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INLEDNING

Cancerpatienter och deras nirstiende upplever att det psykosociala stodet ar otillrickligt, bade
under och efter behandling. De efterfrigar ett mer individuellt omhindertagande som ser till hela
deras livssituation.

Ett utvecklat socialt stéd, bade emotionellt och praktiskt, samt samverkan olika myndigheter
emellan kan forbattra forutsattningarna for alla cancerberdrda i alla aldrar att hitta tillbaka till ett
fungerande vardagsliv.

I denna rapport vill vi beskriva Maggie’s Centres 1 Storbritannien och vara tankar kring planering
av en liknande verksamhet 1 Boris.

BAKGRUND

Forstudie

Hilso- och sjukvirdsstyrelsen (HSS) i1 Vistra Gotalandsregionen (VGR) gav 2016 Regionalt
cancercentrum vast (RCC Viist) uppdraget att genomfora en forstudie rorande inrattande av ett
Kraftens hus i VGR. En regional projektgrupp tillsattes som bestod av deltagare frain RCC Vist,
Centre for Healthcare Improvement (CHI) vid Chalmers och Hogskolan f6r Design och
Konsthantverk. Projektgruppen beslutade att férstudien skulle forliggas 1 Boris.

Projektgruppens arbete utgick fran ett livshindelseperspektiv utifrin cancerberérdas situation och
har baserats pa metodik for innovativ tjanstedesign. Designprocessen har utgjorts av upptickt av
behov, definiering, utveckling och genomférande.

Forstudien genomfordes med dtta workshops/fokusgrupper dir patienter, nirstiende, lokala och
regionala politiker samt representanter frin Sédra Alvsborgs sjukhus (SAS), primirvarden, Boras
Stad, Forsikringskassan, Arbetsférmedlingen och civilsamhillet deltog. Genom stor delaktighet
och hog grad av inflytande visade forstudien pa viljan och mdojligheten att integrera resurser som
kan ge kinslomissigt, praktiskt och socialt stoéd for cancerberérda och dirmed forbittra
forutsittningarna for patienter och nirstaende under och efter hela sjukdomsférloppet.

Forstudien avslutades i november 2016 och da uppnaddes enighet kring en verksamhetsmodell f6r
ett framtida Kraftens hus och en lokal projektgrupp 1 Boris bildades. Forstudien presenterades for
HSS 1 december 2016.

Foreningen Kraftens hus Sjuhéarad

Foreningen Kraftens hus Sjuhirad bildades viren 2017 och en styrelse valdes. Styrelsen bestar av
fyra patientrepresentanter, tva foretagare, en regionpolitiker, representanter frin Boras stad, SAS
och RCC Viist.

Styrelsen har under varen arbetat med att undersoka lokaler, soka finansiering och bidragsgivare
samt fOr att bredda natverket. En malsittning finns att invigning av Kraftens hus Sjuhirad ska ske
under 2017.

Styrelsen har funnit en limplig lokal som uppfyller de krav och 6nskemal som finns. Férhandling
pagar om att hyra denna lokal.

HSS har beslutat om att stodja Kraftens hus Sjuhirad ekonomiskt fram till 2020.



Inspirationsférelasning

Rum fér en lakande process

RCC Vist bjod 1 april in till en inspirationstoreldsning Rumz for en likande process. Karin Olsson,
arkitekt pa Link Arkitektur i Stockholm, foreliste utifran sitt arbete med att utveckla vardmiljoer
som kan bidra till emotionellt, socialt och praktiskt stéd till patienter med cancer. Hennes
examensarbete, Supportive Architecture: Spaces for Coping and Recovering, vid Arkitekthogskolan Umea
universitet, beskriver hur arkitektur och rum kan ges en stéttande funktion for patienter med
cancer och deras nirstiende. Karin har pa plats studerat miljoer vid Maggie’s Centres i
Storbritannien och denna referensstudie 4r en del av hennes masterarbete.

"M edXY

Maggie’s Centres finns pa 18 platser i Storbritannien och det forsta Maggie’s startades sin
verksamhet i Edinburgh 1996 med inspiration fran Maggie Keswick Jencks och hennes make.
Maggie var drabbad av brostcancer och dog 1995. Alla Maggie’s Centres dr placerade i anslutning
till storre sjukhus i byggnader som dr designade av ledande arkitekter. De dr ett komplement till
cancervarden med en lugn och avslappnad miljé. Varje detalj i inomhusmiljén dr noga utvald med
syfte att hjilpa patienten i en likande process.

Maggie och hennes make arbetade under hennes sista ar tillsammans med sjukvardspersonal for att
utveckla ett nytt forhallningssitt inom cancervarden. De var 6vertygade om att patienter behéver
information som gor det mojligt f6r dem att ta en mer aktiv del i den medicinska behandlingen.
Patienter behover ocksa fa hjalp att hitta stressreducerande strategier, psykologiskt stod samt
moijlighet att triffa andra méinniskor, som dr i liknande situation, i en avslappnad miljé utanfér
sjukhuset.

Maggie och hennes make anlitade en framgangsrik arkitekt som ritade det forsta Maggie’s i
Edinburgh, de startade en fond for att finansiera bygget och Maggie skrev Blueprint for the centre.
Varje minniska som besokte centret skulle fa hjilp att hitta sin egen vig att handskas med
sjukdomen. Centret skulle kostnadsfritt erbjuda information, psykologiskt stod, kostrad, trinings-
och avslappningsmoéjligheter. (A view from the front line. Maggie Keswick Jencks. 1995)

Arkitekturens roll for méanniskors hélsa

Bide Maggie och hennes make var 6vertygade om att god arkitektur, bade avseende exteriér och
interior, kan ha en paverkan pa manniskors hilsa och ha betydelse for stressnivan hos manniskor.
Pa grund av makarnas uppfattning om arkitekturens paverkan har alla Maggie’s Centres ritats av
framgangsrika arkitekter.

Dokumentet Maggse 's Architectural Brief beskriver vilka rum som ska finnas pa varje centre och hur
de ska vara beskaffade. Kéket ska ha en central placering, det ska finnas ett bibliotek, det ska



finnas samtalsrum och ett rum att dra sig tillbaka till. Nagra aspekter av bade den yttre och inre
miljons utformning har sirskilt patalats i dokumentet:

Huset ska ha mycket ljusinslapp.

Viktigt att kunna se ut frin manga rum — och dven méjlighet att kunna ga ut till en tradgard
eller innergard.

Alla rum ska vara flexibla och kunna 6ppnas upp att anvindas for andra andamal.
Rum f6r konsultationer/samtal ska vara privata och ostérda.

Rummens interior ska férmedla trygghet.

Hemlik atmosfir, men inte ’for perfekt”.

Langa korridorer och skyltar pa dorrar, det vill siga aspekter som paminner om en
institution, ska undvikas.

Tydlig entré som ger ett vilkomnande intryck ska finnas. Nir besékaren kommer in genom
dorren ska hen fa 6verblick av vad som pagar i1 huset. Det stora koksbordet ska kunna ses
fran entrén.

Huset ska férmedla en familjir gemenskap dir besokaren kan delta 1 aktiviteter eller samtal,
gora thé/kaffe, anvinda en dator, lina en bok eller vila en stund.

Byggnaden ska ha en 6ppen planlosning sa att besokaren pa hall kan se vad som pagar i
koket, utan att sjilv behova delta i aktiviteter eller samtal.

Biblioteket ska ha en central plats som kan erbjuda delaktighet 1 avskildhet.

Byggnaden ska fa besokaren att kinna energi och optimism — att livet var mer intressant
nir ett rum limnas 4n innan bes6karen gick in i det.

Det finns en intention att miljon vid Maggie’s Centres ska vara

Modig och sjilvsiker med ocksa lugn och tréstande.

Informell och hemlik men ocksi unik och intressant.

Det ska finnas platser f6r glidje, men ocksd utrymmen dér sorg far ta plats.
Det ska finnas rum fér samvaro men ocksi rum for avskildhet.

“people should not lose the joy
of living in the fear of dying®

MAGGIE KESWICK JENCKS
(1941 - 1995)

STUDIEBESOK MAGGIE'S WEST LONDON

RCC Vist mojliggjorde ett studiebesok till Maggie’s West London i juni 2017 £6r himta inspiration
infér planering en likande verksamhet i VGR. Vi som deltog i studiebeséket representerade bade
patienter, politiker, styrelsen f6r féreningen Kraftens hus och den regionala projektgruppen vid
RCC Vist.



Studiebesoket hade planerats genom gemensamma workshops i Sverige, da frigeomraden
forbereddes i syfte att samla in kunskaper om vad som ar viktigt vid planering av Kraftens hus
avseende interiOr, exterior samt verksamhetens innehall.

Sarah Beard, Maggie s Business Development Director och Tracy Hartis, Maggie s Head of Centre Operations
Jfor England and Wales ansvarade for vart besok, visade runt i lokalerna och berittade om
verksamheten. Vi hade forberett fragor och fick dven tillfille att fora en dialog kring dessa. Vi fick
sedan tillfille att ga runt i huset pd egen hand och dven samtala med volontirer och besokare.

SR I .
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Allman information

Maggie’s West London ir en arkitektriktad orange byggnad som ligger pda samma omride som
Charing Cross Hospital i vistra London, 1 hérnet av en vigkorsning med mycket trafik. Huset ér
byggt 2008. Centret ligger inbaddad i en tridgard som leder besokaren frin sjukhuset via en
stenlagd gang fram till entrén.

Centret dr 6ppet alla vardagar mellan klockan 9.00 — 17.00 och d4 finns biade personal och
volontirer pa plats. Ibland erbjuds gruppverksamhet pa kvillstid och da finns alltid personal
tillgénglig. Varje ar runt jul och nyar stings centret och da sker storstidning och tvitt av mobler
med mera.



Maggie’s West London har cirka 23 000 besokare/ar, cirka 100 personer besoker centret vatje dag.
40 % av besokarna hinvisas till Maggie’s fran sjukvarden, 40 % far rekommendation frin familj
och vinner och 20 % kommer pa eget initiativ. Det krivs ingen remiss for att fa besoka Maggie s
eller fa tillgang till aktiviteterna. Ingen patient nekas tilltride till Maggies. De har en devis: Never say
no, the door is always gpen.

Maggie’s kompletterar sjukvardens medicinska insatser for patienter och erbjuder praktiskt, socialt
och emotionellt st6d till patienter och nirstaende. Sarah Beard uttryckte verksamhetsidén sa har:
Maggie s save the patient’s life from a psychological aspect, and the hospital save the patient’s life from a physical
aspect.

Lokaler

Maggie’s West London bestar av 360 m2 i tva vaningar. Huset har en 6ppen planlésning. Forsta
vaningen dr avsedd for besokare och andra vaningen disponerar personalen f6r administrativt
arbete. Denna planlésning 4r unik for detta center, da det under planeringsfasen fanns en tanke att
just detta Maggies skulle inneha administration och ledningsansvar for fler centra dn det egna.
Eftersom det inte blev som planerat, dr det nu mojlighet dven for besokare att vistas pa detta
vaningsplan.

Det finns ingen reception i huset, nir en besékare kommer in genom entrédorren far hen direkt
uppsikt 6ver koksbord och kéksé. En av volontirerna tar emot och eskorterar besékaren in i
huset.

P4 Maggie s finns innegirdar som ir grona oaser med blommor och trid. Aven utanfér huset har
omgivande tridgard planerat noggrant, sa att besokare kan se ut i tridgarden fran olika rum. Pa
andra vaningen finns en balkong.

Interiéren ir ljus och avskalad med val avvigd belysning. Naturmaterial som trd och sten har
anvints savil i viggar och golv som i mébler och textilier. Det finns eldstad/kamin i nagra rum,
vilket hojer mysfaktorn och gér miljén hemlik.




Rummen ir flexibla och kan anvindas till olika aktiviteter. De stérre rummen har skjutdorrar som
oftast dr Oppna, da det inte pagar aktiviteter dir. Om en dorr ar stingd sa betyder det att det pagar
ett privat samtal i rummet, annars ar alla rum tillgingliga f6r besokarna. Aktivitetsrummen har
ljudkontakt med koket, vilket kan skapa en trygg kinsla av att inte vara ensam.

Platser for avskildhet har skapats trots den 6ppna planlésningen, vilket ger besckaren en mojlighet
att dra sig tillbaka och pa avstand betrakta aktiviteter eller samtal som pagar runt omkring.

Koket har en central plats 1 huset, med en kéksé och ett stort matbord med plats £6r upp till 12
personer. Det finns méjlighet att géra kaffe/thé sjilv. Porslin finns i 6ppna skap.

Det tinns ingen kaffemaskin, micro eller TV 1 huset, inte heller spelas musik i lokalerna annat an pa
de olika aktivitetspassen. Det finns inga klockor pa viggarna och inga skyltar utanfér dorrar till
rummen, och tanken 4r att uppmuntra till kommunikation mellan méinniskor. Man ska fraga vad
klockan dr eller var toaletten ligger — fragan kan bli borjan till ett fortsatt samtal.

I ett rum finns stationdra datorer, som besokarna fir anvinda. Personal eller volontirer kan vid
behov sitta ner med besékaren och hjilpa till att séka information.
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I huset finns flera utrymmen dér det finns broschyrer och bécker relaterat till cancer utifran olika
perspektiv. Vid entrén finns ett hérn med Maggie’s egna informationsbroschyrer och lingre in i
lokalerna finns en hel vigg med informationsbroschyrer fran andra organisationer. Det finns ocksa
ett bibliotek med skonlitteratur, som ér uppskattat av besékarna. Det finns en anslagstavla vid
entrén, dir information finns om veckans aktiviteter vid Maggie’s.

I huset finns tre toaletter, varav ett rum ar lite storre och dir finns en stol. I detta rum finns
mojlighet for personalen att dra sig tillbaka, sitta ner en stund, reflektera, andas ut eller grata. Det
finns ingen dusch 1 huset. Nir fysiskt anstringande aktivitetspass anordnas sd lanar de lokaler i ett
nirliggande gym.

Pa Maggie’s finns “husregler” som alla bér kinna till. Rummen ska aterstillas till ursprunglig
moblering efter olika aktiviteter. Eftersom de olika rummen ska kunna anvindas till olika
aktiviteter efterstrivas att ha relativt flyttbara mébler. En annan regel ar att kuddarna ska ”fluffas”
och filtar ska vikas ihop vid stingningsdags, for att det ska se hemtrevligt ut da centret Sppnar igen
dagen efter.
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Personal
Pa Maggie’s West London finns fem heltidsanstillda personer:

e verksamhetschef, Center Head, som tidigare var anstalld pa onkologiska kliniken pa det
nirliggande sjukhuset,

e psykolog,
o tva Cancer Support Specialist, som oftast dr sjukskoterska med klinisk erfarenhet fran
cancervarden,

e person som ansvarar for sponsring och insamlingar, Center Fundraising Head, och
e arvoderade professionella personer som erbjuder yoga, gymaktiviteter med mera.

Personalen har en professionell grundutbildning for att arbeta inom cancervirden och erfarenhet
av att kliniskt arbeta med cancerpatienter. De har dven vidareutbildning i psykologi, kristeori samt
samtalsmetodik. Viktigt att personalen kan bedéma besdkares olika behov, kan hantera svara
samtal och olika situationer som kan uppsta. Personalen ska vara samtals- och
kommunikationsexperter.

Personalen ska dven ha kunskaper om sambhillets resurser f6r att kunna bedéma och lotsa
bestkaren till ritt instans, exempelvis till sjukhuset eller primirvarden. De ska ocksa kunna
bedéma besokares olika behov av stéd, kunna erbjuda samtal, enskilt eller i grupp eller andra
aktiviteter vid Maggies.

Personalen ir ett starkt professionellt team, som har uppsikt 6ver besékarna och snabbt kan
rapportera vidare nir behov finns. Besokaren ska kinna att hen kan ga till vem som helst i teamet
for att fa information och stod. Personalen upplever att de har tid att fokusera pa varje besokare.

Personalen har inga namnskyltar.

Varje vecka fir personalen handledning av psykolog.

Att hantera svara situationer

e Om personalen identifierar att en besékare har psykiatriska besvir, hjilper de den personen
att fa kontakt med professionella inom psykiatrin.

e  Om en av besdkarna pa centret uppfor sig pa ett sitt som upplevs storande eller
emotionellt pafrestande f6r de 6vriga bestkarna, maste personalen ha kompetens att
bed6ma situationen, hinvisa till annan vardgivare eller eventuellt avligsna besokaren.

e  Om en besokare till exempel pratar om déden sa att andra besokare kinner sig obekvima,
finns en oskriven regel att personalen tar med den besokaren till ett enskilt rum och
forsitter samtalet dir.

e  Om en besokare ir direkt otrevlig eller hotfull uppmanar personalen den besékaren att
limna huset. Om hotfulla situationer uppstar har Maggie s samarbete med
sikerhetspersonal pa sjukhuset, som kan kallas pa, for att fa hjalp att avligsna besokaren.

Volontarer

Det finns en policy pa Maggie's att personer som 6nskar bli volontirer inledningsvis har ett samtal
med centrets verksamhetschef som bedémer om hen ir ritt person. De poiangterar att det ar
viktigt att ritt personer “viljs ut”. Volontarer kan till exempel vara personer som tidigare varit
bestkare pa centret och som lagt sin egen sjukdomstid bakom sig. Det dr ocksa vanligt att tidigare



vardpersonal vill arbeta som volontirer. Volontirerna ska vara professionella och inte prata om sig
sjalva eller om andra besokare.

Nir de som anmilt sig som volontirer blivit “godkinda” fir de genomga en utbildning som bland
annat innefattar Maggie’s grundvirderingar och en genomgang i vilka ansvarsomraden och
arbetsuppgifter som avilar volontirerna.

Volontirernas uppgifter:
e arbeta med praktiska saker sisom exempelvis halla iordning i kéket och tomma
diskmaskinen,
e ta emot besdkare och hilsa dem vilkomna,
e géra reklam for centret och
e hjilpa till med insamlingsinsatser av pengar till centret.

Det finns volontirer som har professionell kunskap exempelvis sjukvardspersonal och som arbetar
gratis pa centret. En tridgardsmastare arbetar som volontir och skoter traidgarden utanfér och
innergardarnas planteringar.

Béde personal och volontirer har uppsikt 6ver vem som stiger in genom ytterdorren, eftersom de
vet att det dr svart for minniskor att komma dit f6r forsta gangen. Da en besokare kommer f6r
forsta gingen hilsas hen vilkommen av en volontir/personal och visas runt. Sedan erbjuds
besckaren ett individuellt samtal med Cancer Support Specialist, som informerar om aktiviteter pa
centret och bedémer behov av stod. Pa Maggie’s kallas detta f6r inskrivningssamtal.

Nir volontirerna arbetat pd centret i tre manader gors en utvirdering tillsammans med
verksamhetschefen. Biade volontiren sjilv och personalen utvirderar hur de tycker att volontiren
fungerar, och 6verenskommer om eventuell fortsattning,

De professionella pa Maggie’s dr medvetna om de utmaningar som det innebdr att ha volontirer i
verksamheten och de har en tydlig strategi kring volontarverksamheten. Regelbundna
utvirderingssamtal dr en strategi.
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Aktiviteter

Kéarnverksamhet
Kirnverksamheten vid Maggie’s Centres bestar av socialt, praktiskt och emotionellt st6d som

erbjuds av professionell personal. Varje enskilt Maggie s organiserar verksamheten utifran de
behov som finns lokalt dir centret ligger. De anpassar sina aktiviteter efter schemat pa sjukhuset,
exempelvis om sjukhuset har en prostatacancermottagning en specifik dag, sa har Maggie’s en
Oppen grupp for dessa patienter samma dag. Ett nytt center har tre dr pa sig att komma igang med
sin kdrnverksamhet, eftersom de kan behdva tid f6r att utveckla denna verksamhet och anstilla ritt
personal, som uppfyller de krav som det innebir att ge socialt, praktiskt och emotionellt stod.

Pa Maggie’s hemsida finns aktiviteter som ticker patientens resa fran diagnos till dtergiang till
arbete, samt palliativ vard, déd och sorgebearbetning f6r nirstaende. Exempelvis da patienten ska
pabotja cytostatikabehandling erbjuds pre-therapy-talk. 1 botjan sags dessa program som delsteg i en
storre process, men i realiteten har det visat sig vara mer integrerat i hela processen och liknar
cirklar som delvis 6verlappar varandra.

Alla aktiviteter pa Maggie’s Centres dr kostnadsfria. De flesta aktiviteter som anordnas ar
gruppaktiviteter. De erbjuder dven individuella samtal mellan personal och besokare. Aktiviteterna
leds av Maggie’s personal eller inhyrda konsulter, ibland tillsammans med volontirer och besokare.
Alla besokare dr forsakrade da de deltar i aktiviteter inom verksamheten.

Olika typer av gruppaktiviteter som erbjuds:

e Workshop med teman som exempelvis
o Hairloss-workshop,

Nutrition-during-treatment-workshop,

Look good and feel better,

Going-back-to-life-group,

Back-to-new-normal-group,

o Going-back-to-work-group.

o Expressive Art Group — malargrupp.

o Support-groups — samtalsgrupper som fokuserar pa att lira deltagaren att hantera situationen
och ge emotionellt stod.

o Drop-in-relaxation - gruppaktivitet med fokus pa avslappning. Denna aktivitet behéver inte
bestkaren anmala sig till i f6rvig, utan det dr en drop-in-verksamhet. Detta dr den
populiraste aktiviteten, och enligt personalen ocksa den aktivitet som dr mest kraftfull.

e Bokningsbara aktiviteter typ pilates, dir ar antalet deltagare dr maximerat.

e Samtalsgrupp for férdldrar med fokus pa att kommunicera med barnen i familjen om
fragor kring foralderns sjukdom, behandling, prognos med mera.

o Family-sessions — familjesamtal dir bade vuxna och barn i familjen deltar, for att tillsammans
samtala om situationen 1 familjen.

e Samtalsgrupper for par.

e Tonars-grupper.

e Aktiviteter med fokus pa olika former av motion. Dessa aktiviteter halls pa centret eller pa
ett narliggande gym, som de har samarbete med. De har dven aktiviteter utomhus till
exempel promenadgruppert.

O O O O
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TIMETABLE OF ACTIVITIES, COURSES AND GROUPS AT MAGGIE™S LONDON

{Orange bulding with the white roof based in the grounds of Charing Cross Hospital) Telephone: 020 7386 1750, Www.maggiescentres.org
Please check with the support toam that courselactivity is taking place as scheduled. (8) Booking necessary

I Monday | Tuesday _ Wednesday _____ Thursday Friday
Individual S&in & Nadl care () §Yoga (8) Yoga (8) pressive Art Group
(Montily 1™ Morday) 1000 ~ 11:00 Young Women's Support Group | 10,00 - 11:00 1000 -12:00
10:00-14 00tws 3 month course =) 3 month course
e — L 10161130
uerison tross Mansgemont Coarse Currently on bold for recruitment lo's Walk (1) Advan
11:00. 1300 {8) 11,00 1300 Please registar your intecest :‘O.gg— 14.00 Juew H‘wm.mm“'
3 week couse June 8% - July 1% Muels svery a0 woehs
June u:‘ 19" 2% Chinsss Cancer Notwarking
July 17" 245 v Brain Twmour Support group Group
(8} 10,30-13.00 Maggon'
Dietary Influences on Monttvy. 2™ Tuesday) Finding Yoar Volce m:; 35 Em:u‘?q
Menopausal Symrto«u 1300 - 4415 Maggie's Chowr {no esgmtionce 13:30Lunch
Workshop (8) 18% May, 11:00. nocessary) Nordic Walking (8) 14:00-15:00 Retaxabion
1400 ?roo%mm‘:ouwonowup 1530 - 16:30 14.00-15.00 (3 month course)
4:00 - 15
F Halr Loss Suppost with Dropin Mindfulness Practice Exprossho Art Growp
HeadWrappers (B) | Nordic Walking - Begioners () | 15:00. 18:35 Wellbeing Group for Digostive lJm-timM -
11301330 14.00-15.000ws Currensly on (Monshly 3™ Wednesday) Cancors
22™ May, 26" June hold, dus to restart in June 17 May, 21" June time changed | 14.00-14.45
| 10 2-3pm, Monnly, 1% pekly Breast
Prostate Sepport Gentle Exercise Session (] e T T ~ Saminar (B)
Group (8) | 1515 - 16.00 1330-1420
(Monthly, 1% Monday) Mindfulness Course Wallbeing & Recovery post
l 11451300 Loak Good Feel Botter (8) 18:00-20:00 treatomsant Workshop (B) (Moothey
ol (Morly, 4™ Tussday) Sweek counse, daes TRC 2 Thursdry)
| Tai Chi () 14:00 ~ 1600 Planse rogister intevest for next 14.00-16.30
14:30 - 45:00 course, 8% June
| 3 month course K beginness
Bladder Cancer Support Group
Living Witk and Boyond (Monitty, 4™ Wednesday) LIPS. Laryngectomy Networking
Proatate Canter Course (8) 15:00-16:30 Growp
| & wewk supportive and psycho- (Every two mons, Lest Thursday)
CACHBONN COrLe 13001416
16:00-18:30 25™ Moy, 22 Juty
| Ploase toghter your intarest for Young Wamen with Ovarian
the et coume Cances Group
(Every two monttu, 1% Wodnmaday) | Clic @Maggie's
t‘ Where Now? {B8) 1830 - 20:30 Young Persons Support Group
T weak post fmatmint sod moving (Monthly, 2™ Thursday)
o 17,
17:30 20:30 15 Moy
% Juns - 17" July

Det fanns en ide” om att f6lja upp besokarens vilmédende/vilbefinnande innan respektive efter
deltagande i gruppaktivitet, s.k. Annual Audit. Denna typ av utvirdering har visat sig svar att

genomfora.

En 16rdag varje manad 4r det 6ppet hus pa Maggie’s i syfte att marknadsfora verksamheten
gentemot allminheten och presumtiva besokare eller sponsorer.

Kitchen day event ir en aktivitet som erbjuds, ddr en privatperson bjuder in till samkvdm runt sitt
koksbord. Besokare erbjuds mat eller fika, som de fir betala fér, och pengar doneras sedan till
Maggie’s.

Personalen pa Maggie’s nekar aldrig nagon besoker att komma till verksamheten. Nar personalen
bedémer att en besdkare behéver limna verksamheten vid Maggie’s fOr att aterga till det vanliga
livet, forsoker de motivera att exempelvis besoka det lokala gymmet istallet for att komma till
centret och deras aktiviteter. Personalen berittar att det inte ar helt litt att slussa besékare vidare,
men de forsoker pa ett rakt och hovligt sitt tala om att det kanske dr dags att limna plats at nya
bestkare som kan vara i stérre behov av att delta pd aktiviteter. Det dr viktigt att dessa samtal skots
av professionella, som har en skolning i att avsluta kontakter nir det bedémer att det ar dags. Det
ir en utmaning att fa besokare att limna centret och ga vidare i livet.

Aktiviteter riktade mot barn och ungdomar
Maggie’s West London erbjuder inte aktiviteter for cancersjuka barn eller barn som nirstaende,

eftersom det finns andra organisationer som arbetar med denna typ av stod. De erbjuder dock
aktiviteter fOr fordldrar 1 syfte att de skall kunna samtala med sina barn om férilderns sjukdom,
vilket ger indirekt stod till barn. De erbjuder ocksa aktiviteter for hela familjen, dir barnen ir en

del, exempelvis gruppsamtal f6r familjer.
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Barn och ungdomar kan ocksa komma som besokare till Maggie s tillsammans med sina foraldrar.

Maggie’s anordnar ibland Kids day s, en specifik aktivitet som vinder sig till barn och unga vars
torildrar har cancer. En aktivitet kan till exempel vara att tillsammans beséka sjukhuset f6r att se
hur det ser ut och fungerar dir.

Stad till HR-avdelningar

Maggie’s West London anordnar informationsméten som specifikt vinder sig till HR-ansvariga vid
de stora foretagen i omradet. Vid dessa moten ges information om hur det 4r att vara cancerpatient
och allminna fakta om hur olika cancerbehandlingar kan paverka patienter. Sirskilt patalas vilka
olika behov patienter kan ha vid atergang i arbete och pa arbetsplatsen.

Besokare kan fa hjilp av personalen att samtala med arbetsgivaren infor atergang i arbete. Det
finns dven gruppverksamhet sasom Gozng-back-to-work-group, for att 6vergangen till arbete ska
underlittas. Besokare uppskattar att fa hjilp med kontakten med arbetsgivaren.

Personer som Maggie’s har svart att na ut till

Maggie’s har svarigheter att na ut till vissa etniska grupper, vilket kan bero pa att det inom vissa
kulturer kan vara tabu att prata om cancer. Personer fran dessa etniska grupper soker sig inte aktivt
till Maggie’s verksamhet, eftersom den dr cancerprofilerad.

Samarbetspartners

Det ar i regel ett sjukhus som tar initiativ till att bygga ett nytt Maggie’s Centre. Sjukhuset donerar
mark dir centret kan byggas. Varje Maggie’s har dirfor ett nira samarbete med det nirliggande
sjukhuset och personal rekryteras oftast darifran. Det dr en fordel att rekrytera personal frin
sjukhuset da medarbetaren pa sa sitt har erfarenhet av att arbeta med cancervard, vet nar och hur
behandling sker inne pa sjukhuset samt har kontaktytor dar.

Aktiviteter pa Maggie’s samordnas med sjukhusets schema. Om sjukhuset har mottagning for
exempelvis brostcancerpatienter pa tisdag morgon, kan det intilliggande Maggie’s planera for
aktiviteter f6r denna patientkategori samma dag. Stédperson fran Maggie’s kan, om patienten vill,
vara med pa besok som patienten har med likare pa sjukhuset. Det finns dven mojlighet £6r
sjukhusets likare att ha moten med patienter pa vissa Maggies.

De flesta besokare till Maggies har fatt information om verksamheten fran personal pa sjukhuset
och blivit rekommenderade att besoka centret.

Sjukhusets personal har tillgang till Maggie s lokaler, som kan anvindas f6r konferenser och kurser
pa den tid centret dr stingt.

Maggie’s West London har relativt nyligen borjat samarbeta med primirvarden, som ocksa limnar
information och rekommenderar patienter till Maggie’s.

Finansiering

Sjukhuset donerar mark nir ett nytt Maggie’s Centre ska byggas. Kostnad for att bygga ett center
ar cirka 3 miljoner pund (31 miljoner SEK) och driftskostnaden uppskattas till 500 000 pund/ér
(5,2 miljoner SEK). Maggie’s Centres far inga ekonomiska medel fran National Health Service eller
andra offentliga myndigheter. Ett fatal kapitalstarka sponsorer gir in och donerar pengar till
nybyggnationen. Driftskostnader kommer fran vilgérenhetsbidrag fran flera mindre sponsorer.
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En av de anstilld pa Maggie’s har som huvudarbetsuppgift att samla in pengar till verksamheten,
bade sponsring och andra typer av insamlingar, Center Fundrazsing Head. Besokare, bade patienter
och nirstaende, kan hjilpa till med att samla in pengar. Detta dr en verksamhet som kan utvecklas
ytterligare 1 framtiden.

Det ar relativt vanligt att tidigare besokare testamenterar pengar till Maggie’s, manga uttrycker att
de vill ge tillbaka nagot eftersom det uppskattat verksamheten. Testamentsgavor ansigs kunna vara
en storre inkomstdel om man hade valt att aktivt arbeta med detta.

Om de far gavor som inte passar in 1 lokalerna eller verksamheten, tackar de far gavan och lottar
sedan ut den eller startar en auktion.

Marknadsforing

Maggie’s Centres har inte nagon stor budget f6r marknadsforing, utan de forlitar sig pa att deras
goda rykte sprids frin person till person. Det vanligaste ér att sjukhus eller narstiende
rekommenderar patienter med cancer och deras nirstiende att besoka Maggie’s.

REFLEKTIONER

Lokaler

Kraftens hus Sjuhirad kommer inte att bygga ett eget hus och kan darfor inte paverka
arkitekturens exterior. Féreningens verksamhet kommer att starta 1 befintliga lokaler, som kommer
att renoveras efter vara 6nskemal. Maggie s Architectural Brief kan ge oss vigledning vid planering av
interioren. Det finns idag tankar pa att vi ska utforma Kraftens hus Architectural Brief, som kan
anvindas vid planering av nya Kraftens-hus-verksamheter. I detta dokument kan beskrivas vilka
rum som ska finnas i verksamheten och hur dessa ska vara beskaffade samt tankar kring interiéren.
I Kraftens hus ska koket ha en central placering eftersom det dr en samlingsplats for besdkare. Det
skall finnas samtalsrum 1 lokalerna for att besokare ska kunna foéra samtal med professionella pa en
avskild plats. Det ska dven finnas rum dit bes6kare ska kunna dra sig tillbaka och vila, om behov
finns. Aven ett bibliotek med bade bécker och broschyrer ska finnas.

Viktigt att beakta vid planering av lokalerna f6r Kraftens hus Sjuhirad:

e Akustiken i lokalerna bor aktivt beaktas. Samtal ska kunna foras pa olika platser i lokalerna
utan att det blir f6r hog ljudniva.

e Anslagstavla och/eller hylla i anslutning till entrén bor finnas, dir informationsmaterial och
broschyrer kan finnas.

e Stort koksbord med plats for 12 — 14 personer.

e Bekvima sittplatser som solitrer, sd att besdkare kan betrakta pagiende verksamhet pa hall
eller reflektera.

e Dator ska finnas som kan anvindas av besdkare.
e Dator som kan anslutas till projektor samt filmduk bor finnas.
e Miljon ska inte piminna om sjukhusmiljon, den ska vara hemlik men lite mer unik.

Kraftens hus Sjuhirad kommer, till skillnad fran Maggie’s, att vinda sig bade till cancersjuka barn
och barn som nirstiende, darfér kommer planering av miljon och inventarier formas efter alla
aldersgruppers behov. En TV bor finnas i Kraftens hus, som exempelvis tonaringar kan anvinda
f6r filmkvillar.

17



Blivande verksamhetschef for Kraftens hus bor tidigt initiera husregler som kan vara vagledande
for bade personal, volontirer, besckare och andra som kommer att anvinda lokalerna.

Skriftligt informationsmaterial om olika cancerformer och olika aspekter av cancer ska finnas i
lokalerna. Inventera vad det finns f6r material i Sverige férutom Cancerfondens. Pa Maggie’s
anvinds informationsfoldrar frin Macmillan Cancer Support (https://www.macmillan.org.uk/ ).

Personal

Att anstilla professionell personal pia Kraftens hus kommer att bli avgérande f6r verksamhetens
utveckling. Kan vi avtala med Sédra Alvsborgs sjukhus (SAS) att de “lanar ut” en kurator, dietist,
arbetsterapeut eller sjukgymnast for att utfora vissa timmat/aktiviteter?

Personal kan ocksa arvoderas for att utfora vissa specifika aktiviteter.

Volontarer
Volontirer, som arbetar ideellt i verksamheten, kommer att behévas 1 Kraftens hus Sjuhirad.
Viktiga aspekter att arbeta vidare med:

e Uppdragshandling bor formuleras, om vad som férviantas av volontirerna och vad de inte
ska ge sigin i.

e Blivande volontirer ska intervjuas och godkinnas, f6r att limpliga personer ska fa
uppdraget att arbeta ideellt i verksamheten.

e Introduktionsutbildning ska utformas for att volontiren ska fa en orientering om sitt
uppdrag och Kraftens hus viardegrund.

e Professionella personer kan ocksa arbeta ideellt i verksamheten med specifika aktiviteter
exempelvis yoga.

Aktiviteter

Kraftens hus inriktning, kirnverksamhet, grundliggande virderingar och 6ppettider maste
diskuteras i styrelsen fran start. Ska kirnverksamheten likna den som erbjuds pa Maggie’s, det vill
sdga socialt, praktiskt och emotionellt stod? Det dr dock viktigt att vi inte skapar aktiviteter som tar
éver det ansvar som SAS har for cancerrehabilitering.

Pa Maggie’s finns speciella aktiviteter utformade utifran befolkningsstrukturen i lokalsamhillet
runt sjukhuset. Till Kraftens hus 1 Boras ir alla cancerberérda vilkomna, oavsett kulturell eller
religios bakgrund.

Besokare till Kraftens hus behéver inte delta i aktiviteter, utan de ska ocksd kunna komma till
lokalerna for att dricka en kopp kaffe/thé och méte andra besokare som de kan dela sina
erfarenheter med runt koksbordet.

Samarbetspartners

Kraftens hus vill ha ett nira samarbete med SAS och vara ett komplement till de aktiviteter i
cancerrehabiliterande syfte som erbjuds pa sjukhuset. Kraftens hus ska vara en motesplats, vid
sidan av sjukhuset, dit man som besékare kan komma och delta i aktiviteter eller for att triffa
minniskor 1 samma situation.

Vid motet med féretridare f6r Maggie s lyfts den tita samverkan med sjukhuset upp som centralt i
deras verksambhet, dd de tar 6ver all cancerrehabilitering eftersom detta inte erbjuds pa sjukhuset.
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Vi diskuterade, efter studiebesoket, om vikten av att ha gemensam workshop med foretridare for
SAS om hur samarbetet kan utvecklas, tjainsteerbjudanden, lokalutnyttjande med mera

Vi 6nskar dven utveckla samarbetet med primarvarden.

Maggie’s fungerar inte som en arena eller métesplats f6r andra samhalleliga aktorer eller ideella
foreningar/organisationer. Kraftens Hus har som tanke att integrera samhilleliga resurser som ér
relevanta for cancerberorda och efterstriavar en dubbelriktad nytta med centrala organisationer som
till exempel SAS, Primirvarden, Forsikringskassan, Arbetsférmedlingen och kommunerna i
Sjuhirad. Kraftens Hus kan pa s vis erbjuda mer stoéd och aktiviteter utan att nédvandigtvis ~dga
resurserna” sjilva. Liknande tankegangar syns inte pa Maggie’s.

Kraftens hus tinker ocksa samarbeta med patientféreningar sasom Brostcancerféreningen Viola,
ProLiv Vist, Ung cancer och Borasgruppen f6r Barncancerfonden Vistra.

Finansiering

Efter studiebesoket kinns vér intention att finansiera verksamheten pa Kraftens hus via sponsring
fran niringsliv, bidrag frain VGR och kommunerna, stipendier, fonder och medlemsavgifter helt
ritt. Att arbeta mer mot avtalsskrivande aktorer/organisationer avseende ekonomiskt stod ger
sannolikt mer ”return on investment”’.

Kraftens hus Sjuhirad kommer inte aktivt arbeta med att fa personer att testamentera pengar till
verksamheten, diremot mottages girna testamentsgavor om de pd eget initiativ vill skinka pengar.

Vi vill bjuda in lokala begravningsbyrier for att informera om att méanniskor i samband med
begravningar kan ge en minnesgava till Kraftens hus. Vid mottagande av minnesgavor ska vi
sammanstilla ett minnesblad 6ver samtliga gavor och eventuella hilsningar, som kan skickas till
familjen via begravningsbyran. Swish och bankgiro finns redan for detta indamal.

Marknadsfdring

Vi miste aktivt arbeta med en kommunikationsplan dir vi planerar olika aktiviteter for att
informera om Kraftens hus och dess verksamhet. Vi vill kommunicera var verksamhetsidé bade till
cancerberdrda, offentliga aktorer och civilsamhallet.

Informationsmaterial om Kraftens hus Sjuhirad ska finnas pa alla sjukhusets avdelningar och
mottagningar dit cancerpatienter kommer. Ska ocksa finnas inom primirvardens mottagningar i
Sjuhirad.

Global network

Maggie’s Centres finns pa 18 platser 1 Storbritannien. Det finns ocksa center i Barcelona, Tokyo,
Hong Kong och haller pa att etableras i Norge och Holland. Maggie’s Network ir ett globalt
niatverk for Maggie’s Centres utanfor Storbritannien.

Foretradarna for Maggie’s dr 6ppna for officiellt eller inofficiellt samarbete med Kraftens hus.

SLUTORD

Vi vill applicera de lirdomar som vi tagit med oss fran Maggie s West London for att skapa en
motesplats f6r alla cancerberérda 1 Sjuharad. Viktiga nycklar vi tar med oss 1 planeringen ar att
skapa en verksamhet som bygger pa 6ppenhet och professionalitet samt betydelsen av att formedla
en kinsla 1 huset som 4r vilkomnande och varm.

19



Milsattningen med Kraftens hus verksamhet ar att forbattra forutsattningarna for patienter och
deras nirstiende under hela cancerprocessen, hjilpa dem att bli bittre rustade infor olika
situationer som kan uppsta och dven skapa forutsittning for att aterga till vardagslivet.

Adjusting to life after
cancer

“Cancer hijacks your life and drops

you into a situation where you have

to learn a new language. Having a

Centre within easy reach has been
vital in helping me cope.”

Rani, Maggie's West London

Bild lanad fran https://www.maggiescentres.org/
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Regionalt cancercentrum vast ar ett samarbete mellan Véastra Gétalandsregionen och Region Halland.
Vi arbetar for en mer patientfokuserad, jamlik och effektiv cancervard genom samverkan och larande.
www.rccvast.se
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