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Rehabilitering - en viktig
del av cancerbehandlingen!

Kartlaggning och nulagesbild av cancerrehabiliteringen i Sverige
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Sammanfattning

Denna rapport visar att cancerrehabiliteringen i Sverige 6ver lag fungerar daligt. Generellt
tycks de mer basala rehabiliteringsbehoven tillgodoses genom kontaktsjukskoéterskor,
kuratorer och dietister. Det finns ocksa eldsjalar inom cancervarden som tycker att
cancerrehabilitering ar viktigt och far den att fungera val pa vissa stallen. Patienter som
sjalva ar kunniga, palasta och har férmagan att vara padrivande tycks samtidigt fa den
"basta” cancerrehabiliteringen.

Daremot saknas en grundlaggande struktur for ett aktivt och strukturerat arbetssatt

med beddmning av rehabiliteringsbehov i enlighet med det nationella vardprogrammet

for cancerrehabilitering. Ibland finns inte formella dokument och riktlinjer om hur
vardprogrammet ska tilldmpas pa regional niva. Utvardering och uppfdljning av
cancerrehabiliteringens kvalitet brister ocksa. Det gor att det inte med sakerhet gar att
veta vad som behoéver forbattras for att cancerrehabiliteringen ska vara av god kvalitet och

komma alla cancerpatienter till del pa ett likvardigt satt.

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering behéver omsattas i praktisk
handling pa bred front inom cancervarden, i konkreta rutiner och arbetssatt. D& skulle
cancerrehabiliteringen kunna komma in i ett tidigt skede och ocksa ses som en sjélvklar del

av cancervarden genom hela vardprocessen.

En nyckel ar da att rehabiliteringsfragor blir en del i samtalet mellan patient, narstaende,
behandlande lakare och kontaktsjukskoterska redan under utredningsfasen eller
diagnosmotet. | det arbetet skulle dven ett utvecklat samarbete med patientforetradare
kunna vara en viktig nyckel. Det galler bade i det mer formella arbetet med
tillampningsdokument och riktlinjer saval som genom arbetsgrupper och i battre
forutsattningar att omsatta goda idéer i praktisk handling.

Det finns mycket att vinna pa forbattrad cancerrehabilitering genom hela vardprocessen.
Bade i form av forbattrad livskvalitet och behandlingsresultat for den som drabbas av cancer
och i minskade vardkostnader fér samhallet.

| sparen av Coronapandemin har behoven av cancerrehabilitering vuxit sig annu stérre och
mycket fokus ligger pa detta viktiga omrade inom cancervarden. Det ar ett av skalen till att

denna rapport tillkommit.
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Rapportens utgangspunkt

Denna rapport ger en aktuell 1agesbild av hur cancerrehabiliteringen ser ut i Sverige.
Lagesbilden bygger pa en fordjupad kartlaggning med utgangspunkt i det nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering (RCC, 2019; 2021). Cancerrehabilitering ar ett
komplext och brett begrepp som innefattar manga olika stddjande insatser, som ocksa kan
variera. Kraven pa insatserna ar hogt stallda:

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera

de fysiska, psykiska, sociala och existentiella foljderna av

cancersjukdom och dess behandling. Rehabiliteringsinsatserna

ska ge patient och nérstaende stéd och forutséttningar att leva ett
sa bra liv som méjligt (RCC, 2021, s. 9).

| det nationella vardprogrammet delas cancerrehabilitering in i tre faser (se figur 1). Pa senare
tid har mer och mer intresse riktats mot den forsta fasen som omfattar det tidiga férebyggan-
de st6éd som bér komma in redan i utrednings- och diagnosstadiet. Betoningen ligger da pa
att varden ska bedoma "fysisk formaga, nutrition, psykosociala aspekter samt levnadsvanor:
tobak, alkohol, fysisk aktivitet och matvanor” (RCC, 2021, s. 23). Syftet &r att bade informera
och planera rehabiliteringsinsatser i samrad med patienten for att fa sa bra effekt av behand-
lingen som mdjligt och samtidigt minska risken for komplikationer (RCC, 2021).

Den andra fasen tar vid nér cancerbehandlingen startar. Den innebéar att rehabiliterings-
behoven bor beddomas igen och darefter, vilket ocksa illustreras i figur 1, aterkommande,
inom ramen for det som kallas tidig och akut rehabilitering. Det viktiga ar att brett bedéoma
behov av stdd, till exempel genom att cancerpatienter far géra halsoskattningar.' Enligt
vardprogrammet bor rehabiliteringsbehov sarskilt bedémas ”i samband med inledning och
avslutning av behandling och vid férandringar i sjukdom eller behandling” (RCC, 2021, s. 11).

1 Se exempel har: https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/rcc-uppsala-
orebro/rehabilitering/halsoskattning-for-cancerrehabilitering-160504-version-2.pdf.
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Figur 1. Cancerrehabiliteringens roll genom vardprocessens olika faser.

TIDIG OCH AKUT
UTREDNING REHABILITERING REHABILITERING EFTER BEHANDLING
Bedémningar l l l l l l >

Utredning Diagnos och Uppfdljning Eventuell Eventuell
(SVF) A behandling kronisk fas palliativ fas

Aterfall, ny cancerdiagnos eller annan sjukdom

Ny rehabiliteringsprocess

Kélla: Férenklad bild utifran RCC, 2021, s. 15.

Den tredje fasen handlar om rehabilitering nar cancerbehandlingen har avslutats
(rehabilitering efter behandling).? Har handlar det om att patienter som ar fardigbehandlade
ska fa tillgang till cancerrehabilitering for kvarstaende problem, sena effekter eller f6ljd-
sjukdomar, som kan finnas kvar lange eller till och med vara bestaende (RCC, 2021).

Det ar alltsa viktigt att se cancerrehabilitering som nagot dynamiskt och féranderligt och som
en naturlig del av cancerbehandlingen. Det synsattet har varit den viktigaste utgangspunkten

for kartlaggningen i denna rapport.

2 | figur 1 illustreras aven att patienter som eventuellt gar in en kronisk eller palliativ fas, behdver utredas igen med
avseende pa behov av rehabiliterande insatser och stod.
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Om kartlaggningen

Bilden av hur cancerrehabiliteringen fungerar i Sverige baseras pa en fordjupad kartlaggning
dar en enkatundersdkning och intervjuer utgor stommen. En viktig utgangspunkt ar, som
redan namnts, det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. | synnerhet synen pa
cancerrehabilitering som nagot som ska genomsyra hela vardprocessen (jmf. figur 1 ovan)
och de kvalitetsindikatorer som lyfts fram (RCC, 2019).3

Enkater med utgangspunkt i vardprogrammet for cancerrehabilitering fran 2019 gick till bade
regioner och RCC. Darutéver har fem foretradare for patientféreningar och tva processledare
for cancerrehabiliteringsfragor inom RCC intervjuats (se vidare i bilaga 1 och 2).

Atta regioner svarade pa enkéaten. Den bild som framkommer fran regionernas sida backas
upp av enkatsvar och intervjuer med RCC Mellansverige, Sydost, Vast och Syd. Svaren fran
regionerna och RCC drar at samma hall.

Diagram 1. Vilka regioner som tillhér vilket RCC samt vilka regioner som
har svarat pa enkétundersdkningen. De regioner som har svarat &r de
ménstrade (med prickade) ytor.

l RCC Norr

RCC Mellansverige
M RCC Stockholm-Gotland
B RCC Sydost

RCC Vast

M RCC Syd

Kalla: RCC och enkéatundersokning regioner.

3 Kartlaggningen genomférdes hosten 2020, vilket innebar att enkét- och intervjufragor utgar fran den version av
vardprogrammet som da gallde (RCC, 2019). Resultatet av kartlaggningen relateras darfor till den versionen.
Fran februari 2021 galler dock en uppdaterad version av vardprogrammet fér cancerrehabilitering. | det nya pro-
grammet har bland annat kraven pa kvalitetsarbete gallande cancerrehabilitering hojts (se RCC, 2021, kapitel 20).
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Det som framst ligger till grund for lagesbilden ar just enkatundersokningen och intervjuerna.
Denna backas samtidigt upp av RCC Vasts stora kartldaggning om cancerrehabilitering (2019),
ett RCC-webbinarium om cancerrehabilitering i november 2020, Brostcancerférbundets och
Cancerfondens rapport om cancerrehabilitering for brostcancerpatienter (2021) samt RCC

Vasts handlingsplan for utvecklad cancerrehabilitering i Vastra Gétaland (2021).

Den aktuella Iadgesbilden

Den aktuella lagesbilden av cancerrehabiliteringen i Sverige ar nedslaende. Mycket talar
for att det ar de patienter som sjélva ar kunniga och palasta samt har férmagan att vara
padrivande, som far den "basta” cancerrehabiliteringen. Det tycks ocksa finnas eldsjalar
inom varden som tycker att cancerrehabiliteringen ar viktig och far den att fungera val for

patienterna pa vissa stallen.

Den sammanfattande slutsatsen kan inte bli annat an att det inom cancerrehabiliteringen
finns 6ar som innebar cancerrehabilitering av god kvalitet. Men bristerna pa system-
och strukturniva ar sa stora och genomgripande att de éverskuggar och dominerar bilden

av laget.

Det innebar att det finns stora utmaningar nar det galler cancerrehabiliteringen i Sverige. Det
handlar bade om brist pa politisk styrning nationellt och regionalt, om bristande resurser och
att behoven av cancerrehabilitering varken synliggérs eller foljs upp sa att det gar att fa en
helhetsbild av laget.

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering ar bra.* Det svara tycks vara
att omsatta det i praktisk handling, konkreta rutiner och arbetssatt pa bred front inom

cancervarden. Det ar det arbetet som maste ta vid.

Grundstrukturen brister

® Det har avsnittet visar att det ibland saknas formella dokument som handlar om hur
det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering ska tillampas pa regional niva.
Riktlinjer och organisation for langtidsuppfoljning av rehabiliteringsbehov saknas i annu

hdégre grad.

® Avsnittet visar ocksa att utvarderingen och uppféljningen av cancerrehabiliteringens
kvalitet ar bristfallig. Det gor att det inte med sé@kerhet gar att veta vad som strategiskt
och systematiskt skulle behéva forbattras for att cancerrehabiliteringen ska halla en
god kvalitet.

Regionerna bor enligt det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering ha dels ett
dokument for hur programmet ska tilldmpas i regionen, dels riktlinjer och organisation for
langtidsuppfoéljning av rehabiliteringsbehov. For RCC géaller endast bor-kravet det regionala
tillampningsdokumentet (RCC, 2019).

4 Observera att detta kapitel framst bygger pa version 2 av det nationella vardprogrammet (RCC, 2019). Den nya
versionen (3.0) kom i anslutning till att kartlaggningsarbetet avslutats.
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Av de atta regioner som har svarat pa enkaten uppgav halften (fyra) att de inte har ett
tillampningsdokument fér regionens cancerrehabilitering. An farre svarade att de har riktlinjer
och organisation for langtidsuppfdljning, det vill sédga fér rehabiliteringsbehov som kan finnas
eller uppsta efter avslutad cancerbehandling. Enkatsvaren fran RCC:s sida sager att det
finns dokument for den regionala tilldmpningen inom RCC Mellansverige, Sydost och Vastra

Gotaland medan det finns en osakerhet kring om det finns inom RCC Syd.

Det finns alltsa brister i det mer formella, som handlar om att det nationella vardprogrammet

for cancerrehabilitering bor brytas ned till cancerrehabiliteringsverksamhet pa regional niva.

Enligt det nationella vardprogrammet gar det inte heller att via de kvalitetsregister som

finns inom canceromradet, belysa rehabiliteringsaspekter. Programmet sager darfor att
regionerna bor goéra "nagon form av matning eller registrering” for att sdkerstalla god kvalitet
(RCC, 2019:55). Den enkatfraga som stélldes till regionerna kring detta 16d: "Hur mats

och féljs kvaliteten pa cancerrehabiliteringen upp i er region? Beskriv kort er metod, vilka

kvalitetsmatt och liknande som ni anvander.”

Det finns helt klart brister i vad som gar att f6lja upp likval som det finns skillnader i vad

som foljs upp (se tabell 1). Region Jonkdping och Skane mater exempelvis bland annat

hur stor andel av patienterna som har kontaktsjukskoterska och Min vardplan. Region
Jamtland-Harjedalen mater, utdver detta, ocksa hur manga som har rehabiliteringsplan och
behovsbeddmning med halsoskattning. Region Vasternorrland pekar i stéllet pa ett behov av
att jobba med grundstrukturen medan Region Halland svarar att de inte gér matningar.
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Tabell 1. Hur méts och féljs kvaliteten pa cancerrehabiliteringen upp
i er region?

RCC Region Svar

Norr Vasternorrland RCC Norr har hallit i den fragan hitintills. Vi maste jobba
mer med grundstrukturen i var egen region for att hitta bra
kvalitetsindikatorer.

Jamtland-Harjedalen | Mater via journal det antal som fatt kontaktsjukskoterska,
min vardplan, rehabiliteringsplan och behovsbedémning
med halsoskattning for cancerrehabilitering. Under hosten
2020 nystartat cancerrehabiliteringsteam vars insatser ska
utvarderas till varen 2021.

Mellansverige | Uppsala Det gors ingen datadriven och systematisk uppféljning.
Patienterna foljs upp pa individniva av aktuell
rehabiliterande vardpersonal.

Sydost Ostergétland Politisk behovsberedning som innebar uppféljning via dialog
med verksamheten och patientorganisationer.

Jonkoping Vara data mojliggor i dagslaget inte att vi kan folja
cancerpatienter specifikt. Vi kan folja om patienten har
erbjudits min vardplan och kontaktsjukskéterska via
registrering i journalsystem. Rehabiliteringsplan féljs
generellt via KVA-kodning.

Vast Halland Vi utfér inga sadana matningar.

Syd Kronoberg Personer som deltagit i aktiviteter utvarderar genom att
svara pa fragor och skatta olika saker. Till exempel skattar
deltagare i traningsgrupp sin halsa med mera innan start
och efter genomgangen traningsintervention.

Skane Andel nydiagnostiserade inom SVF och patienter som
erbjudits rehabiliteringsbedémning. Andel patienter som har
kontaktsjukskoterska.

Kalla: Enkatundersokning regioner.

Det som blir slaende ar att sjalva rehabiliteringsinsatserna, om de ar tillrackliga i férhallande
till behov och vilken kvalitet de haller, inte i sig utvarderas. Det férstnamnda handlar i hog
grad om att behovsbeddmningarna inte fungerar val (se vidare nedan). Men det finns

uppenbarligen ocksa svarigheter att hitta hallbara metoder for att mata kvaliteten.

| ljuset av det &r RCC Vasts kartlaggning for region Vastra Goétaland och Halland fran 2019
intressant. Den visade bland annat att endast fyra av tio i behov av cancerrehabilitering,
oftast fick ratt stdd. Den visade ocksa att rehabiliteringsutbudet upplevdes for litet och for
otydligt utifran vad patienterna uppfattades behéva.® Dessutom lyfts problem med morkertal
upp. Det vill sdga cancerrehabiliteringsbehov som inte synliggérs pa grund av att det inte
finns vantelistor eller liknande for patienter vars behov prioriteras ned till férman for patienter
med stdrre och mer akuta behov (RCC Vast, 2019).

Aven Brostcancerforbundet och Cancerfonden visar i sin rapport om cancerrehabiliteringen
for just brostcancerpatienter, att det finns stora brister i grundstrukturen. En viktig férklaring
som lyfts fram ar att det nationella vardprogrammet inte implementeras tillrackligt val

och likvardigt i regionerna, varken pa évergripande niva eller pa verksamhetsniva
(Brostcancerforbundet och Cancerfonden, 2021).

5 Patienterna ger, enligt (RCC Vast, 2019), framfér allt uttryck for att de har rehabiliteringsbehov som har att géra
med fysioterapi, socialt stod, stodsamtal, nutrition, fatigue, sexuell halsa och at- och svaljsvarigheter.
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| intervjuerna med patientféreningar ar det framfor allt tre som kommer in pa brister kopplat till
fragor som har med tillampning av nationella vardprogrammet och riktlinjer att gora.

BROSTCANCERFORBUNDET pekar pé att det ju blir ’jattegungigt” nar riktlinjer och
forutsattningar inte finns, och betonar hur viktigt det ar att den formella styrningen av
cancerrehabiliteringsverksamheten maste finnas pa plats. Forbundet lyfter ocksa tillgangen till
ratt kompetens. Som exempel lyfts den stora bristen pa sexologer, men ocksa att lymfterapeuter
borde finnas pa varje sjukhus. Férbundets egen kartlaggning om seneffekter visar vidare stora
brister pa systemniva nar det galler langtidsuppfdljning, bland annat runt vem som har vilket
ansvar och nar.

| 6vrigt ar det Brostcancerforbundets uppfattning att den stora bristen ar att de nationella
riktlinjerna inte implementeras, inte ens som en "grundniva som ar det minsta som maste
erbjudas”. Férbundet ar inne pa att det borde finnas krav pa ett grundpaket som kan foljas upp
sa att man far en dverblick och likriktning av cancerrehabiliteringen.

NATVERKET MOT CANCER betonar att manga cancersjuka inte vet att man kan fa
rehabilitering och aven om det star att man ska bli erbjuden rehabilitering sa har varden inte
klarat av det, ”i alla fall inte sa att patienterna har forstatt”. Natverket har darfor bland annat fort
fram att det ar viktigt med bade muntlig och skriftlig information om cancerrehabilitering och att
fa in cancerrehabiliteringen i kvalitetsregister.

Ett perspektiv som Natverket mot cancer lyfter ar ocksa att det ar svart att veta var
cancerrehabiliteringen finns eftersom den rent fysiskt kan vara utspridd. Det finns ingen normal
motesplats och det nara samarbetet mellan professioner har tappats bort. Det finns enligt
Natverket, vissa kliniker som lyckas bra, men det verkar snarast vara personbundet. Till exempel
att det finns kraftfulla kontaktsjukskoterskor, som kan ha bra relationer med andra pa personlig
och kollegial niva.

PROSTATACANCERFORBUNDET menar till och med att det ser varre ut inom prostatacancer-
omradet an generellt. Bland annat att uppfdljning fungerar valdigt daligt pa grund av att det inte
finns nagot samlat stalle for prostatacancerpatienter att vanda sig till. Att man efter att ha varit
inom Urologklinikens hagn méjligen kan vanda sig till akuten eller vardcentralen om man har pro-
blem, vilket gor kvaliteten pa rehabiliteringen mycket varierande och i princip oméjlig att utvardera.

Till den uppdaterade versionen av det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering
som kom i februari 2021 (RCC, 2021) finns en gedigen checklista. Syftet med den ar att
“tydliggdra och underlatta for verksamheterna att klargéra vilka omraden som behdver

arbetas vidare med for att leva upp till vardprogrammets intentioner”.®

Med det nya vardprogrammet finns darmed ytterligare stod for regionernas och verksam-
heternas arbete med att synliggora och atgarda brister inom cancerrehabiliteringen mer
systematiskt. Checklistan har potential att stédja arbetet med en férbattrad grundstruktur for

cancerrehabiliteringen.

Det galler aven uppdragen till RCC enligt dverenskommelsen mellan staten och Sveriges
kommuner och regioner, SKR, om en "Jamlik och effektiv cancervard med kortare vantetider
2021” (Regeringen, 2020-12-22). Dar specificeras att RCC i samverkan bade ska stddja
implementeringen av indikatorer for rehabilitering i kvalitetsregistren och verka for att

uppféljningen inom rehabiliteringsomradet forbattras. RCC i samverkan ska aven ta fram

6 Se vidare har: https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/
cancerrehabilitering/checklista-cancerrehabilitering-2021.pdf

REHABILITERING - EN VIKTIG DEL AV CANCERBEHANDLINGEN!




utbildningar for hur ett strukturerat arbetssatt vid bedomning av cancerrehabiliteringsbehov
kan se ut. Darutover ska RCC regionalt stddja implementeringen av det nationella vard-
programmet for rehabilitering. Det med fokus pa likvardig cancerrehabilitering och att

alla cancerpatienter ska fa sitt rehabiliteringsbehov bedémt regelbundet i enlighet med

vardprogrammet.

Regeringen (2020-12-22) betonar aven vikten av mer fokus pa det stora behovet av

cancerrehabilitering i sparen av Coronapandemin.

®Fokus pa likvérdig
cancerrehabilitering
och att alla cancer-
patienter ska fa sitt
rehabiliteringsbehov
bedomt regelbundet
i enlighet med

. ll“' variprogrammet

Samarbetet mellan vard och patientféretrédare kan férbéttras

e Det har avsnittet visar att det finns utrymme att utveckla samarbetet med patientfore-
tradare for att battre fanga hur cancerrehabiliteringen kan forbattras. Det galler saval i
det mer formella arbetet med tillampningsdokument och i riktlinjer som mer kontinuerligt
i arbetsgrupper och liknande. En viktig poang som lyfts av Prostatacancerférbundet ar
ocksa att det maste finns forutsattningar att omsatta goda idéer och féresatser i praktisk

handling.

Bade regioner och RCC svarar att patientféretradare ofta finns med som samarbetspartners
i fragor som ror cancerrehabilitering. Samarbetet tycks huvudsakligen fokusera pa fragor om
hur cancerrehabiliteringen generellt kan férbattras och mindre pa den konkreta utformningen
av regionala tillampningsdokument och riktlinjer.” Det senare ar samtidigt en aspekt av god

kvalitet enligt det nationella vardprogrammet (RCC, 2019).

7 De patientféretradare som regioner och RCC framst samarbetar med representerar prostata- och
bréstcancerforeningar, aven om andra namns. Exempelvis patientféreningar inom blodcancer, gynekologisk
cancer, lungcancer, mag- och tarmcancer samt Ung Cancer och patient- och narstaenderad. Patientféretradarna
utses pa manga olika satt: av patientféreningarna sjélva, regionerna eller RCC alternativt genom annonsering,
personliga kontakter och intresseanmalan.
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Alla patientféreningar ar, om an i olika grad och pa olika satt, involverade i samarbeten med
RCC och regionerna i fragor som rér cancerrehabilitering. Samtliga ger ocksa uttryck for att
samarbetet kan utvecklas och forbattras. En del ar inne pa att RCC skulle kunna ta en mer aktiv
roll i ett sadant arbete.

PROSTATACANCERFORBUNDET for fram att de genom RCC framst samarbetar kring att ta
fram material om hur cancerrehabiliteringen borde se ut och att de materialen ar bra. Bristen ar
enligt forbundet att det inte efterlevs i praktiken.

Ett liknande spar a&r BROSTCANCERFORBUNDET inne pa och menar dessutom att bAde RCC
och regionerna, men aven SKR, skulle kunna géra mer for att involvera patientféreningarna i
fragor som ror rehabilitering.

ILCO (Tarm-, uro- och stomiférbundet) har foretradare i manga patient- och narstadenderad och
pekar pa att dessa kan sitta med i olika arbetsgrupper, men ger uttryck fér att cancerrehabilite-
ring kan ses lite som "fritt valt arbete” fastan man enligt nationella vardprogrammet ska arbeta
med det. ILCO menar vidare att det viktigaste ar att utveckla hur patienternas delaktighet i den
egna varden kan oka.

NATVERKET MOT CANCER kéanner sig, efter att ha jobbat aktivt med att ta fram nationella
vardprogram for cancerrehabilitering, lite desillusionerade och efterlyser mer stéttning fran RCC i
att programmet ocksa ska bli en verklighet.

Aven UNG CANCER samarbetar med RCC i cancerrehabiliteringsfragor. Framfér allt inom
RCC Vast och RCC Stockholm-Gotland, vilket beror pa att deras organisation ar uppbyggd runt
Goteborg och Stockholm.

Pa RCCs webbinarium "Cancerrehabilitering — mer snack an verkstad?” i november 2020,
var ett centralt budskap att det ar ndédvandigt att forbattra samarbetet mellan vard och
patienter, narstaende och patientféreningar for att tillvarata goda idéer om hur cancervarden
och cancerrehabiliteringen kan forbattras. Gunnar Eckerdal, tidigare dverlakare vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset menade att varden behdver hitta former for konkret

och utdékat samarbete med patientféreningarna. Han menade att varje cancerklinik borde
samarbeta med patientféreningar och patientforetradare inom respektive diagnosomrade
(RCC, 2020-11-17).

Det finns ocksa exempel pa det. | juni 2021 lyfte RCC Syd fram en intervju med Patient-
och narstaenderadets ordférande med titeln "Patient- och Narstaenderadet vid RCC Syd
ar en rost cancervarden vill lyssna pa”. Vad radet ser ut att ha lyckats med ar att etablera
ett strukturerat, stabilt och utvecklingsinriktat samarbete med RCC Syd och cancervarden.
Patient- och narstaenderadet kommer ocksa att prioritera forbattrad cancerrehabilitering
aren 2021 till 2023.8

8 https://cancercentrum.se/syd/om-oss/nyheter/2021/juni/patient--och-narstaenderadet-vid-rcc-syd-ar-en-rost-
cancervarden-vill-lyssna-pa/
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Cancerrehabiliteringen brister i alla faser

® Det har avsnittet visar att bade prehabilitering och rehabilitering efter avslutad
cancerbehandling, utifrdn det som bor implementeras regionalt, fungerar daligt. Det
fungerar samre an den tidiga och akuta cancerrehabiliteringen, aven om den ocksa har

betydande brister

® Avsnittet belyser ocksa att det som framfor allt saknas ar ett strukturerat arbetssatt
som gor att cancerrehabilitering tidigt kommer in och ses som en sjalvklar del av
cancervarden och att otydlighet i ansvarsfordelning och kompetens mellan specialist- och

primarvard leder till bristfallig rehabilitering efter avslutad behandling.

® Det ar samtidigt val belagt att det finns mycket att vinna pa forbattrad cancerrehabilitering
genom hela vardprocessen. Bade i form av férbattrad livskvalitet och behandlingsresultat

for individen och minskade vardkostnader for samhallet.

Med utgangspunkt i nationella vardprogrammet tillfragades regionerna och RCC om hur
de tre olika rehabiliteringsfaserna fungerar pa ett évergripande plan utifran det som boér
implementeras regionalt (jmf. figur 1). Regionerna fick placera sig pa en skala mellan 1
(fungerar inte alls val) och 5 (fungerar mycket val).

Svaren ger en bild av att bade prehabilitering och rehabilitering efter behandling fungerar
samre an tidig och akut rehabilitering. Medelpoangen for de atta regionerna stannar pa 2,4,

2,4 och 3,4. RCC-svaren visar samma monster.

Tidiga cancerrehabiliteringsinsatser lyfts samtidigt fram som viktiga for att forbattra bade
livskvaliteten under cancerbehandlingen och behandlingsresultaten. Det handlar framfor allt
om att framja fysisk aktivitet och tréning, att sluta roka (i de fall det ar aktuellt), bra kost och
soémn (RCC, 2019).

| intervjuerna har patientféreningarna svarat pa lite olika satt nar det galler de tre olika
rehabiliteringsfaserna. Har star intervjun med UNG CANCER i centrum.

Ung Cancers mer sammanhallna resonemang géar ut pa att den stora bristen ar just avsaknaden
av cancerrehabilitering. Det ar det som genomgaende sticker ut enligt deras medlemmar. Det
ligger ofta pa en sjalv som individ att ligga pa och tjata och det ar valdigt vanligt att man inte blir
erbjuden rehabilitering alls, inte ens om man ber att fa remiss till fysioterapeut och kurator.

Enligt Ung Cancer vitthar manga unga ocksa om att rehabiliteringen ar standardiserad, till
exempel tidsbegransad eller begransad i form av ett maxantal besok. Det gor att rehabiliteringen
dessutom kan vara otillracklig och man blir "avslutad” innan man har blivit klar.

Dessutom vittnar Ung Cancers medlemmar om att de fran vardens sida bemdts med att de

ar unga och friska i 6vrigt, att de borde orka mer och ha en annan kapacitet an andra som

far cancer. Det leder snarast till att varden verkar anse att unga inte behéver rehabilitering pa
samma satt som andra saval som att rehabiliteringen kanske inte ar anpassad till ungas behov.

Ung Cancer betonar dock att deras perspektiv snarast ar att det kan vara annu viktigare med
rehabilitering nar man drabbas av cancer som ung, eftersom man ska orka ett helt liv sen.
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Pa RCC-webbinariet om cancerrehabilitering (RCC, 2020-11-17) diskuterades ocksa
svarigheterna att fa prehabiliteringen att fungera val. Det kopplades snarast till att
cancerrehabilitering har svart att fa genomslag som en sjalvklar del av hela vardprocessen.
Gunnar Eckerdal spetsade till det och uttryckte det som att de flesta patienter vid
diagnostillfallet bara far besked om att de har cancer och sen far ga hem och vanta pa att
behandlingen ska bdrja. Den centrala poang som han ville fa fram var att det gors alldeles
for lite kopplat till prehabilitering fran cancervardens sida och att det som gors, snarast ar ad

hoc och personberoende.

RCC Mellansverige pekar pa att det ar latt att fastna i att problematisera i stéllet for att
komma till hur man konkret skulle kunna gora sa att det blir en verklighet. | andra anden av
vardprocessen, nar cancerbehandlingen ar avslutad, tycks problemen snarast kunna knytas
till otydlighet i ansvar fér cancerrehabilitering mellan specialist- och priméarvard (RCC Vast,
2019). En del av problematiken knyts ocksa till att det kan vara svart veta vad respektive
vardomrade kan och att det skapar osakerhet om hur och nar patienter ska flyttas fran
specialistvard till primarvard.® For patienterna kan det latt bli sa att man Iamnas utan fast

vardkontakt och far sdka sig fram pa egen hand.

i

9 En tanke som lyfts fram i RCC Vast (2019) ar att enklare cancerrehabilitering skulle kunna ligga inom ramen for
primarvarden medan mer komplex och avancerad rehabilitering kan ligga pa specialistvarden.
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BROSTCANCERFORBUNDET &r inne pa att prehabilitering implementeras véldigt olika
runtom i landet,'® men deras fokus ligger framst pa rehabilitering efter avslutad behandling.
Enligt forbundet ar det "dar problemen boérjar”. Det ar jattemanga problem kopplade till nar
specialistvarden upphor, nar man ska blir éverford till primarvarden. Det handlar om bade
resurs- och kunskapsbrister och att inte ens journalsystemen kan kopplas ihop sa att man kan
se patientens historik.

Aven ILCO (Tarm-, uro- och stomiférbundet) lyfter framfor allt det som hander efter avslutad
cancerbehandling, om langtids- och seneffekter och att langtidsuppféljningen inte fungerar

val alls. Manga har ganska stora problem efter behandling, men ar mycket utelamnade till sig
sjalva. Det kan galla sena komplikationer, lymfédem, stomi, att man inte kan halla tatt, neuropati

i fotterna. Sadant som kan uppsta langt senare. Konkret menar ILCO att det skulle behdévas
information om att seneffekter kan uppsta och var man ska kunna vanda sig om de gor det. Det
viktiga ar att man inte ska behdva ringa runt och remitteras, utan det ska finnas ett stalle att ga till.

ILCO ar over lag inne pa att systemnivan brister nar det galler cancerrehabilitering och pekar
pa en verksamhet som verkar vara ett foredome, Centrum for cancerrehabilitering i Stockholm.
De verkar ta ett helhetsgrepp. Dit kommer man via remiss genom ett aktivt erbjudande fran
specialistvarden. ILCO betonade aven att det skulle vara bra med halsoskattningar tidigt i
vardprocessen. Rent praktiskt borde den finnas digitalt sa att patienten fick tid att i lugn och ro
fylla i den infor sitt besok. Ett centralt tema i intervjun med ILCO ar att patientens delaktighet
generellt annu ar for lag och att fokus maste ligga pa majlighet att vara delaktig och att varden
ska 6ppna upp for det.

"Prehabilitering fungerar inte. Den sékra dverlamningen fungerar inte”, sager NATVERKET MOT
CANCER, men vill som ILCO, samtidigt lyfta fram ett exempel som har en bra organisation. Det
ar Norrtalje dar sjukhuset, primarvarden, aldreomsorgen och hemtjansten samlas inom samma
overgripande verksamhet, vilket gor att man kan titta pa helheten hos patienten.

Avslutningsvis: PROSTATACANCERFORBUNDET gav lagsta betyg (1) for alla tre
cancerrehabiliteringsfaserna med hanvisning till att det ar mycket stor variation i hur det fungerar.
Det kan fungera punktvis, men som system fungerar inte. Det beror pa att det varken finns
resurser eller en organisatorisk struktur for det, vilket de menar ocksa gor det svart att forandra
laget utan politiska beslut.

En viktig poang ar att det ar val belagt att det finns mycket att vinna péa valfungerande
prehabilitering, habilitering och cancerrehabilitering (Cancerfonden, 2017). Det finns alltsa
goda majligheter att genom rehabiliteringsinsatser sanka de totala vardkostnaderna, som i
hog grad ar forknippade med sjukfranvaro eller for tidig dod.

10 Det ar mojligen rokstopp och fysisk aktivitet som kommer in och ofta ar det kontaktsjukskoterskorna som far axla
ansvaret for rehabilitering, fastan de har valdigt mycket pa sin lott och begransat med tid samt kanske inte heller
fatt tydliga direktiv (se ocksa Brostcancerférbundet och Cancerfonden, 2021).
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Cancerrehabiliteringséar som fungerar dverskuggas av systemfel
® Det har avsnittet visar att det finns vad man skulle kunna kalla cancerrehabiliteringséar
som fungerar bra. Framfor allt tycks det handla om mer basala rehabiliteringsbehov som

kan tillgodoses genom kontaktsjukskoterskor, kurators- och dietistkontakter.

® Samtidigt dverskuggas det som bitvis fungerar av mer genomgripande och systematiska
brister. Det &ar som att den grundlaggande strukturen for ett aktivt och rutinmassigt

cancerrehabiliterande arbetssatt saknas.

Enkatundersokningen och intervjuerna gav ocksa svar pa det som uppfattas fungera battre
och samre mer specifikt, med respondenternas egna ord."

Nar det galler de atta regionernas svar pa vad som fungerar bast sett till cancerrehabilitering,
blir det svart att se ett tydligt gemensamt monster. Daremot finns det mer avgransade

6ar som fungerar. Det ar en bild som ockséa bekraftas av Brostcancerforbundet och
Cancerfonden (2021).

Regionerna och RCC ar mest inne pa att den mer grundlaggande rehabiliteringen i den
tidiga och akuta fasen fungerar bast. Med det menar man tillgang till kontaktsjukskoterska,
kurators- och dietistkontakt. | nAgon man lyfts ocksa specialistenheter och specialistteam,

och mer allmant, kompetent personal, som nagot som fungerar battre &n annat.

Tabell 2. Vad beddémer ni fungerar bdst inom er region ndr det gdller
cancerrehabilitering?

RCC Region Svar
Norr Vasternorrland | Samlade rehabiliteringsenheter, teamarbetet pa nagra kliniker
samt specialistteam med uppdrag i hela rehabiliteringspyramiden.
Jamtland- Tillgang till kontaktsjukskoterska, grundldggande stod finns pa
Héarjedalen plats gallande att underlatta dokumentation, regiongemensamt

informationsmaterial och sa vidare samt nystartat cancerreha-
biliteringsteam tillgangligt for alla patienter med cancer, oavsett
diagnos.

Mellansverige | Uppsala Verksamhet kring lymfédem, sexuell och reproduktiv halsa samt
backenrehabilitering. Forstarkt egenvard och egen kontroll genom
“inspirationskvallar” och insatser for basala rehabiliteringsbehov.
Gransoverskridande samordning for smidig atergang i arbete.

Sydost Ostergétland | Kontaktsjukskéterskans roll och funktion, tidig rehabilitering (fram-
for allt kuratorskontakt, dietist och kontaktsjukskéterska) samt fysi-
oterapi och mobilisering i direkt anslutning till en canceroperation.

Jonkoping Det professionella motet, samverkan mellan vard och
rehabilitering i klinikprocesser samt identifiering av brister och
samarbete kring férbattringar.

Vast Halland Lymfédem, att processledare borjar bli intresserade samt att det
finns rehabiliteringsresurser.

Syd Kronoberg Tillganglighet, bred kompetens och kunskap samt
cancerrehabiliteringsteamet.

Skane Basal rehabilitering, seneffekts-mottagning samt
backencancerrehabilitering.

Kalla: Enkatundersokning regioner.

11 Prostatacancerforbundet ville inte sdga nagot om vad som fungerar bast och samst nar det galler
cancerrehabilitering. Vi aterkommer till deras syn pa vad som ar viktigt i nasta avsnitt.
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Det som fungerar bast ser alltsa framfor allt ut att ligga inom ramen for den tidiga och akuta
rehabiliteringen, det vill sdga den rehabilitering som kommer in runt behandlingsstart och
under cancerbehandlingen. Aven enligt RCC Vast (2019) verkar kopplingen till att vara i
behandling innebéara den basta cancerrehabiliteringen.

Nar det sedan galler det som bedéms fungera samst framtrader ett tydligare monster. Det
handlar om mer genomgripande brister. Brister som har med systemfel att géra. Det som
framkommer ar till exempel att man inte far prehabiliteringen att fungera, eller for den delen
langtidsuppfoéljningen eller att alla patienters behov av rehabilitering, oavsett cancerdiagnos,

beddms kontinuerligt (se tabell 3).

Tabell 3. Vad beddmer ni fungerar sGmst inom er region ndr det gdller
cancerrehabilitering?

RCC Region Svar
Norr Vasternorrland | Sexuell hdlsa, samordning kring hjarntumdérpatienter samt
prehabilitering och langtidsuppféljning.
Jamtland- Kontinuerliga behovsbedémningar, prehabilitering samt
Harjedalen samverkan mellan specialist- och primarvard.
Mellansverige | Uppsala Rehabiliteringsinsatsernas kvalitet och implementering kan

variera mellan olika cancerdiagnoser, de rehabiliteringsinsatser
som gors kan ligga ibland férsent i vardforloppet samt att stod for
anhdriga ar ett eftersatt omrade.

Sydost Ostergétland Rehabilitering i form av fysiskt aktivitetsstod av fysioterapeut
under tidig och sen rehabilitering, samordning av insatser och
kompetenser géllande cancerrehabilitering samt bedémning av
risk for lymfédem och uppféljning av detta pa ett strukturerat satt
omfattande de diagnoser dar risk finns.

Jonkdping Utvecklingsarbete pagar for en sammanhallen process och
vardplan for patienten, inférande av halsoskattning pagar ocksa
(digitalt i min vardplan saval som analogt) och kopplas till 6kad
kannedom om cancerrehabilitering (behov och resurser tydliggors
och forbattring mojliggdrs) samt att aven rehabiliteringsplaner ar
pa vag att inforas.

Vast Halland Cancerrehabilitering i primarvard, anvandning av halsoskattning
samt att cancerrehabilitering inte ar ett sjalvklart inslag i alla
cancerprocesser.

Syd Kronoberg Alla cancerpatienters behov maste kartlaggas och atgarder

erbjudas, kvalitetsmatt och indikatorer saknas samt samordning
av rehabiliteringsresurser.

Skane Kontinuerlig rehabiliteringsbedémning, éverlamning fran
specialistvard till primarvard samt lymfédembehandling.

Kalla: Enkatundersokning regioner.

Pa RCC-webbinariet menade Gunnar Eckerdal att det som ar avgérande for mer genom-
gripande forandringar ar att patienter och narstaende ses som ett "karnteam”, som tidigt
och direkt, tilsammans med kontaktsjukskoterska och behandlande I&kare, involveras och
blir delaktiga i fragor som ror cancerrehabilitering. Det skulle kunna innebara en radikal
forandring och forbattring av prehabiliterande stdd och insatser.
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RCC Vast (2019) lyfter aven att det skulle behdva bli lattare att félja en patient genom
hela vardprocessen for att cancerrehabiliteringen ska kunna férbattras. Dessutom pekade
man ut tio stdrre utvecklingsomraden och ett behov av en regiongemensam plattform for
cancerrehabilitering som grund att sta pa: "Ett centrum som kan ge specialistkunskap,
konsultativt stdd, enklare kontaktvagar och dar forskning kring cancerrehabilitering far en
naturlig hemvist” (RCC Vast, 2019:4).

Over lag har patientféreningarna haft svart att uttala sig om det som fungerar béast (eller
atminstone okej) nar det galler cancerrehabilitering. Det beror pa att den allt verskuggande
uppfattningen ar att det finns stora systembrister. De har lattare att peka pa vad som fungerar
daligt.

BROSTCANCERFORBUNDET menar att "det som fungerar samst ar implementeringen” och att
regionerna inte héller sig till de nationella riktlinjerna. PROSTATACANCERFORBUNDET &r inne
pa att det finns “eldsjalslosningar” som gor att cancerrehabiliteringen kan fungera punktvis, men
inte pa systemniva.

ILCO (Tarm-, uro- och stomiférbundet) uttrycker vidare: "Lampan lyser inte riktigt pa
cancerrehabiliteringen, men den ligger och gror lite har och var. Det skulle behévas mer lampa
och naring for att den ska vaxa.”

Det som framfér allt behdvs enligt ILCO, ar mer resurser eftersom det manga ganger kan
vara en lang vag tillbaka till ett vanligt liv efter att en person har gatt igenom cancer. Manga
lever dessutom kroniskt med cancer och behdver insatser for att kunna delta i arbete och
fritidsaktiviteter. Som det fungerar nu ar det ineffektivt for varden och otydligt for patienten.

Den dvergripande slutsatsen fran NATVERKET MOT CANCER &r att cancerrehabiliteringen
fungerar “jattedaligt”. Det ar "ad hoc” och patientens egen kunskap och formaga att sjalv vara
padrivande ar viktigt for att fa stod. Nar man sedan blir utskriven fran specialistvarden brister
ocksa den sakra 6verlamningen till primarvarden. Det kan handla om att det inte finns nagon
att lAamna over till eller att det inte finns cancerkompetens. Det finns ingen som tar vid pa ett
strukturerat satt som har kunskaper om efterspel av cancer. Det skulle behévas nagon form av
specialisering, typ cancercertifierade vardcentraler.

Enligt Natverket mot cancer ar rehabiliteringen ett stort lotteri och det kravs att man sjalv

ar stark och pastridig. En brist ar ocksa att inte "huvudet kommer forst”, det vill séga att det
psykiska maendet och stéttning for att ma bra inte far storre plats: "Vardprogrammet har forstatt
detta. Regionerna och sjukhusen maste forsta det. Sen maste det till primarvarden, och den
kommunala omsorgen. Det ar komplicerat. Det fungerar inte bra idag.”

UNG CANCER trycker ocksa pa att cancerrehabiliteringen kanns valdigt personbunden
och om man har turen att hitta "ratt”, da kan det verkligt bli bra. | de fallen kan man ofta
ha haft “en spindel i natet”-person. Det ar dock minst lika manga som inte ens fatt fragan
om cancerrehabilitering, eller fatt nej. Det galler bade psykisk och fysisk rehabilitering. Pa
systemniva gar det inte att sdga att cancerrehabiliteringen fungerar val.
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| slutet av juni 2021 beslutade Halso- och sjukvardsstyrelsen i Vastra Gotalandsregionen
om en handlingsplan for att utveckla cancerrehabiliteringen (RCC Vast, 2021). Nagot som
betonas i planen ar behovet av helhetsperspektiv och helhetsbedémning. Man ska ocksa ga

vidare med idén om ett regionalt centrum foér cancerrehabilitering.'

Att regionen gar vidare med atgarder for att forbattra cancerrehabiliteringen ar ett viktigt
och positivt steg. Handlingsplanen kan potentiellt anvandas som inspiration och fungera

stottande for fler regioner nar det galler att utveckla och starka cancerrehabiliteringen.

Det sistnamnda ar inte minst viktigt eftersom det finns stora utmaningar pa vagen fill en
valfungerande och likvardig cancerrehabilitering. Dessa ligger bade pa évergripande
systemniva och pa att implementera arbetsmetoder som gor det méjligt att rutinmassigt

jobba med cancerrehabilitering.

12 Handlingsplanen omfattar nio omraden, som alla innehaller atgarder som ska genomféras. De nio omradena
ar: helhetsbedémning av rehabiliteringsbehov, information pa 1177.se, lymfédem, multiprofessionellt arbetssatt,
neurologisk rehabilitering, patientgrupptraffar, regionalt cancerrehabiliteringscentrum, samverkansformer och
utbildning (RCC Vast, 2021).
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2021 Ars prioriteringar

De cancerrehabiliteringsfragor som regionerna sager att de mest aktivt ska jobba med
under 2021 ar en spegel av det som regionerna svarade att de ar sdmst pa. Regionerna
(och RCC) ar darfér i hdg grad inne pa att aktivt implementera halsoskattningar' och

systematiska och kontinuerliga bedémningar av rehabiliteringsbehov (se tabell 4).

Tabell 4. De cancerrehabiliteringsfragor som regionerna ska jobba mest
aktivt med 2021.

RCC Region Svar
Norr Vasternorrland | Prehabilitering, utveckla specialistteamet samt uppféljning i
primarvard och kommun.
Jamtland- Inférande av Min vardplan via Vardguiden (1177), samverkan
Harjedalen mellan specialistvard och primarvard samt kontinuerliga

behovsbedémningar.

Mellansverige | Uppsala En hégre och jamnare kvalitet pa basala rehabiliteringsinsatser
(jmf. jamlik vard), utveckla sjukhusdvergripande multidisciplinara
konsultteam, hégspecialiserad cancerrehabilitering samt
forstarkta samarbeten med primarvarden och andra vardaktorer,
men ocksa samhallsaktdrer vars verksamheter har rehabiliterande
effekter (kultursektorn, féreningslivet etcetera).

Sydost Ostergétland Systematisk och strukturerad inventering av cancerrehabili-
teringsbehov hos alla cancerpatienter oavsett diagnos

och kliniktillhérighet. Optimering av tillvaratagandet av
rehabiliteringsresurser pa cancerklinikerna samt 6ka kunskapen
kring cancerrehabilitering i verksamheten.

Jonkoéping Min vardplan, halsoskattning och behovsbedémning samt
rehabiliteringsplan.
Vast Halland Lymfodem, fysisk aktivitet samt dialog med processledarna om

cancerrehabilitering.

Syd Kronoberg Implementera skattningsinstrument, erbjuda
rehabiliteringskoordinator samt erbjuda alla som startar
onkologisk behandling kontakt med fysioterapeut.

Skane Kontinuerlig rehabiliteringsbeddmning, lymfédem samt
overlamning fran specialistvard till primarvard.

Kalla: Enkatundersokning regioner.

Det som ligger hogt i prioritet ar positivt inte minst for att det finns gott om belagg i RCC
Vasts kartlaggning fran 2019, att patienterna generellt sett ar ganska ovetande om vad de
kan ha for férvantningar pa cancerrehabilitering.

Om halsoskattningarna pa allvar blir en del av de tidiga métena med cancervarden

skulle dorren till bedémningar av rehabiliteringsbehov 6ppnas pa bred front jamfort med i
dagslaget. Det har potential att Iagga grunden for en battre dialog kring det som RCC Vast
(2019) pekar pa som patienters och narstaendes vision nar man drabbas av cancer: att fa
tydlig information, tydlig kontaktperson, individuell rehabiliteringsplan, stod till narstaende,
grupptraffar, psykologiskt stdéd och transparens. Det ar viktigt ocksa for att 6ka jamlikheten.

13 Ett skattningsinstrument som verkar anvéndas &r det som har tagits fram av region Orebro/RCC Sydést: https://
kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-vard/rcc-uppsala-orebro/
rehabilitering/halsoskattning-for-cancerrehabilitering-160504-version-2.pdf
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Fran patientféreningarna ligger fokus for 2021 i hdg grad pa "business as usual’. Det foljer av
att cancerrehabiliteringen enligt dem, praglas av stora grundlaggande brister och darmed stora
behov av forbattringar pa systemniva.

Nar det galler fragan om prioriterade rehabiliteringsfragor vill Prostatacancerférbundet ocksa
backa tillbaka till sjalva prostatacancervarden. Det viktigaste ar att:

— Komma till ratta med basvarden vid prostatacancer. Den ar ojamn och skapar onédiga
rehabiliteringsbehov som ingen, generellt sett, tar hand om. Allting som kommer fére
rehabiliteringen fungerar ganska daligt.

— Inse att det kan finnas vardkedjor inom specialistvarden som fungerar fint ibland, och aven
vardcentraler som ar bra. Men huvudpoangen ar att det ar sa blandad kvalitet och sa svart
att hitta ratt.

— ldentifiera prostatacancerpatienternas behov (brett) utifran relevanta fragor, tidigt och i
dialog med patient och narstaende. Det behdver ske pa initiativ fran vardens sida da man
har generellt inte har Iatt att efterfrdga sadant som kuratorskontakt eller hjalp med den
sexuella halsan.

For Prostatacancerforbundet ar det ocksa viktigt att verka for en battre samordning mellan
urologi och onkologi, garna i form av Prostatacancercentrum. En idé for forbattrad cancer-
rehabilitering efter avslutad behandling, men ocksa for andra halsoproblem som specifikt
drabbar man, ar att inratta manskliniker (jmf. kvinnokliniker).

BROSTCANCERFORBUNDETS budskap é&r att det méaste bli "action” vad géller implementering
av det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. Det &r viktigt med politiska direktiv
saval som ansvarsfordelning, att mata och gora halsoskattningar for att komma till ratta med att
det ser valdigt olika ut, vilket inte gagnar rehabiliteringen.

For ILCO (Tarm-, uro- och stomiférbundet) ar det de sena komplikationerna som ligger hogst
upp i prioriteringarna fér 2021. Hur man far stdd och hjalp med det som man lever lange med
ar viktigt. Aven att det kommer till stdnd mer forskning kring det. Aven NATVERKET MOT
CANCER ar inne pa det sistnamnda. De menar att nagot som spelar in och gor rehabilitering
franvarande, ar att det inte ar ett "sexigt omrade”, sasom kirurgi och genetik. En I6sning skulle
kunna vara mer fokus pa forskning om cancerrehabilitering och att de som ar specialister kliver
fram. Om cancerrehabilitering blir ett "field”, skulle statusen kunna 6ka.

NATVERKET MOT CANCER trycker dock pé att det viktigaste fér cancerrehabiliteringen

ar att regionerna faktiskt avsatter resurser: "om det inte finns resurser sa blir det

ingenting”. Vi ser inte att det gors. "Det ska finnas tillgang till cancerrehabilitering. Det ska
finnas stalar i cancerstrategin.” Natverket tycker ocksa att det vore bra med en nationell
rehabiliteringssamordnare, i SKRs regi, som har ansvar att vara padrivande. Men det kravs
ocksa politisk styrning, uppifran. Det behdvs métesplatser saval som aktiva insatser som stédjer
bade patienter och narstaende.

Fran UNG CANCERS sida sager man att "fyrkantigt ar battre an inget alls” och syftar pa

den standardisering av rehabilitering som deras unga medlemmar ofta méter. Det i sarklass
viktigaste ar att det individuella behovet styr cancerrehabiliteringen, att det finns utrymme

for langsiktighet som gor att anpassningen till individen inte gar férlorad: "Vi jobbar mycket
konkret med rehabilitering och det &r samma fragor: man ska bli erbjuden”. Som det ar nu blir
man inte erbjuden eller far for lite och man maste tjata for att fa hjalp. Narstadendeperspektivet
maste ocksa lyftas fram mer, liksom sjalvomhandertagande. Det ar lika viktigt for patient som
narstédende.
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Den viktigaste slutsatsen

Cancerrehabiliteringen i Sverige fungerar éver lag daligt. Aven om det finns sadant som &r
bra, ar helhetsintrycket att det finns stora, genomgripande brister.

Utmaningen ligger i att fa rehabiliteringsfragor att pa ett strukturerat och metodiskt

satt komma in tidigt i vardprocessen vid cancer; i samtalet mellan patient, narstaende,
behandlande lakare och kontaktsjukskoterska under utredningsfasen eller diagnosmoétet.
Pa RCC-webbinariet (RCC, 2020-11-17) uttryckte Gunnar Eckerdal: "Det blir inte som det
borde, verkstad varje gang, alltid.”

Mot bakgrund av den foérdjupade kartlaggningen i denna rapport finns en stor kalla att 6sa ur
for alla centrala aktdrer med intresse av en forbattrad cancerrehabilitering i Sverige. En viktig
gemensam namnare ar att rikta in sig pa bade systemniva och hur man kan géra annorlunda

i praktiken.

Med det uppdaterade nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering fran bdrjan

av 2021 (RCC, 2021) och uppdragen till RCC om mer stddjande insatser till regionerna
(Regeringen, 2020-12-22), samt med den handlingsplan for utvecklad cancerrehabilitering
som antagits i Vastra Goétalandsregionen under sommaren 2021 (RCC Vast, 2021) finns fler
konkreta verktyg an tidigare i arbetet for en forbattrad och likvardig cancerrehabilitering.

Det ar just det konkreta forandringsinriktade arbetet som maste ta vid.
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Bilaga 1. Enkdtundersokningen

Den fordjupade kartlaggningen startade med en enkatundersékning som byggdes upp

runt cancerrehabilitering som en viktig del av hela vardprocessen vid cancer respektive

de kvalitetsindikatorer som det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering lyfter
fram i kapitel 17 (RCC, 2019). Dar framgar att regioner, RCC, sjukhus, primarvards- och
verksamhetsomraden har delvis olika ansvar for vilka aspekter som bor belysas. Det gjorde
dels att enkater med delvis samma och delvis olika fragor togs fram, dels att fokus lades pa

enkater till regionerna och RCC.

Totalt skickades tva enkater med delvis samma och delvis olika fragor ut. De 21 regionerna
fick en variant och de 6 Regionala cancercentrumen en annan. Det visade sig dock vara
relativt svart att fa in svar fran regionerna. Trots flera paminnelser och gott om svarstid har
8 av 21 regioner deltagit i enkatundersokningen. Flera har aterkommit och sagt att de inte
anser sig ha tid att svara pa grund av radande lage med Coronapandemin. En del har aven

avbojt att svara for att de av principiella skal inte deltar i den har typen av undersékningar.

Det har varit enklare att fa svar fran RCC: 4 av 6 har svarat pa enkaten. De som inte har
svarat ar RCC Norr och RCC Stockholm-Gotland. D& det har varit lattare att fa respons fran

RCC har aven ett par fordjupande intervjuer med RCC genomforts (se bilaga 2).
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Bilaga 2. Intervjuerna

Enkatundersdkningen har kompletterats med intervjuer. Dessa har syftat till att ytterligare
férdjupa bilden av vad som fungerar bra och mindre bra nar det géller cancerrehabilitering.

De fragor som intervjuerna har kretsat kring liknar dem som stalldes i enkatundersokningen.

De som har intervjuats representerar de storre patientorganisationerna och RCC. Det
forstnamnda hanger samman med att det enligt enkatundersdkningen vanligen ar
patientféretradare fran de patientorganisationerna som ar involverade och samverkar med
regioner och RCC i fragor om cancerrehabilitering. Det sisthamnda beror pa att RCC ar
centrala aktorer inom cancerrehabilitering i kombination med att det visade sig vara lattare
att boka in intervjuer med de som jobbar med cancerrehabilitering inom RCC (jamfért med

inom regioner).

Intervjuer, patientféreningar

® Brostcancerforbundet

® |LCO, Tarm-, uro- och stomiférbundet
® Natverket mot cancer

® Prostatacancerforbundet

® Ung Cancer

Intervjuer, RCC
® RCC Mellansverige
® RCC Sydost
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