot din kropp, i den man du kan.

Hitta satt att hantera och minska dina stressnivaer.

Forsok att ta hand om det som ar viktigt for dig, saker som
du tyckte om innan du fick din diagnos. Om det fortfarande
ar svart for dig att kunna njuta av sddana saker, som att
traffa nara och kara, bor du prata med sjukvardspersonalen.
Detta kan vara borjan pa en depression.




Hall kontakten med andra och gor
sadant som du tycker om

’ Kommunicera med andra

‘ ‘ + Forsok att umgds med vanner och familj. Det kan
i ocksa vara bra att komma i kontakt med andra som
har cancer. Du kan till exempel ta kontakt med en lokal
patientforening:
www.digestivecancers.eu/members/#section-full-member

Kurser och gruppaktiviteter ar ett annat bra sétt fa kontakt
med andra. Du kan vara kreativ och ga en konstkurs eller
prova grupptraning som far dig att rora pa dig.

GOr nagot du tycker om, varje dag
v Tank pa sadant du tycker om att gora och forsok att fa in det
i din vardagsrutin, i den utstrackning det ar majligt. Det kan till
exempel vara att:
+ Ga pa promenad.
Fika med en van.

Laga din favoritmat.
- Agna dig &t din favorithobby.

A Lagg din energi pa bra saker

(T 1]

===° Forsok att prioritera det som ar viktigast for dig, sa att du
lagger energin pa ratt saker. Forsok att inte oroa dig om

mindre viktiga saker. Det kan till exempel vara att:

Lata tvatten vanta.
Be om hjalp med att laga middag.
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Var snall mot din kropp

11

At vad du kan, nar du kan det

Ibland kan det vara svart for manniskor med
kolorektalcancer att dta tillrackligt eller att halla en
balanserad kost. Var inte for hard mot dig sjalv om du har
problem med det. Forsok att &ta sma portioner med saker
du tycker, och be din lakare eller dietist om rad.®

Fortsatt rora pa dig

Att vara aktiv kan ha en positiv effekt pa din emotionella

halsa. Det kan aven gora dig mer sjalvsaker och

sjalvstandig.”®

+ Vissa dagar kanske du vill ta en promenad, simma eller
pata i tradgéarden.

+ Andra dagar kanske du vill Idgga energin pa
hushallssysslor.

Fokusera pa att sova ordentligt

De fysiska och kdnslomassiga pafrestningarna som cancer
medfor kan gora det svart att sova.

Forsok att respektera ditt eget sovmaonster.
- Tagarna en tupplur under dagen om du behover det.

Forsok att varva ned nar du gor dig redo for sangen: du
kan ta ett varmt bad, lasa en bok eller skriva ned dina
tankar.

Rensa dina tankar fran distraktioner och undvik skarmtid
innan du gar och lagger dig.™



Sank stressnivaerna

Positivt sjalvprat

Att utmana negativa tankar och forsoka ersatta dem med
arliga, uppmuntrande tankar om sig sjélv kan vara ett bra
verktyg som hjalper dig med humoret.

Fraga dig sjalv "Stammer den har tanken?” Du kan prova att
skriva ned mer positiva och uppmuntrande tankar.

Du kan anvanda Mina kanslor-dagboken i slutet av den har
broschyren.

Gor mindfulness-6vningar

Mindfulness-ovningar kan hjalpa oss att forstd oss sjalva
och hitta njutning i vara liv, observera vara tankar, kanslor
och varlden omkring 0ss.""'?

Exempel p& mindfulness-6vningar som du kan prova finns pa
nasta sida.

Anteckna

Det kan vara bra att anteckna sina tankar och kénslor. Du
kan ha en dagbok som du skriver i innan du ska sova. Det
kan hjalpa dig att forsta dina kanslor béattre. Det kan ocksa
vara en god idé att anteckna fragor som du vill stalla till
sjukvardspersonalen eller information om din behandling
eller sjukdom.

Du kan anvanda Mina kanslor-dagboken i slutet av den har
broschyren som utgangspunkt.

12
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Mindfulness dr en typ av meditation didr du
fokuserar pa att vara medveten om dina kinslor
1just detta 6gonblick. Mindfulness handlar om
att vara fullstandigt narvarande, om att vara
medveten om var du ar och vad du gor.'*?

=




Mindfulness-ovningar

Det finns manga enkla satt for att ova pa mindfulness i
vardagen:'*1?

+ Var snall mot dig sjalv — forsok att vara medveten om negativa tankar
som du har. Du kan bdrja med att behandla dig sjalv p4 samma séatt som
du skulle behandla en nara van. Fraga: "Skulle jag séga det har negativa till
envan?’

+ Var uppmarksam pa varlden omkring dig — det hander mycket i var varld,
séa det kan vara svart att varva ned. Forsok att uppmarksamma och njuta
av de sma sakerna i livet, till exempel att observera naturen och arstidernas
skiftningar, bra vader, Iasa en bra bok eller lyssna pa din favoritmusik.

* Fokusera pa det som var bra idag — det kan vara bra att skriva ned tre
positiva saker fran dagen som du ar tacksam for.

+ Prova nagra andningsovningar — satt dig ned, stdng dgonen, ta ett djupt
andetag och fokusera pa dina in- och utandningar.

 Prova en meditation med kroppsskanning — lagg dig pa rygg eller sitt pa
en stol med stdngda 6gon. Fokusera péa dina olika kroppsdelar i tur och
ordning.
Borja fran tarna och arbeta dig hela vagen upp till huvudet — forsok att vara
uppméarksam pa hur du kdnner nér du fokuserar pa de olika kroppsdelarna.

14



Vad ska jag gora om jag behover
ytterligare stod?

Om du har negativa kanslor som har en stor inverkan pa ditt dagliga liv bor du
berdtta om dessa kanslor for sjukvardspersonalen. De kan hjalpa dig vidare till
ratt plats for ytterligare stod.

Manga som upplever problem i sina liv uppsoker radgivning eller andra
terapiformer, daribland bade enskild terapi och gruppterapi. Sddana typer av
stod kan hjalpa vid hanteringen av vissa upplevelser, tankar och kanslor.

En del manniskor vill prata om en svar livshandelse, lara sig nya satt att hantera
problem i ett forhallande eller pd jobbet, eller sd kanske de behdver stod vid
depression eller dngest.” De som lever med cancer kan behdva stod av samma
anledningar, men aven av anledningar som har att gora med cancern.™




Behover jag prata med en psykolog eller psykiatriker?

En psykolog jobbar med att hjalpa manniskor att hantera livets
problem och mentalt lidande pa ett mer effektivt satt. Oftast anvands
samtalsterapi. Psykologer hjalper ménga olika méanniskor med en
mangd olika problem.™

En psykiatriker ar en utbildad ldkare som ar specialiserad pa att hjélpa
manniskor med kanslomassiga sjukdomar och psykisk ohalsa. De
anvander en rad olika behandlingsmetoder, bland annat lakemedel och
samtalsterapi, beroende pa patientens behov.'®

Var och hur hittar jag en sadan specialist?

Fraga din lakare om lokala psykoonkologiska mottagningar och forsok
hitta stod hos patientforeningar.

Vad kan jag forvianta mig om jag traffar en psykolog
eller psykiatriker?

Det beror pa vilken typ av radgivning du far och personen du traffar (dvs.
om det ar en psykolog eller psykiatriker). Naturligtvis beror det dven pa
din egna upplevelser.

Du kan forvanta dig att personen lyssnar pa dina erfarenheter och
hjalper dig att férstd mer om hur du ténker och kanner och hur du kan
hantera dessa tankar och kanslor.”

De flesta som specialiserar sig pa emotionell hélsa tréffar sina patienter
en gang i veckan i ungefar 45—-50 minuter. FOr vissa typer av terapi eller
radgivning behdvs bara nagra tillféllen, medan andra typer kan paga i
flera manader eller &nnu langre.’”

16
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Veckodagbok for Mina kanslor ,

MANDAG ,9' TISDAG

TORSDAG ,9‘ FREDA




Du kan anvanda den har Fraga dig sjalv:
dagboken till att skriva ned

dina tankar och kanslor. P B e

Hur mar jag idag?

Finns det nagot jag kan gora for
att fa mig sjalv att ma battre?
Kan jag satta upp nagra mal for
. mig sjalv idag?

ONSDAG ’9 + Finns det nagon jag kan prata

med om hur jag mar?

‘ Pa kvillen
+ Vilka stunder har fatt mig att ma
bast idag?

Kan jag omvandla nagra negativa
tankar till arliga, uppmuntrande
tankar?

LORDAG ,9' SONDAG ,9‘
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Anteckningar
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Du hittar mer information pa linkarna nedan:

Digestive Cancers Europe:

Digestive Cancers Europes sida "For patients” innehaller
resurser, bland annat patientberattelser, information om
patientrattigheter och en sarskild guide for vardare. Las mer pa
foljande lank: https://www.digestivecancers.eu/patient-voices/

Depression:
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/feelings/
depression-pdg#_AboutThis_T1

Angest och oro:
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/feelings/anxiety-
distress-pdq

Cancerrelaterat PTSD:
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/survivorship/
new-normal/ptsd-pdq
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SHAPE:s styrkommitté:

+ Ordforande: Professor Alberto Sobrero, onkolog, Italien

+ Alexander Stein, onkolog, Tyskland

+ Zorana Maravic, ledare inom patientstod, Serbien

- Sarah Dauchy, psykoonkolog, (psykiatriker med onkologi som specialomréde), Frankrike
+ Claire Taylor, onkologisjukskoterska, Storbritannien

+ Klaus Meier, sjukhusapotekare, onkologi, Tyskland

Mina kanslor-programmet ar en del av SHAPE-initiativet (Support Harmonized Advances for better
Patient Experiences), ett oberoende patientprogram som finansieras av Servier.

Vi vill tacka var partner i patientperspektiv och -insikter — Digestive Cancers Europe (DiCE) — och
dess medlemmar for ett gott samarbete.

Index for SHAPE-broschyrer:

1. Mina kanslor — om att hantera sin emotionella hdlsa med mCRC
2. Mina samtal — om att fa ut mer av samtalen med sjukvardspersonal
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