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Forord

Socialstyrelsen har av Socialdepartementet fatt i uppdrag att utreda forutsatt-
ningarna for att forbattra erbjudandet av cancerrehabilitering sa att det kom-
mer patienterna till del. I uppdraget har Socialstyrelsen, i samarbete med
medarbetare pd Regionalt cancercentrum vast, arbetat med metoden concept
mapping for gemensamt larande och identifiering av utvecklingsomraden och
forslag.

Rapporten riktar sig i forsta hand till beslutsfattare inom staten, regioner
och kommuner. Aven aktorer som arbetar med att utveckla cancerrehabilite-
ringen pa olika satt kommer att kunna ha nytta av denna rapport i arbetet med
att utveckla och forbattra de arbetsséatt som finns.

Projektledare for uppdraget har varit Katarina Fredriksson. | projektarbetet
har Christina Carlsson, Staffan S6derberg och Louise Strandendahl (tidigare
projektledare) deltagit. Ansvarig enhetschef har varit Petra Rinman och an-
svarig avdelningschef Natalia Borg.

Olivia Wigzell

Generaldirektor
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Sammanfattning

I denna rapport slutredovisas det uppdrag som Socialstyrelsen fick i 2020 ars
regleringsbrev?, mot bakgrunden av ett 6kat behov av en forbattrad cancerre-
habilitering. Rapporten innehaller beskrivningar kring forutsattningarna for
att erbjuda cancerrehabilitering, en redogorelse for vilka utmaningar som
finns inom olika omraden samt utvecklingsomraden och forslag.

Under arbetet med uppdraget har det kommit fram en relativt samstammig
bild av hur cancerrehabiliteringen fungerar och vilka atgarder som kravs for
att skapa forbattring. | uppdraget har Socialstyrelsen anvént metoden concept
mapping for att inh&mta information om vad personer med olika perspektiv
ser som viktigt for att skapa en god och jamlik cancerrehabilitering. Arbets-
séttet har &ven bidragit till gemensamt larande och identifiering av utveckl-
ingsomraden och forslag. Det finns mycket kunskap pa omradet om vad som
behdéver goras, men att ga fran kunskap till implementering har visat sig vara
svarare. Sarskilt nar det ar manga olika verksamheter inom halso- och sjuk-
varden som &r involverade.

Utvecklingsomrdden och férslag

Socialstyrelsen har inom detta uppdrag tagit fram utvecklingsomraden med
ett antal forslag till hur cancerrehabiliteringen kan forbattras for patienter och
deras narstaende. De utvecklingsomraden som lyfts ar val kanda av personer
som arbetar inom omradet, men behdver nu implementeras for att cancerre-
habiliteringen ska kunna komma patienterna till del.

En mer jamlik cancerrehabilitering

| uppdraget har det framkommit att det finns variationer bade i tillgang till re-
habiliteringsinsatser pa olika hall i landet och i erbjudandet av cancerrehabi-
literande insatser inom samma region. RCC i samverkan har tagit fram det
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. Implementeringen av
programmet har kommit olika langt i olika delar av landet. De forslag som
lamnas hér syftar till att bidra till en mer jamlik cancerrehabilitering.

Socialdepartementet. Regeringsbeslut 1:16, Halso- och sjukvard och folkhalsa - Uppdrag nr. 8 (dnr. S2019/05315/RS)
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Féreslag A: Regional, kommunal och lokal styrning
Cancerrehabiliteringen behover starkas genom regional och kommunal
styrning sa att det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
blir implementerat i hela landet.

Férslag B: Samordning och aktiv éverldmning

Vid 6vergangar mellan olika vardgivare behover hélso- och sjulvarden
skapa en tydligare ansvarsfordelning, ett utokat samarbete och &nda-
malsenliga kommunikationsvagar kring patientens cancerrehabilite-
ring.

Férslag C: Teamarbete

Ett forstarkt team och tillgang till &ndamalsenliga kompetenser inom
cancerrehabilitering &r en forutsattning for att patientens rehabilite-
ringsbehov ska kunna identifieras och tillgodoses.

FérslagD: Digital cancerrehabilitering

Digitala rehabiliteringsaktiviteter behdver erbjudas nationellt och reg-
ionalt inom halso- och sjukvarden for att alla patienters rehabiliterings-
behov ska kunna tillgodoses.

Férslag E: Samlad information och utbildning
Informations- och utbildningsmaterial om cancerrehabilitering behdver
tillgangliggoras, kommuniceras och spridas inom halso- och sjukvar-
den. Materialet behover vara specifikt riktat till olika malgrupper inom
primarvarden, den kommunal halso- och sjukvarden och aven den spe-
cialiserade varden.

Patientens behov i centrum

For att cancerrehabilitering ska fungera behdver den utga fran patientens be-
hov i nuvarande situation. Behovet behover bedomas kontinuerligt fran det
att patienten far sin cancerdiagnos, under behandlingen och aven vid uppfolj-
ning av patientens cancerbehandling. Narstaende behdéver involveras i varden
i den man patientsekretessen sa tillater.
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Férslag F: Patientens delaktighet

Vardgivare behover kontinuerligt uppdatera rehabiliteringsplanen till-
sammans med patienten for att ge patienten 6kat inflytande dver sin re-
habilitering.

Férslag G: Nérstdendes behov

Halso- och sjukvarden behdver ge anhériga psykosocialt stod, samt i
den man tystnadsplikten tillater, involvera och informera narstaende
om patientens sjukdomstillstand och vardbehov.

Majlighet till motesplatser och utokat samarbete
mellan varden och civilsamhdllet

Patienter och narstaende har inom uppdraget lyft vikten av att méta andra i
liknande situation och att cancerrehabiliterande verksamheter som ligger ut-
anfor halso- och sjukvarden varit till stor hjalp efter det att cancerbehand-
lingen &r avslutad.

Férslag H: Métesplatser for patienter och ndrstdende
Strukturer som mojliggdr motesplatser for personer med cancer och
deras narstdende behover skapas lokalt, regionalt, nationellt och digi-
talt for att mota patienter och nérstaendes behov av stod och samtal
med personer med liknande erfarenheter som de sjalva.

Férslag I: Samarbete med civilsamhdallet

Information om verksamheter utanfér halso- och sjukvarden som till-
handahaller aktiviteter i rehabiliterande syfte behdver samlas och till-
handahallas till personer med cancer och deras narstaende.

Uppfoljningen av de rehabiliterande &tgdrderna

Pa nationell niva gar det idag inte att fa en samstammig bild av vilka cancer-
rehabiliterande atgarder som patienter i olika delar av landet far. For att
denna typ av sammanstéllningar ska kunna goéras kréavs férandringar i hur
professionerna registrerar och hur data samlas in pa nationell niva.
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Férslag J: Utvecklade koder for kunskapsutveckling
Koder for rehabiliterande insatser behover tas fram och utvecklas samt
tillampas inom halso- och sjukvardens olika system

Férslag K: Ufveckling av nationella hdlsodataregister
For att de rehabiliterande atgarder som gors i halso- och sjukvarden

ska kunna foljas upp nationellt behdver vissa forfattningsandringar i
Socialstyrelsens patientregister genomforas.

Uppdatering av det Nationella vardprogrammet fér
cancerrehabilitering

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering haller pa att uppdate-
ras. | samband med det arbetet behdver arbetsgruppen inom RCC i samver-
kan ta hansyn till den generiska modell for cancerrehabilitering som tagits
fram av NPO rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin under 2021.
Detta for att inte skapa parallella processer for rehabilitering. De delar som
ror atergang eller ingang i arbete eller annan sysselsattning behover ocksa be-
lysas mer utforligt i det kommande vardprogrammet for att komma patien-
terna till del.

Férslag L: Anpassning till den generiska modellen

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering behéver syn-
kroniseras med den “’generiska modellen for rehabilitering” och sér-
skilt uppmarksamma specifika gruppers situation och behov, sasom ex-
empelvis personer med kronisk cancer, unga vuxna med flera.

Férslag M: Intréde eller dtergdng i arbete eller annan
sysselsattning

Rehabilitering vid intrade eller atergang i arbete eller annan sysselsétt-
ning behover belysas mer utforligt i det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering.
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Inledning

Varje ar insjuknar ungefar 65 000 personer i cancer i Sverige och allt fler
svenskar forvantas i framtiden insjukna i och leva med cancer [1]. Detta be-
ror till stor del pa att Sveriges befolkning blir allt aldre, tva tredjedelar av de
som drabbas ar 6ver 65 ar vid diagnostillfallet. Nar cancersjukdomen inte
kan botas helt men dess spridning kan hejdas eller bromsas med behandling
blir cancersjukdomen kronisk. Mot bakgrund av att behandlingarna forbattras
vantas fler och fler leva med kronisk cancer under lang tid och sjukdomen
kan fortskrida mycket langsamt eller forbli oférandrad. Personer med cancer
har behov av rehabilitering i olika grad och behoven kan hos samma person
variera under behandlingsperioden. Behov av rehabilitering kan uppsta redan
vid diagnostillfallet eller komma langt efter det att behandlingen har avslu-
tats.

Cancerrehabilitering ar inte tydligt definierat, men i det nationella vardpro-
grammet for cancerrehabilitering anvéands foljande definition:

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska, psy-
kiska, sociala och existentiella foljderna av cancersjukdom och dess be-
handling. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och narstaende stod
och forutsattningar att leva ett sa bra liv som mojligt.

Definitionen anvands tillsammans med Socialstyrelsens definition av rehabi-
litering som lyder:

Insatser som ska bidra till att en person med forvarvad funktionsnedsatt-
ning, utifran dennes behov och forutsattningar, atervinner eller bibehaller
basta mojliga funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstan-
digt liv och ett aktivt deltagande i samhallslivet.

Om uppdraget

Regeringen har i 2020 ar regleringsbrev gett i uppdrag till Socialstyrelsen att
utreda forutsattningarna for att erbjuda cancerrehabilitering. Vidare star i
uppdraget att Socialstyrelsen ska ta fram forslag till atgéarder for att starka
cancerrehabiliteringens utveckling sa att patienter och narstaende nas och far
ta del av atgarderna (52019/05315/RS). En delredovisning om problembilden
ur patientens perspektiv publicerades i september 2021 [2].Uppdraget slut-
rapporteras med denna rapport till regeringen (Socialdepartementet).
Uppdraget innebér en fordjupad analys av den aktuella problembilden ur
patientens perspektiv, att underséka mojliga vagar framat och identifiera for-
battringsomraden. | detta ingdr att studera framgangsrika processer och forut-
sdttningar att tidigt tillgodose patienternas behov av rehabilitering och forut-
séttningar for patientens delaktighet i den egna rehabiliteringsprocessen.
Uppdraget inkluderar ett jamstalldhetsperspektiv. Déarutover ingar i uppdra-
get att utreda och fordjupa bilden av vad som kan leda till snabbare atergang
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i arbete efter cancersjukdom och vardens roll i detta. Uppdraget ska bidra till
gemensamt l&rande for berorda parter.

Rapportens disposition

Den har rapporten bestar av detta inledande kapitel som tar upp rapportens
disposition och de metoder och arbetssétt som anvénts under utredningens
gang.

Det andra kapitlet beskriver rehabilitering vid cancersjukdom utifran fol-
jande perspektiv:

« kunskapsutveckling inom omradet, bade generellt och i forhallande till
pandemin

» hdlsoekonomiska aspekterna av cancerrehabilitering.

« patienter och narstaendes perspektiv pa cancerrehabilitering

« psykisk ohélsa hos personer som diagnosticerats med cancer

* sjukskrivning vid cancersjukdom

« atergang till eller ingdng i arbete efter cancersjukdom.

| det tredje kapitlet beskrivs den idégenerering som genomférts genom meto-
den concept mapping inom uppdraget. En mer utférlig metodbeskrivning och
redovisning av samtliga resultat aterfinns 1 ”Idégenerering for en forbéttrad
cancerrehabilitering” som publicerats tillsammans med denna rapport.

| det avslutande kapitlet presenteras de utvecklingsomraden och férslag
som Socialstyrelsen identifierat vid arbetet med uppdraget och dven nagra
exempel pa framgangsrika processer inom respektive utvecklingsomrade. |
det avslutande kapitlet foljer fordjupad beskrivning om delar som framkom-
mit under utredningens gang.

Metod och arbetssatt

Socialstyrelsen har i uppdraget haft en larande ansats som varit genomgaende
i datainsamlingen, analyser, arbetsformer och i arbetet med att ta fram forslag
till atgarder for att starka cancerrehabiliteringens utveckling.

Till uppdraget har en expertgrupp knutits som foljt arbetet och kontinuer-
ligt diskuterat och bollat idéer med projektgruppen.

Bade kvalitativa och kvantitativa metoder har anvants inom uppdraget. In-
for denna slutrapport har foljande datainsamlingsmetoder och (arbetsformer)
tillampats:

« Genomgang av dokument och webbaserat material om cancerrehabilite-
ring; nationella vardprogram (2014-2021), nationell vagledning for rehabi-
litering efter backenbottencancer, samtliga sex regionala cancerplaner om
rehabilitering, individuell vardplan etc

+ Deltagande i digitala seminarium/webbinarium och workshops via Can-
cercentrum.sesom haft relevans for cancerrehabilitering och covid-19pan-
demins inverkan pa cancervarden.
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« Intervjuer med nationella nyckelpersoner knutna till vardprogram, kun-
skapsoversikter, vagledningar och utvecklingsarbete samt kvalitetsregister
inom cancerrehabilitering.

« Intervjuer med regionala cancercentrums samtliga processledare inom
cancerrehabilitering

» Medverkan i olika webbaserade seminarium/webbinarier och undersok-
ningar med kopplingar till cancerrehabilitering

« Individuella strukturerade intervjuer med personer med erfarenhet av can-
cerrehabilitering som &r involverade i utvecklingsprocesser inom omradet.

« Individuella strukturerade intervjuer med representanter fran patient- och
narstaendeforeningar med erfarenhet av arbete i regionala cancercentrums
(RCC) patient- och narstaenderad.

+ Registerstudier avseende psykisk ohalsa inom tva ar efter cancerdiagnos

» Webbaserad strategisk idégenerering (concept—mapping) déar fyra rele-
vanta perspektiv har identifierats. Concept mapping ar en mixed-methods
metod med deltagarmedverkan som anvander brainstorming och sortering
av data i olika steg (kvalitativ metod), foljt av multidimensionell scaling
och hieratisk Klusteranalys (kvantitativ metod). Resultatet av en Concept
mapping studie ger en strukturerad, datadriven, visuell representation av
idéer och tankar fran en grupp deltagare. De perspektiv som belysts &r pa-
tienternas, professionen, kunskapsutvecklingens och styrning/ledning
inom cancerrehabilitering. Metoden beskrivs mer i detalj i den underlags-
rapport som publiceras samtidigt med denna rapport.

« Forankringsmote kring de forslag och utvecklingsomraden som Socialsty-
relsen identifierat inom ramen for uppdraget. Forslagen har efter motet re-
viderats och fortydligats utifran de diskussioner som fordes pa motet. Vid
detta méte deltog representanter fran styrning/ledning av priméarvarden i
ett urval regioner (Dalarna, Halland, Jonkoping, Kalmar, Kronoberg,
Norrbotten, Vastmanland, Vastra Gotaland, Vésterbotten, Vasternorrland
och Ostergétland) samt att nagra representanter for de fyra perspektiv (se
ovan) som horts inom idégenereringen bjods in igen.

I samtliga genomforda intervjuer och samtal (under 2020 och2021) har fra-
gan stéllts om pandemins inverkan pa verksamheter och aktiviteter inom can-
cerrehabilitering.

Mer detaljerade beskrivningar av metod och tillvagagangsatt aterfinns i
metodbilagan (Bilaga 1).
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Rehabilitering vid cancersjukdom

Rehabilitering vid cancersjukdom inleds som en del av patientens vardpro-
cess direkt efter att diagnosen stallts. Sjukdomen kan for manga individer,
man som kvinnor, ge bade stora och langvariga konsekvenser for individens
hélsa, livskvalitet och paverka den 6vriga livssituationen. Om samarbetet och
informations utbytet mellan varden och patienten fungerar val kan patienten
ta delansvar for sin egen rehabilitering vid cancersjukdom [3]. Egenvard,
som exempelvis forandrade kostvanor, traning, somn osv., ar ocksa en viktig
del i cancerrehabiliteringen.

Rehabiliteringen vid cancersjukdom ska ha som mal att ge patienten och
de narstaende stod och forutsattningar att leva ett sa bra liv som méjligt uti-
fran individens forutsattningar och 6nskemal [4-7]. Alla patienter med cancer
ska erbjudas cancerrehabilitering utifran sina individuella behov, vilka kan
skifta dver tid [3, 8-10]. Patientens situation och behov av cancerrehabilite-
ring bor darfor identifieras tidigt i samrad med patienten. Det finns variat-
ioner i vilka erbjudanden som varden ger och i vilken utstrackning patienten
soker rehabiliterande atgarder. Det varierar inte bara mellan olika regioner
och cancerdiagnoser utan dven mellan kvinnor och mén.

Behandlingar av cancer leder i vissa fall till biverkningar. VVardens mojlig-
heter att fanga upp och behandla biverkningar och komplikationer ar god, ef-
tersom de oftast ar forutsagbara och sker medan patienten genomgar cancer-
behandling inom den specialiserade varden. Uppfoljningen sker oftast initialt
via den specialiserade varden men efter avslutad uppféljning fran cancervar-
dens sida hanvisas eventuella kvarstaende problem, besvar och vardbehov
hos patienten i manga fall till annan vardniva. Sena effekter eller foljdsjukdo-
mar kan darutover uppsta eller bli mer patagliga langt efter avslutad uppfolj-
ning av den specialiserade varden. Det finns darutover grupper som har ett
storre behov an andra grupper, exempelvis patienter med multisjuklighet,
psykisk ohalsa, familjer med minderariga barn och ensamstaende [4, 8, 11,
12].

Kunskapsutveckling

I Sverige etablerades for ett 40-tal ar sedan psykosociala enheter vid onkolo-
giska kliniker pa universitetssjukhusen for att ta hand om patientens rehabili-
teringsbehov och ge stod. Darefter har olika grupper och team utvecklats for
att stodja patienter i rehabiliteringsfragor pa en mangd platser. Det nationella
arbetet med cancerrehabilitering har under arens lopp engagerat en mangd
olika yrkeskategorier som arbetar med cancerrehabilitering Ar 2007 bildades
en forening som samlar personer med olika yrkesprofessioner som arbetar
inom halso- och sjukvarden med cancerrehabilitering, Svensk forening for
psykosocial onkologi och rehabilitering (SWEDPOS). SWEDPQOS har pa
manga satt varit drivande for kunskapsutvecklingen och i att fa till nationella
initiativ kring cancerrehabilitering.
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Det forsta nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering kom 2014
och var en omfattande kunskapsgenomgang och sammanstallning av omra-
dets innehall [13]. Vardprogrammet utvecklas och arbetas fram av en arbets-
grupp inom regionala cancercentrum i samverkan. Den senaste versionen
lagger fokus vid att individen ska erbjudas atgarder utifran behov och situat-
ion samt vikten av kontinuerlig uppfoljning [14]. Vardprogrammet héller nu
pa att revideras och en ny version vantas publiceras i borjan av 2023. | en
vagledning for backencancerrehabilitering har patientens kvarstaende besvar
efter avslutad behandling och sena effekter i bédckenet som foljd av cancer-
sjukdom och behandling lyfts specifikt [15].

| det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering lyfts bland annat
att halsoframjande och sjukdomsférebyggande atgarder kan bidra till att pati-
enter far 6kade mojligheter att klara av sin cancerbehandling samt att perso-
ner med kronisk cancersjukdom kan fa farre och mindre allvarliga kompli-
kationer [14]. Studier har &ven visat att fysisk aktivitet under och efter
cancerbehandling kan minska forekomsten av cancerrelaterad trétthet (fati-
gue) och depressioner och dka den hélsorelaterade livskvaliteten [16-18]. En-
ligt vardprogrammet har cancervardens kontaktsjukskoterskor en viktig roll
for att ta fram en rehabiliteringsplan, men det &r langtifran alla cancerpatien-
ter som har tillgang till en kontaktsjukskéterska. Det nationella vardprogram-
met ar heller inte fullt ut implementerat i alla regioner. Da vardprogrammet
arbetas fram av RCC i samverkan &r det framst professioner som arbetar
inom cancervarden som anvander sig av det, men cancerrehabilitering kraver
samverkan med andra vardnivaer for att komma patienterna till del fullt ut.
FOr att detta ska ske behdver regioner och kommuner prioritera cancerrehabi-
litering i sin verksamhetsplanering och fatta beslut om hur vardprogrammet
ska implementeras och anvandas regionalt, kommunalt och lokalt i verksam-
heterna.

En generisk modell for rehabilitering har tagits fram av nationella pro-
gramomradet (NPO) for rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin,
[19]. Den generiska modellen innefattar en process for rehabilitering som
galler oavsett diagnos och alltsa dven innefattar personer som har eller har
haft cancer och som &r i behov av rehabilitering.

Covid-19 pandemins p&verkan pd
cancerrehabilitering

Under pandemin har utvecklingssatsningarna inom omradet cancerrehabilite-
ring pa vissa hall stannat av eftersom verksamheterna varit tvingade att prio-
ritera annat. Mycket av patientkontakten inom varden har skett digitalt vilket
fatt bade positiva och negativa konsekvenser [2].

Att tvingas 6verga till digital vard har pA manga hall lett till nya innovativa
I6sningar inom cancerrehabilitering, som fler digitala beddmningar av reha-
biliteringsbehov och digitala tréffar och stédgrupper fér personer med can-
cer. Digitala tréffar kan gora det lattare att delta for patienter som exempelvis
skulle behdva resa langt for att fa behandling eller som har problem med can-
cerrelaterad trétthet (fatigue). | ett projekt fran region Skane rapporteras ett
Okat deltagande i de digitala grupptraffarna jamfért med konventionella
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grupptréffar inom samma verksambhet (se forslag C: digital cancerrehabilite-
ring).

Patientforetradare som Socialstyrelsen pratat med vittnar om isolering un-
der covid-19 pandemin, till stor del beroende pa att personer med cancer i
manga fall varit en riskgrupp for covid-19 [20]. En rapport fran Ung Cancer
bekréaftar bilden av 6kad psykisk ohdlsa och isolering som en konsekvens av
pandemin [21].

Flera fysiska aktiviteter i rehabiliterande syfte, sdsom traningsgrupper och
basséngtraning, har stallts in under pandemin. For att kompensera for detta
har vissa patientforeningar och andra verksamheter som erbjuder motesplat-
ser for personer med cancer ersatt sina fysiska traffar med digitala. Kun-
skapen kring den digitala tekniken ar dock varierande och méanga av de &ldre
har inte kunnat ta del av de digitala initiativen i samma utstrdckning som de
fysiska métena som tidigare erbjudits.

Pandemin har ocksa bidragit till svarigheter for narstaende att fa kontakt
med varden. Fore pandemin uppmanade varden patienterna att ta med en nar-
staende till sjukhusbestken, men pa grund av restriktionerna med antal per-
soner har patienterna i manga fall inte fatt ta med sig nagon narstaende. Detta
har medfort att narstaendes behov kanske inte uppmarksammats pa samma
sétt under pandemin som tidigare [2].

Ett hdlsoekonomiskt perspektiv pd
cancerrehabilitering

Den vetenskapliga evidensen for om cancerrehabiliterande atgérder &r kost-
nadseffektiva eller inte &r begransad. | en studie fran 2020 [22] beraknades
kostnaderna for cancer i Sverige under 2018 till cirka 45 miljarder kronor?.
Vard- och omsorgskostnaderna uppskattades till drygt 20,4 miljarder kronor,
informella kostnader till runt 5,2 miljarder kronor och kostnader for produkt-
ionsbortfall till foljd av fortidiga dodsfall, sjuklighet samt nedsatt arbetsfor-
maga uppgick till nara 19,2 miljarder kronor.

Med hjalp av cancerrehabiliterande atgarder ar det maojligt att forebygga
andra typer av vardbehov, forbattra utfallet av cancerbehandlingen och hjélpa
personer tillbaka till eller in pa arbetsmarknaden [14]. Cancerrehabiliterande
atgarder borde alltsa kunna paverka kostnaderna for vard och omsorg, men
aven for produktionsbortfall. Ytterligare studier av de halsoekonomiska ef-
fekterna av cancerrehabilitering behovs for att kunna bekrafta denna bild.

Patienter och ndarstdendes perspektiv pd
cancerrehabilitering

| uppdragets delrapport finns en beskrivning av problembilden ur patientens
perspektiv och har presenteras de resultaten kortfattat [2]. Det finns variat-
ioner, bade nar det galler om patienten har fatt erbjudande om cancerrehabili-
tering och vilken typ av cancerrehabilitering som erbjudits. Majoriteten av
patientrepresentanterna som intervjuats i det har uppdraget uppfattar dock
inte att de har fatt nagot erbjudande om cancerrehabilitering fran halso- och

2 Kostnadsuppgifterna i detta avsnitt ar angivna i 2021 &rs prisniva. Vardena ar avrundade.
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sjukvarden utan att de har behovt ta eget initiativ till det eller fatt det via sin
patientforening. De har sjalva fatt stélla fragan till halso- och sjukvardens
personal och da har det inte varit nagra problem att bli erbjuden eller remitte-
rad till rehabilitering.

Ett flertal av intervjupersonerna poangterar vikten av aterkommande erbju-
danden om cancerrehabilitering under behandlingens gang eftersom det ar
svart att ta till sig all information vid diagnostillfallet.

Cancerrehabiliteringen behdver vara individuell, men samtidigt ses ett lik-
nande behov hos personer med olika cancersjukdomar:

Det spelar egentligen ingen roll var cancern sitter utan det &r mer att det
satter sig i huvudet pa alla, och man behéver dela erfarenheter vad galler
det mesta — allt fran smarta, sémn, vad det nu kan vara.®

Unga vuxnas perspektiv

Unga vuxna befinner sig i 6vergangen mellan barndom och vuxenliv. Det in-
nebar en stor omstallning pa ett fysiologiskt, psykologiskt och personligt
plan. De har kanske inte hunnit etablera sig pa arbetsmarknaden, ar mitt uppe
i studier eller familjebildning. Att da fa en cancerdiagnos paverkar valbefin-
nandet hos denna grupp pa ett negativt satt, ofta mer an andra grupper. Unga
vuxna ar en patientgrupp med unika behov, bade medicinska och sociala,
som ofta blir forbisedda [23-25]. Att unga vuxna hamnar mellan stolarna ar
nagot som aven intervjupersonerna som Socialstyrelsen pratat med vittnar
om.

| uppdragets intervjuer med representanter av unga vuxna cancerberorda
lyfts att manga rehabiliterande insatser upplevs vara mer anpassade for aldre
cancerpatienter.

Ibland upplever de att man har gjort en generalisering, vilket gor att det
kanske inte &r sa anpassat for en ung vuxen som ar 22, utan den ar kanske
lite mer anpassad till 60+ ibland. 4

En annan aspekt som lyfts i intervjuerna &r att manga unga vuxna cancerpati-
enters arbetsliv och ekonomi paverkas negativt. Manga far flytta tillbaka hem
till sina foraldrar eftersom de ofta ar i borjan av arbetslivet eller studier [26].
Aven att ung vuxen ofta inte har s stor erfarenhet eller kunskap om hur ex-
empelvis sjukvarden, Forsakringskassan och Arbetsformedlingen arbetar och
ar organiserad ses som en utmaning.

Ndarstdendes perspektiv

En cancerdiagnos drabbar bade den som far diagnosen och narstaende och fa-
milj. Narstaende kan utgora patientens partner, barn eller foraldrar, men dven
néra vanner. De tar ofta stort ansvar for att samordna patientens kontakt med

3 Intervju med medlem i patientforeningen Palema. Palema &r en patientférening for personer som drabbats av pank-
reas- (bukspottkérteln), lever/galla-, magséck- eller matstrupcancer

4 Intervju Ung Cancer
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varden och tar ofta pa sig en projektledande roll for att hjélpa till i vardagen
och stétta under den anhdrigas behandling.

De anhdriga ska vara valdigt delaktiga, eftersom cancer drabbar inte bara
mig som patient utan det drabbar precis lika mycket de anhdriga pa nastan
samma niva.®

Manga narstaende hamnar i en livskris nar en anhdrig insjuknar i cancer och
en studie visar bland annat att psykiatriska diagnoser hos partners till cancer-
patienter hade dubblerats aret efter cancerdiagnos. Sjukvardskostnaderna
okade upp till tva ar efter cancerbeskedet och sa aven antalet sjukskrivningar
for partners bade manaderna innan och efter diagnostillféllet [27]. Evidensen
for vilka effekter psykosocialt stod har for narstaende ar dock begransad. |
flera systematiska Oversikter [28-30] framgar det att psykosocialt stod even-
tuellt kan forbattra narstaendes livskvalitet samt minska depression.

Psykisk ohdlsa hos personer som har eller
har haft cancer

Psykisk ohdlsa efter en cancerdiagnos har visat sig vara vanligare &n hos be-
folkningen i stort. Det ar framforallt depression och angestsyndrom som okar
efter cancerbeskedet [12]. Depression och angest hos unga kan fa langtga-
ende konsekvenser for personernas levnadsstandard senare i livet [31].

De data som hér presenteras ar framtagna for personer som fick en ny dia-
gnos for cancer under 2015-2017 och som sedan foljdes under 2 ar med fo-
kus pa psykisk ohalsa. De personer som har haft en diagnos for psykisk
ohalsa (F-kapitlet i ICD 10) fem ar fore cancerdiagnosen har exkluderats och
motsvarande har gjorts for referensgruppen. Se bilaga 1 for utforligare me-
todbeskrivning.

Tabell 1. Andelen personer som fatt diagnos inom den specialiserade var-
den fér angest eller depression inom 2 ar efter en cancerdiagnos, jamfoért
med andelen i en referensgrupp* under motsvarande tidsperiod

Man Kvinnor
Diagnos Cancer Referens Cancer Referens
(n=98 707) (n=85 358) (n=87 887) (n=75 273)
F32: Depressiv episod 1,09% 0.83% 1,60% 1.12%
F41: Andra dngestsyndrom 1,29% 1,01% 2,48% 1,68%

F43: Anpassningsstérningar och reaktion pd& svar stress 0,50% 0,36% 1,19% 0,65%

Kalla: Patientregister och cancerregistret, Socialstyrelsen

* Referensgruppen har motsvarande alder och bostadsort som gruppen som diagnosticerats med can-
cer

De personer som till storst del diagnosticerats med depression var bland mén
de som fatt cancer i hjarnan (2,6 procent), cancer i endokrina organ (2,3 pro-
cent), cancer i skéldkorteln och Hodgkins lymfom (1,9 procent vardera).
Bland kvinnor var depression vanligast vid cancer i hjarnan (3,3 procent),

5 Intervju Mun- och halscancerférbundet
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cancer i endokrina organ (2,8 procent), dggstockscancer (2,5 procent) och vid
multipelt myelom (2,4 procent).

Forskrivningen av ldkemedel som presenteras i tabell 2 nedan &r receptbe-
lagda mediciner som hamtas ut pa apoteket.

Tabell 2. Andelen personer som fatt Iakemedel forskrivna , antingen inom
2 ar efter en cancerdiagnos eller under motsvarande period i en referens-

grupp*

Lakemedel Man Kvinnor
Cancer Referens Cancer Referens

(n=98 707) (n=85358)  (n=87887)  (n=75273)

Antidepressiva [dkemedel 3.95%** 3.32% 5,31%** 3.41%

Antipsykotiska [dkemedel 0,89%** 0.60% 1,08%** 0,54%

Sémnmedel och lugnande I&keme- 7,88%** 4,06%

del 8,93%* 3,56%

Angestddmpande I8kemedel 6,02%** 3.06% 7,67%** 3.27%

Kalla: Patientregister och cancerregistret, Socialstyrelsen

* Referensgruppen har motsvarande alder och bostadsort som gruppen som diagnosticerats med can-
cer

** signifikant skillnad

Viktigt att ta hansyn till vid tolkning av resultaten &r att psykofarmaka ofta
forskrivs vid palliativ vard och forskrivningen handlar darmed inte nédvan-
digtvis om 6kad psykisk ohalsa. Resultaten aterspeglar ocksa detta eftersom
det framforallt &r de personer som har diagnosticerats med de dodligaste can-
cerformerna som fatt psykofarmaka utskriven. Exempelvis har narmare 25
procent av personer med bukspottkortelcancer fatt somnmedel och angest-
dampande medel forskrivna.

Lakemedelsforskrivningen varierar mellan olika aldersgrupper. Det ar
framforallt bland personer &ldre &n 65 ar som forskrivningen gar upp vid en
cancerdiagnos. FOr gruppen unga vuxna &r forskrivningen hégre av antide-
pressiva laékemedel i referensgruppen.

Tabell 3: Andelen personer, dldersindelat, som fatt Iiakemedel férskrivna,
antingen inom 2 dr efter en cancerdiagnos eller under motsvarande pe-
riod i en referensgrupp

0-17 ar 18-29 ar 30-64 ar 65 ar och dldre
Lakemedel Can (n= 1368) Can (n=3148) Can (n=77138)  Can (n= 104 940)
Ref (n=1238) Ref (n=1973) Ref (n=49 401) Ref (=108 019)
Can Ref Can Ref Can Ref Can Ref
Anfidepressiva 5 a1 9% 48% w 57%  57% w7 7.2%
Antipsykoliska g 4o 02%  08%  09% < 03% e 5%
S&mn- och lug- 10,1% 22,4%
nande 3.7% 51%  6,3% 5.9% *E 54%  ** 8.7%
Angestddm- 4,8%* 8,9% 17.7%
pande * 21%  82% 9.0% *E 4.7%  ** 7.1%

Kalla: Lékemedelsregistret och cancerregistret, Socialstyrelsen

* Referensgruppen har motsvarande dlder och bostadsort som gruppen som diagnosticerats med can-
cer

** signifikant hdgre
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Av de 236 022 personerna i aldern 18 - 60 ar som var sjukskrivna for psykisk
ohdlsa under perioden 2018 - 2019 enligt Forsékringskassans register hade
12 980 personer haft en cancerdiagnos inom fem ar fore sjukskrivningen. Det
motsvarar 2,7 procent av mannen och 6,7 procent av kvinnorna.

Litteraturen om kostnadseffektivitet for atgarder kopplade till cancerpati-
enter visar pa varierande resultat. | en systematisk oversikt tycks de inklude-
rade studierna visa pa att psykosociala interventioner var kostnadseffektiva
jamfort med ingen psykosocial intervention [32]. Utfallen mattes i de flesta
fall i forbattrad livskvalitet och inkluderade inte ett samhallsekonomiskt per-
spektiv. Andra systematiska oversikter [33, 34] kommer fram till att psyko-
sociala atgarder kan vara kostnadseffektiva och minska forekomsten av ex-
empelvis depression och angest. Det var dock stor heterogenitet mellan de
inkluderade studierna, bland annat kopplat till typ av atgard.

Sexuell dysfunktion ar vanligare hos mdn som
diagnosticerats med cancer

Under arbetet med uppdraget har tillgangen till sexolog varit nagot som lyfts
som ett problem for personer med cancer och da sarskilt for man. Sexolog ar
inte en legitimerad yrkestitel utan en kompetens som kan forvarvas genom
vidareutbildning. Det innebér ocksa att tillgangen till sexologer i onkologisk
verksamhet skulle kunna nedprioriteras ifall arbetsgivaren har behov av per-
sonens grundkompetens pa annat hall i verksamheten. | uppdraget har Social-
styrelsen uppmarksammats pa att tillgangen till sexolog ser olika ut for kvin-
nor och man. Dar man i lagre grad far tillgang till sexologisk kompetens.
Kvinnor med cancer i backenregionen kan till exempel behdva hjalpmedel
fran varden for att inte fa saSmmanvaxningar i slidmynningen och far da ofta
hjélp av sexolog.

For att belysa behovet av sexologer inom cancervarden har Socialstyrelsen
tagit fram data fran patientregistret for personer som inom 2 ar efter en can-
cerdiagnos fatt diagnosen sexuell dysfunktion, ej orsakad av organisk stor-
ning eller sjukdom.

Antalet personer som far denna diagnos ar valdigt 1ag, men den relativa
risken var 2 ganger hogre for man med en cancerdiagnos &n i referensgrup-
pen (signifikant skillnad). Andelen med denna diagnos var 0,14 procent for
mé&n med cancer (161 man av 98 707 cancerdrabbade), jamfort med 0,07 pro-
cent hos en referensgrupp (67 mén av 85 358 i referensgruppen). Det var
framfdrallt m&n med cancer i manliga kdnsorgan och prostata cancer som
fick denna diagnos inom tva ar efter cancer.

Intréide eller &tergdng i arbete eller
annan sysselsattning for personer som
har eller har haft cancer

| uppdraget ingar att utreda och fordjupa bilden av vad som kan leda till
snabbare atergang i arbete efter cancersjukdom och vardens roll i detta. Soci-
alstyrelsen har valt att utvidga detta till att utreda och férdjupa bilden av vad
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som kan leda till intrade eller atergang i arbete eller annan sysselséttning for
personer som har eller har haft cancer.

Langt ifran alla som drabbas av en cancersjukdom finns i statistiken 6ver
sjukskrivningar. Cirka 65 procent av de som far cancer ar 65 ar eller aldre,
majoriteten av de som drabbas ar alltsa inte i yrkesverksam alder och aktuella
for sjukpenning. Enligt cancerregistret fanns 145 567 nya cancerfall registre-
rade ar 2018 och 2019, varav 43 290 av fallen var i aldern 19-64 ar. Under
samma tidsperiod fanns 19 869 fall med cancerrelaterad sjukpenning i For-
sakringskassans register (cirka 6 000 man och 13 000 kvinnor). Drygt tva
procent av de pagaende sjukfallen var under denna period cancerrelaterade.
Det kan jamforas med andra somatiska sjukdomar som exempelvis sjukdo-
mar i nervsystemet, som utgjorde drygt tre procent av sjukskrivningarna, och
sjukdomar i muskuloskeletala systemet som utgjorde néstan 20 procent av
samtliga sjukskrivningar. Psykiatriska diagnoser utgor nastan halften av
samtliga pagaende sjukfall. Det ar vasentligt fler kvinnor an man som &r
sjukskrivna med en cancerdiagnos, vilket foljer av att fler kvinnor i arbetsfor
alder diagnosticeras med cancer.

Det &r inte sa vanligt att sjukskrivning pa grund av cancer 6vergar i aktivi-
tetsersattning eller sjukbidrag. Endast 0,4 procent av samtliga personer som
var beviljade nagon av dessa tva ersattningar 2019 hade en cancerdiagnos
som grund.

Hur lange personer med cancerdiagnos &r sjukskrivna varierar saklart uti-
fran typ av cancerdiagnos. Tabell 4 nedan &r ett tvarsnitt som visar sjukskriv-
ningslangd for samtliga pagaende cancerrelaterade fall under ar 2019. Tabel-
len visar att det ar forhallandevis vanligt med lang sjukfranvaro (6ver 90
dagar) for personer med cancerdiagnos. En femtedel hade varit sjukskrivna i
731 dagar eller langre.

Tabell 4: Antal personer som var sjukskrivna med diagnos C00-D48
Tumorer under 2019

Antal pagdende

Sjukfallslangd sjukfall med tu- Andel pagaende sjukfall av to-
mordiagnos talen med tumérdiagnos

1-14 dagar 23 02 %

15-28 dagar 471 4,4%

29-59 dagar 960 9 %

60-89 dagar 675 6.4 %

90-179 dagar 1815 171 %

180-364 dagar 2429 229 %

365-730 dagar 1999 18,8 %

731- dagar 2251 212 %

Samtliga 10 623 100 %

Kalla: Datum: 2021-06-09 https://www.forsakringskassan.se/wps/poc2uri=nm:oid:fk.statistik.statistikdata-
bas#!/sjuk/sjp-pagaende-sjukfall-diagnos

En studie fran Karolinska Institutet 2017 visar att sjukskrivningsfall utifran
cancerdiagnoser inte dverskrider langsta rekommenderade sjukskrivningstid i
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hogre utstrackning an andra diagnosgrupper utifran det forsakringsmedi-
cinska beslutsstodet (FMB) [35].

Flera aktdrer har ansvar i sjukskrivningsprocessen

Halso- och sjukvarden ansvarar for den medicinska rehabiliteringen av can-
cerpatienter. Det &r atgarder som ska leda till att en person sa langt som moj-
ligt ska behalla eller fa tillbaka sin fysiska och psykiska funktionsférmaga. |
lagen (2019:1297) om koordineringsinsatser for sjukskrivna patienter anges
dessutom att regionen ska erbjuda koordineringsinsatser till sjukskrivna pati-
enter for att framja deras atergang till eller intrade i arbetslivet. Halso- och
sjukvarden ska ge koordineringsinsatser efter patientens behov. De ska besta
av personligt stod, intern samordning och samverkan med andra aktorer.

Patientens arbetsgivare ansvarar for den arbetslivsinriktade rehabilite-
ringen. Det &r atgarder som ska hjalpa medarbetaren att sa langt som mojligt
behalla eller fa tillbaka sin arbetsformaga. Forsakringskassan har ansvar for
att utreda behovet av arbetslivsinriktade atgarder. De samordnar insatser fran
hélso- och sjukvarden, arbetsgivaren, Arbetsformedlingen, socialtjansten och
andra aktorer for att patienten ska kunna aterga i arbete eller arbetssokande.
Patienten har i sin tur ett ansvar att delta i planeringen och atgarderna som
medfor att hen kan borja arbeta igen sa snart som majligt.

En mer flexibel sjukskrivhing

Under arbetet med det har uppdraget har flertalet aktorer papekat vikten av
en mer flexibel sjukskrivning vid cancersjukdom. Den 1 februari 2022 infor-
des en lagandring i sjukforsakringen som ger den som &r sjukskriven pa del-
tid en mojlighet att forldgga sin arbetstid mer flexibelt. Villkoret &r att det
inte forsdmrar chanserna att komma tillbaka till arbetet.

| bilaga 2 aterfinns en fordjupning kring hur olika utredningar och projekt
lett till denna utveckling, exempelvis projektet Flexibel sjukskrivning for
personer i cancerbehandling. | bilagan beskrivs &ven hur Férsakringskassan
och Socialstyrelsen arbetar med att forbattra det medicinska beslutsstddet och
aven att forbattra samarbetet mellan halso- och sjukvarden och Forsékrings-
kassan.
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ldégenerering och gemensamt
|Grande | uppdraget

Inom uppdraget har en idégenerering genomforts for att fa uppfattningar fran
olika perspektiv av vad som kravs for att astadkomma en god och jamlik can-
cerrehabilitering. De forslag och utvecklingsomraden som presenteras i nasta
kapitel har sin grund i denna idégenerering, men ar framforallt riktade mot
beslutsfattare. Idéerna som presenteras har riktar sig till olika malgrupper och
presenteras sa som de inkommit till Socialstyrelsen.

I underlagsrapporten “Idegenereringen for en forbattrad cancerrehabilite-
ring” som publicerats samtidigt som denna rapport, beskrivs metoden och re-
sultaten mer utforligt. Underlagsrapporten ar tankt att anvandas av de som ar-
betar med att utveckla cancerrehabilitering i verksamheter inom vard,
omsorg, myndigheter, civilsamhalle och i samverkan mellan dessa organisat-
ioner och aktorer.

I detta avsnitt presenteras delar av resultaten och den “’ldrande diskussion”
kring forslagen som genomforts med foretradare for olika perspektiv som be-
rors av eller arbetar med cancerrehabilitering. Socialstyreselens bjod in 176
personer till uppstarten av undersékningen, dessa var jamnt fordelade mellan
de fyra perspektiven:

+ ”Patientens rost”

 ”Den professionella rosten”

+ “Utveckling och kunskapsutvecklingens rost”
« ”Styrning och ledningens rost”

De inbjudna personerna uppmanades att fullborda meningen ”En god och
jamlik cancerrehabilitering forutsétter...” genom att ange tva till fem forslag

i en webbaserad enkatundersokning. Drygt hundra personer svarade och sam-
mantaget genererades 536 idéer. Se tabell med svarsfrekvens nedan. Arbets-
gruppen ansvarade for att utifran dessa ta fram de forslag som var unika.

Tabell 5: Svarsfrekvens

Grupper Antal utskick Antal svar Svarsfrekvens
Patientens rost 44 29 66 %
Professionella résten 41 27 66 %
Kunskapsutveckling 45 36 80 %
Styrning/ledning 46 26 56 %
Totalt 176 118 67 %

Deltagarna inbjods aterigen att medverka digitalt i arbetet med att kategori-
sera och att vardera de unika idéerna utifran hur viktiga och hur genomfor-
bara de beddmdes vara. | detta steg deltog 41 personer enligt tabell nedan.
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Tabell 6: Antal individer per intressentgrupp som deltagit i varderingen av
idéer.

Grupp n
Grupp 1 - Patientens rost 12
Grupp 2 - Professionella résten 10
Grupp 3 - Kunskapsutveckling 13
Grupp 4 - Styrning/ledning 6
Totalt 4]

Idéerna har sedan plottats i ett diagram (figur 1 nedan) med genomférbarhet
pa x-axeln och viktighet pa y-axeln. Varje prick representerar en idé och far-
gerna representerar de kategorier som idéerna grupperats i.

Figur 1: Relationen mellan genomférbarhet (pa x-axeln) och viktighet (pa
y-axeln) for varje forslag, med go-zonen ldngst uppe i hégra hornet

Viktigt
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1 2 3 4 5 6 7
Genomférbart
® 1) Sammanhaéllet stéd och planering 4) Resurser
* 2) Tillganglighet ® 5) Individanpassning
® 3) Samordning och struktur ® 6) Kunskapsutveckling och l&ngsiktighet

De tolv idéer som i Figur 1 ovan hamnade langst upp till hoger i diagrammet
bildar en topplista (dven kallad go-zone) éver de idéer som sammantaget an-
setts vara viktigast och mest genomférbara. De tolv idéerna redovisas i
nedanstaende tabell(tabell 7). | tabellen gar ocksa att utlasa vilken viktning
deltagarna gett idéerna pa en skala fran ett till sju, dar sju var viktigast re-
spektive mest genomforbart.

I underlagsrapporten finns motsvarande bilder och topplistor fér de olika
perspektiven som deltog i undersokningen. Dessa skiljer sig nagot at utifran
vilket perspektiv gruppen har pa cancerrehabilitering och kan darfor vara in-
tressanta att ta vidare i arbetet med kunskapsutveckling och forbéttring.
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Tabell 7: De idéer* som kom in pa topplistan, de kluster dessa idéer tillhor
samt vdarderingsdata.

Nr  En god och jamlik cancerrehabilitering férutsatter ... Kluster Totalt
=
E
Q
— E
2 2
4 (]
> (U]
4 att rehabiliteringen planeras och utformas i samrad 1) Sammanhdllet 6.85 6.39
med patient stéd och planering
48  en tydlig rehabiliteringsplan fér sjukskrivna cancerpati- 1) Sammanhdllet 6.63 6.05
enter efter att deras behandling dr avslutad stéd och planering
42  verksamhetsdverskridande samverkan specifikt for re- 3) Samordning och  6.61 5.80
habilitering, inte endast medicinsk vard struktur
15  att det finns rutiner fér vem som ansvarar fér behovsbe-  3) Samordning och  6.59 6.17
démning, cancerrehabiliteringsplan och dokumentat- struktur
ion
9 att patienten tidigt férstér att rehabilitering ingdri be- 5) Individanpass- 6.56 6.27
handlingen och varfér det &r viktigt. ning
57  att flera yrkeskategorier &n arbetsterapeut och fysiote- 3) Samordning och .56 5.83
rapeut inkluderas i rehabiliteringsmottagning struktur
10 attinformation om cancerrehabilitering finns tillgéngligi  2) Tillganglighet 6.49 5.93
olika format och sprdk
6 att cancerrehabilitering tas med i regionernas arbete 3) Samordning och .44 5.83
med att utveckla ndra vard struktur
12 attunga vuxna fér anpassad och vetenskapligt korrekt  5) Individanpass- 6.39 6.05
information om sex, ferfilitet och impotens vid cancer ning
16 att alla cancerpatienter far en kontaktsjukskéterska. 1) Sammanhdillet 6.39 5.71
stéd och planering
21 att cancerrehabiliteringsprocessen tydliggdrs och inte- 6) Kunskapsut- 6.37 5.83
greras i de diagnosspecifika vardférioppen. veckling och I&ng-
sikfighet
23  att det finns krav, direktiv och mdél p& nationell nivd 4) Resurser 6.37 5.78

*Idétexterna ar formulerade pd samma satt som de inkom i enk&tundersékningen och har inte reviderats
av Socialstyrelsen.

Sammanfattning av diskussionen kring de tolv
forslagen pd topplistan

Vid ett uppfoljande digitalt méte i december 2021 diskuterade de idéer som
hamnade pa topplistan utifran hur de skulle kunna genomféras och vem som
bér ansvaret for att gora det. Alla som tidigare deltagit i undersokningen fick
information om motet vid idégenereringens start. De 50 personer som deltog
representerade de fyra perspektiven patientens, professionen, kunskapsut-
vecklingens och styrning/ledning och delades vid métet in i grupper med de
olika perspektiven representerade. Varje grupp diskuterade tre forslag var
som dérefter redovisade for samtliga deltagare. Nedan foljer en kort samman-
fattning av diskussionerna om respektive forslag.
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En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att rehabiliteringen planeras och utformas i samrad med patienten.
Patient och narstadende ar huvudpersonerna i detta forslag men det ar viktigt
att strukturera vem som gor vad da inte ansvaret ska laggas enbartpa patien-
ten eller patientens narstaende. | diskussionen betonades att kontaktsjuksko-
terskan har en viktig roll i att informera patienter om mojligheter och att
fanga de behov som finns for tillfallet, men ocksa forutse behov som kan
uppkomma framdéver. For att detta ska fungera behdver kontaktsjukskoters-
kan ett tydligt uppdrag, utbildning om cancerrehabilitering samt kunskaper
om och verktyg for att géra bedomningar av rehabiliteringsbehov.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

... en tydlig rehabiliteringsplan for sjukskrivna cancerpatienter efter att

deras behandling ar avslutad
I diskussionen poéngterades att detta bor gélla for alla och inte bara de som
ar sjukskrivna. Rehabiliteringsplanen behdver vara systematiskt strukturerad
och systematiska beddmningar av patientens behov behdver genomféras kon-
tinuerligt av vardpersonal tillsammans med patienten. Uppféljning och reha-
biliteringsplan skulle behdva ha ett langre perspektiv an vad man har i dags-
laget och ansvaret for detta skulle kunna ligga bade pa patienten och varden.
Ett annat inspel i diskussionen var att patienterna sjélva till storre del skulle
kunna skriva sin egen rehabiliteringsplan som da stracker sig langre fram i ti-
den.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter
...verksamhetsoverskridande samverkan specifikt for rehabilitering, inte
endast medicinsk vard
For att fa detta pa plats ansag deltagarna att det behovs en multiprofessionell
samverkan och d&ndamalsenliga arbetssatt. Verksamhetsoverskridande sam-
verkan kommer &n mer att krévas for en god cancerrehabilitering. | detta in-
nefattas aktiva dverlamningar och samverkan mellan forvaltningar och mel-
lan regionerna.

Bade det nationella vardprogrammet och kvalitetsregistren beskrivs som
en form av ryggrad. Men det & manga olika led som &r involverade i detta
arbete och det ar ibland svart for patientféreningar och patientforetradare att
navigera rétt.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att det finns rutiner for vem som ansvarar for behovsbedémning, cancer-

rehabiliteringsplan och dokumentation.
Deltagarna tyckte att ansvaret ligger hos verksamheterna och att lokala ruti-
ner ar viktigt da verksamheter som behandlar cancerpatienter &r organiserade
och arbetar pa olika satt. Vikten av att arbeta med aktiva dverlamningar och
att det finns nagon att dverlamna till lyfts ocksa. Liknande journalsystem
skulle underlatta éverlamningarna. For att kunna implementera det nationella
vardprogrammet lokalt behdvs utokade resurser av olika slag, saval personre-
surser som strukturella resurser i form av lokala riktlinjer om arbetssatt och
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ansvarsfordelning inom och mellan verksamheter. Det &r ocksa viktigt att de-
finiera vilket som ar halso- och sjukvardens uppdrag inom rehabilitering och
vilka insatser som andra aktorer ska ansvara for.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att patienten tidigt forstdar att rehabilitering ingdr i behandlingen och

varfor det ar viktigt.
Deltagarna tog upp att det ar viktigt att involvera patienten redan fran borjan
for att gora patienten till en medspelare i sin diagnos och behandling. Genom
att anvanda samma verktyg inom all vardverksamhet som patienten kanner
igen kan man underlatta vid flytt mellan olika vardenheter. Kontinuerlig
kompetensutveckling for samtliga professioner inom teamen &r viktigt for att
genomfora forslaget. | detta innefattas information till patienten och egen-
vard.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att flera yrkeskategorier dn arbetsterapeut och fysioterapeut inkluderas

i rehabiliteringsmottagning
I diskussionen framkom det som viktigt att detta finns med i de styrande do-
kumenten. Det nationella vardprogrammet lyfter vikten av teamarbete och in-
dividanpassade insatser. Individuella behov maste styra vilket gor det viktigt
att inkludera flera olika yrkeskategorier. En idé var att patienter och narsta-
ende skulle kunna utbildas for att stddja andra patienter, till exempel vid be-
hov av samtal efter avslutad behandling. Sa gor man idag vid kroniska sjuk-
domar i Norge.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att information om cancerrehabilitering finns tillgdnglig i olika format

och sprak
I diskussionen framkom att en forutsattning for forslaget ar att det finns stan-
dardiserad och tillganglig information. RCC i samverkan skulle kunna vara
ansvarigt for att regionerna far tillganglig och uppdaterad information.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att cancerrehabilitering tas med i regionernas arbete med att utveckla

nara vard
Verksamheter som Kraftens hus och de sociala stottande funktionerna i civil-
samhadllet lyftes som mycket véasentliga. Det handlar mycket om tillganglig-
het och det diskuterades om det ar de digitala I6sningarna som behdéver ut-
vecklas. Gallande forflyttning mot en néra vard, diskuterades om det fanns en
risk att man tappar nagot vasentligt. | glesbygden har den néra varden andra
utmaningar an i stdderna. Samordning och en gemensam plattform samt an-
svarsfordelning lyfts darfér som viktigt.
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En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att unga vuxna far anpassad och vetenskapligt korrekt information om

sex, fertilitet och impotens vid cancer.
Det forsta som lyftes var att det &r behandlande lakares ansvar att informera
om behandlingens effekter pa fertilitet och impotens. Férutom den informat-
ion som l&karen ger &r det viktigt att dmnet faktiskt lyfts, att det lyfts flera
ganger i dialog med patienten och att det fortydligas vem som har ansvaret i
fragan. Det kan ju vara kansligt for patienten att prata om och da ar det vik-
tigt att fragan lyfts flera gangar och av olika personer. For att kunna arbeta
vidare med fragan tyckte deltagarna att det var viktigt att skapa lokala rutiner
kring hur fragan tas upp och av vem, samla korrekt information nationellt,
samverka med mottagningar som arbetar med fertilitetsfragor och att ha na-
gon att lamna dver till vid problem.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

...att alla cancerpatienter far en kontaktsjukskoterska
Kontaktsjukskoterskan lyfts i diskussionen som en viktig aktor inom cancer-
rehabilitering. Kontaktsjukskoterskans mojligheter att genomféra sitt upp-
drag varierar dock. Aven om kontaktsjukskoterskan omnamns i samtliga
vardprogram har inte samtliga cancerpatienter tillgang till en. Uppdraget
handlar om att sékerstélla trygghet och kontinuitet for patienten. | vissa fall
ser ledningen funktionen som resurskrévande. Det ar darfor viktigt att infora
och folja upp uppdraget regelbundet och visa hur kontaktsjukskdterskan &r
viktig som spindeln i natet ocksa for patientens rehabilitering.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

... att cancerrehabiliteringsprocessen tydliggors och integreras i de dia-

gnosspecifika vardforloppen
Deltagarna ansag att cancerrehabiliteringsprocessen behover bli en naturlig
del i ”min vardplan”. Ett problem &r att rehabiliteringsbehovet ibland bara ut-
gar fran diagnosen. Man behover istéllet integrera diagnosspecifika behov
med storre patientgrupper. Behoven ar ofta gemensamma oavsett diagnos.
Det finns bade generella och individuella behov.

En god och jamlik cancerrehabilitering forutsatter

... att det finns krav, direktiv och mdl pd nationell niva
Deltagarna diskuterade att det upplevs som att det finns motstand till nation-
ella direktiv. Det hade underlattat implementering av exempelvis vardpro-
grammet, ’min vardplan” och strukturerade bedémningar om man pa nation-
ell niva hade pekat med hela handen eller kommit med nagon form av
riktlinje. Deltagarna trodde dock det var svart i och med det regionala och
kommunala sjélvstyret. Vardprogram som omfattar flera vardnivaer kan vara
svara att implementera.
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Utvecklingsomrdden och forslag

De forslag som arbetats fram inom uppdraget kan kopplas till nagra specifika
utvecklingsomraden. Forslagen baseras pa den samlade bild som Socialsty-
relsen fatt genom hela uppdraget och de idéer som inkom under idégenere-
ringen (se foregaende kapitel). Forslagen riktar sig framst till beslutsfattare
inom vard och omsorg i kommuner, regioner och pa statlig niva men aven till
RCC i samverkan.

Mycket arbete pagar for att utveckla cancerrehabiliteringen lokalt, region-
alt och nationellt. Vid de utvecklingsomraden och forslag dar sa ar aktuellt
lyfts ocksa nagra framgangsrika processer som identifierats under utred-
ningsarbetet.

De utvecklingsomraden, forslag och framgangsrika processer som har pre-
senteras ror sig om foljande omraden:

» En mer jdmlik cancerrehabilitering
Foreslag A: Regional och lokal styrning
— Forslag B: Samordning och aktiv éverlamning
Forslag C: Teamarbete
Forslag D: Digital cancerrehabilitering
Forslag E: Samlad information och utbildning
« Patientens behov i centrum
— Forslag F: Patientens delaktighet
— Forslag G: Narstaendes behov
« Samarbete mellan varden och civilsamhallet
— Forslag H: Motesplatser for patienter och narstaende
— Forslag I: Samverkan med externa aktorer
« Uppfoljningen av de rehabiliterande atgarder
— Forslag J: Utvecklade koder for kunskapsutveckling
— Forslag K: Utveckling av nationella halsodataregister
« Nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
— Forslag L: Anpassning till den generiska modellen
— Forslag M: Intrade eller atergang i arbete eller annan sysselsattning

Under respektive utvecklingsomrade beskrivs forst problembilden kortfattat,
dérefter presenteras ett forslag i taget. Om det finns en lagreglering som tan-
gerar forslaget presenteras det forst. Darefter beskrivs innehallet i forslaget
mer utforligt, eventuell koppling till idégenereringens topplista och slutligen
nagot eller nagra exempel pa framgangsrika processer dar sa ar mojligt.

En mer jdmlik cancerrehabilitering

Malet med hélso- och sjukvarden ar en god halsa och vard pa lika villkor for
hela befolkningen (3 kap 18 HSL). Det nationella vardprogrammet for can-
cerrehabilitering har bidragit till kunskapsutveckling och tillgang till cancer-
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rehabilitering, men regionerna har kommit olika langt i sitt arbete med att im-
plementera cancerrehabilitering i sin verksamhet. Under pandemin har ut-
vecklingssatsningarna inom cancerrehabiliteringsomradet pa vissa hall stan-
nat av eftersom verksamheterna varit tvingade att prioritera annan del av
varden.

De cancerrehabiliterande atgarderna behéver samordnas eftersom de ofta
bedrivs dver verksamhetsgranser, men ocksa med olika professioner involve-
rade. Samordning och teamarbete ar darfor tva viktiga komponenter for att
cancerrehabiliteringen ska kunna erbjudas och komma alla patienter till del.

Covid-19 pandemin har lett till satsningar pa digital vard och for patienter
som har langt att resa eller svart att ta sig till varden har detta visat sig vara
vardefullt. De digitala moéjligheterna kan nyttjas battre for att skapa synergier
och samarbeten 6ver regiongranserna. Pa sa sétt kan halso- och sjukvarden
skapa ett mer jamlikt erbjudande av cancerrehabilitering.

For att kunna tillgodose patienternas rehabiliteringsbehov behovs flera
kompetenser som arbetar tillsammans. Det rader brist pa vissa yrken inom
varden generellt och det slar ocksa mot cancerrehabiliteringen. Bedémningen
av patientens rehabiliteringsbehov behéver ske med insatser fran flera olika
kompetenser eftersom behoven spanner éver flera olika expertomraden. For
att rehabiliteringen ska fungera pa ett adekvat satt kravs tillgang till flera
kompetenser som kan arbeta tillsammans.

Kunskap, tillgang till utbildning och information om cancerrehabilitering
kravs for att vardpersonalen ska kunna veta nar patienten behéver remitteras
till den specialiserade varden och nar exempelvis primarvarden eller den
kommunala halso- och sjulvarden kan gora insatser.

Foreslag A: Regional, kommunal och lokal styrning

Cancerrehabiliteringen behover stirkas genom regional och kommunal
styrning sa att det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
blir implementerat i hela landet.

For att cancerrehabiliteringen ska komma patienterna till del krévs formella
beslut inom regioner och kommuner samt lokala riktlinjer i verksamheterna
om hur rehabiliteringen ska genomféras och vem som har ansvaret. | riktlin-
jerna behover det framga vad som ska vara den specialiserade vardens ansvar
och vad primarvarden och den kommunala halso- och sjukvarden ska ta an-
svar for. Det behdvs ocksa riktlinjer kring vilken kompetens och vilka resur-
ser som behover finnas pa plats.

| flera hélso- och sjukvardsregionala cancerplaner lyfts att implementering
av det nationella vardprogrammet pa regional och kommunal niva har pabor-
jats men att det finns en del kvar att arbeta med. Speciellt nar det galler att
Oka kunskapen om cancerrehabilitering. Nar det géllde idégenereringens for-
slag om krav, direktiv och mal pa nationell niva diskuterade deltagarna sva-
righeterna med att implementera vardprogram som spanner 6ver flera vardni-
vaer, sasom nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. Vid sadan
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vard kravs extra tydlighet kring ansvarsfordelning och rutiner pa lokal och
regional niva.

Till det nationella vardprogrammet finns numera en checklista som vard-
verksamheterna kan anvéanda sig av for att forma en béttre cancerrehabilite-
ring inom sin verksamhet. Denna kan med fordel anvandas vid framtagande
av regionala och lokala riktlinjer for att styra sa att cancerrehabiliteringen
kommer patienterna till del.

Forslag B: Samordning och aktiv dverldmning

Vid 6vergangar mellan olika vardgivare behover hélso- och sjulvarden
skapa en tydligare ansvarsfordelning, ett utokat samarbete och dnda-
malsenliga kommunikationsvagar kring patientens cancerrehabilite-
ring.

Det finns flera bestammelser i lagstiftningen som stéller krav pa att halso-
och sjukvarden ska samordna patientens olika vardinsatser. VVardgivare har
ett grundlaggande ansvar for att verksamheten uppfyller kraven pa en god
vard (5kap. 18 HSL). Dessutom har verksamhetschefen ett utpekat ansvar for
att sakerstalla patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sé-
kerhet i varden (4 kap. 18 Halso- och sjuvardsforordningen (2017:80). Olika
insatser for patientens behov ska enligt lag samordnas pa ett andamalsenligt
satt (6 kap. 1 § PL). For patienter som ska skrivas ut fran slutenvard finns
sérskilda bestdmmelser om samordning av insatser i lagen om samverkan vid
utskrivning (2017:612). Sedan den 1 juli 2021 har primarvarden ett utpekat
samordningsansvar. Det innebér att regioner och kommuner inom ramen for
primarvarden ska samordna olika insatser for patienten i de fall det ar mest
andamalsenligt att samordningen sker inom primarvarden (13a kap. 18 HSL).
Varije patient har vidare ratt till en fast vardkontakt vid den verksamhet som
ansvarar for patientens vard om patienten begéar det eller om det ar nddvan-
digt for att tillgodose hens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och
sakerhet (6 Kap. 28 PL). For enskilda som har behov av bade hélso- och
sjukvard och insatser fran Socialtjansten ska en samordnad individuell plan
(sa kallad SIP) upprattas under vissa forutsattningar (se 6 kap. 48 PL och 16
kap. 48 HSL).

Inom de verksamheter som behandlar cancerpatienter finns idag kontakt-
sjukskoterskor som oftast utgor patientens fasta vardkontakt under cancerbe-
handlingen. Kritiska 6vergangar ar nér patienten ar fardigbehandlad inom
den specialiserade cancervarden och ska 6verlamnas till annan vardgivare
och vardniva. Det ar framforallt i 6vergangar mellan dessa som kontakt, in-
formationsoverforing och samarbeten behdver forbattras.

En s kallad “aktiv verlimning”® innebar dels att den som lamnar Gver
patienten ger nasta vardinstans majlighet att tillsammans med patienten sétta

6 Att 6verlamna aktivt innebar att den som har ansvaret for patienten tar kontakt, muntligt och/eller skriftligt med nésta
vardinstans. Detta enligt det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering.
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sig in i vad som &r nésta steg i patientens behandling. Aktiv 6verl&mning kra-
ver ocksa att den som ska varda patienten i fortsattningen bekraftar att de fatt
och forstatt informationen om patientens vard och tillsammans med patienten
planerar kommande rehabiliteringsatgarder. Rehabilitering involverar flera
olika professioner som inte alltid arbetar inom samma verksamhet, vilket gor
det extra svart vid 6vergangar och att fa till en gemensam plan for patientens
rehabilitering. Om detta inte fungerar kan patienten och dennes narstaende fa
ett alltfor stort ansvar for informationsoverforing och vardplanering. Har be-
hover halso- och sjukvarden ta ett storre ansvar for att fa 6vergangarna att
fungera.

Pa topplistan i idégenereringen lyfts forslaget om att det behdvs verksam-
hetsdverskridande samverkan som &r specifik for rehabilitering, inte bara for
medicinsk vard. Detta ar viktigt att fa till for att kunna tillhandahalla cancer-
rehabilitering till alla patienter.

Forslag C: Teamarbete

Ett forstarkt team och tillgang till &ndamalsenliga kompetenser inom
cancerrehabilitering &r en forutsattning for att patientens rehabilite-
ringsbehov ska kunna identifieras och tillgodoses.

Att identifiera behov av och erbjuda cancerrehabilitering kraver ett samspel
mellan flera olika kompetenser, eftersom patienten kan ha behov av kompe-
tens fran vitt skilda yrkeskategorier (sasom exempelvis dietist, logoped, fysi-
oterapeut, psykolog eller kurator) och specifika kompetenser (sdsom exem-
pelvis lymfterapeut eller sexologi). Brist pa kompetens inom vissa omraden
kan orsaka problem for att tillgodose patientens eftersom det inte finns nagon
att remittera patienten till. Kompetensbrist ar ett komplext problem som be-
hover tas om hand av flera aktdrer, men regioner och kommuner kan gora
mycket for att organisera arbetet pa ett sadant satt att det finns ett team runt
patienten.

Ett av forslagen i idégenereringen handlar om att &ven annan kompetens
an fysioterapeut och arbetsterapeut behdvs pa landets rehabiliteringsmottag-
ningar. P4 manga mottagningar finns dven en dietist, men personer som har
eller har haft cancer kan &ven ha behov av andra kompetenser exempelvis de
som star ovan.

I idégenereringen lyfts ocksa ett forslag om “att unga vuxna behdver fa an-
passad och vetenskapligt korrekt information om sexualitet, fertilitet och im-
potens vid cancer”. Patienter kan tycka att det ar svart att lyfta dessa fragor
och vardpersonalen kan i sin tur sakna ratt kompetens for samtal om sexuali-
tet. Vardpersonal med sexologisk kompetens kan darfor utgora ett vardefullt
stod for patienten och inga i rehabiliteringsteamet, men det &r idag brist pa
sexologisk kompetens pa flera hall i landet. Tidigare i denna rapport upp-
méarksammades att framforallt mén i hogre grad upplever sexuell dysfunktion
utan organisk eller sjukdomsorsak inom tva ar efter cancerdiagnosen. Samtal
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om forandringar i sexualiteten med kompetent vardpersonal skulle férhopp-
ningsvis kunna forhindra nagra av dessa fall.

Forslag D: Digital cancerrehabilitering

Digitala rehabiliteringsaktiviteter behdver erbjudas nationellt och reg-
ionalt inom halso- och sjukvarden for att alla patienters rehabilite-
ringsbehov ska kunna tillgodoses.

Under pandemin har varden tvingats stalla om mot fler digitala vardlosningar
an tidigare, sa ocksa inom cancerrehabiliteringen. Nu nér varden ater kan
mota patienter fysiskt finns vinster med att halla fast vid dessa initiativ. Pa
vissa hall i landet rader kompetensbrist. Digitala vardlosningar éver regions-
och kommungréanser skulle dar kunna bidra till att patienterna far den vard de
behdver &ven om ratt kompetens inte finns dar patienten bor.

En eller flera digitala cancerrehabiliteringsmottagningar med ett multipro-
fessionellt team skulle kunna bidra till att gora en adekvat bedémning av pa-
tientens rehabiliteringsbehov och var den basta hjalpen finns att fa. For pati-
enter som bor langt ifran varden, eller av andra skal har svart att ta sig dit,
kan digitala I6sningar vara den enda majligheten att fa tillgang till rehabilite-
rande atgarder efter att cancerbehandlingen har avslutats.

Verksamheter inom den specialiserade cancervarden eller primarvarden
skulle kunna anvanda de digitala teamen vid behov av konsultation kring sina
patienters rehabiliteringsbehov eller hanvisa sina patienter direkt dit. | idége-
nereringen har forslag kring multidisciplindra konferenser (MDK) &ven for
rehabilitering lyfts och den har typen av digitala team skulle kunna inga i en
sadan MDK.

Socialstyrelsen har identifierat att flera digitala initiativ kring cancerreha-
bilitering finns och att fler &r i planeringsstadiet.

Centrum for cancerrehabilitering i Stockholm har funnits sedan 2017 och
tillhandahaller specialiserad cancerrehabilitering genom ett teambaserat och
multidisciplinart arbetssétt. Under pandemin har centrumet stéllt om stora de-
lar av sin verksamhet till digitala mottagningar och da detta visat sig fungera
val &r planen att fortsatta med dessa mottagningar.

| Region Skane pagar ett innovationsprojekt kallat Digi-CaRe som ar en
regionsévergripande digital cancerrehabiliteringsmottagning. Syftet &r att 6ka
tillgangligheten genom att ett multidisciplindrt team genomfor bedémning av
rehabiliteringsbehov, individuella samtal och gruppbehandlingar samt andra
mer specifika atgarder via behandlingsplattformen ’stéd och behandling” via
1177. Region Skane stodjer verksamheten under tva ar. Malet &r att verksam-
heten darefter ska kunna ta emot patienter dven fran andra delar av landet.
Enligt verksamhetschefen visar en intern utvardering av verksamheten hogre
patientndrvaro an vid fysiska traffar.
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Forslag E: Samlad information och utbildning

Informations- och utbildningsmaterial om cancerrehabilitering beho-
ver tillgangliggdras, kommuniceras och spridas inom hélso- och sjuk-
varden. Materialet behover vara specifikt riktat till olika malgrupper
inom primarvarden, den kommunal halso- och sjukvarden och aven
den specialiserade varden.

Socialstyrelsens har under arbetet med det har uppdraget uppmarksammats
att det finns mycket information om cancerrehabilitering, men den &r spridd
pa olika stallen och informationen kommer fran manga olika aktorer.

Regionala cancercentrum i samverkan har tagit fram informationsmaterial
och filmer som visar vad cancerrehabilitering &r och hur varden skulle kunna
organiseras for att den ska komma patienten till del. De arbetar d&ven med att
ta fram filmer riktade till primarvarden respektive den specialiserade varden
for att sprida informationen och utbilda inom cancerrehabilitering. Aven
SWEDPOS' har publicerat en filmserie om det nationella vardprogrammet
och hur det kan anvéndas i den Kkliniska vardagen.

Socialstyrelsen anser att bade RCC:s och SWEDPOS filmer &r tydliga, lat-
tillgéngliga, konkreta och informativa. Ett problem &r att informationen finns
pa hemsidor riktade till yrkesverksamma inom cancervarden och darmed kra-
ver att vardgivare fran exempelvis primarvard och kommunal halso- och
sjukvard letar sig dit for att hitta den. Informationen behéver tillgangliggoras
for flera malgrupper sa att vard- och omsorgspersonal inom olika verksam-
heter kan ta till sig informationen och omsatta den i praktisk verklighet for
patienterna.

Patientens behov i centrum

Socialstyrelsen har under arbetet med detta uppdrag uppmarksammats pa att
manga patienter inte uppfattat att de erbjudits cancerrehabilitering av varden.
Samtidigt lyfter patienterna att de fatt erbjudande om att prata med exempel-
vis en kurator. Att samtala med en kurator ingar i de rehabiliterande insat-
serna, men uppfattas inte sa av patienterna. Behovet att prata med en kurator
kan uppsta i olika skeden fore, under och efter behandlingen och det ar darfor
viktigt att vardgivarna kan identifiera behovet och tillhandahalla hjalpen vid
rétt tillfalle.

Cancerrehabilitering behover vara personcentrerad och utga fran patien-
tens upplevda formaga och behov. Patientens livssituation paverkas redan vid
diagnostillfallet och rehabiliteringsprocessen maste darfor starta redan da.
Varden behover tillsammans med patienten kontinuerligt och upprepade
ganger planera rehabiliteringen utifran den enskildes behov och de konse-
kvenser sjukdomen och dess behandling kan komma att fa pa patientens to-
tala livssituation. En viktig del ar att stodja personen att fa kunskap och insikt

7 SWEDPOS Svensk forening for psykosocial onkologi och rehabilitering
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om sjukdomen och dess konsekvenser samt starka individen att kunna ta an-
svar utifran sin egen formaga och livssituation. Det géller bade om rehabilite-
ringen gors inom halso- och sjukvarden eller som egenvard.

Vid utskrivning fran den specialiserade cancervarden behdver patienten fa
information om status och fortsatt planering. Information kan inkludera vad
patienten kan forvénta sig framat, exempelvis sena symtom och besvar efter
cancersjukdom och behandling, och var hen kan séka vard vid férsamring.
Det ar ocksa viktigt att patienten vid behov far information om mojligheter
till individuell rehabilitering och kontaktvagar for detta inom 6ppenvarden.
Annan viktig information ar forslag pa egenvard for att forbattra och uppratt-
halla funktioner och for att forhindra forsamring i sin cancersjukdom.

Forslag F: Patientens delaktighet

Halso- och sjukvarden behéver kontinuerligt uppdatera rehabiliterings-
planen tillsammans med patienten for att ge patienten 6kat inflytande
dver sin rehabilitering.

| patientlagen (2014:821), PL, finns bestdammelser om patientens rétt till in-
formation och delaktighet i sin vard. Behov av rehabilitering omfattas av
hélso- och sjukvardsbegreppet i halso- och sjukvardslagen och patientlagen.
Det framgar till exempel att patienten ska fa information om de metoder som
finns for undersokning, vard och behandling, det férvantade vard- och be-
handlingsforloppet och eftervard (3 kap. 1 § PL). Informationen ska anpassas
till mottagarens individuella férutsattningar och den som ger informationen,
ska sa langt som majligt forsakra sig om att mottagaren forstatt informat-
ionen (3 kap. 6 och 7 8 PL). Patientens sjalvbestdmmande och integritet ska
respekteras och halso- och sjukvarden ska sa langt som mojligt utformas och
genomforas i samrad med patienten (4 kap. 1 8 och 5 kap. 1 § PL). En pati-
ents medverkan genom sa kallad egenvard (det vill séga att patienten sjalv ut-
for vissa vard- eller behandlingsatgarder) ska utga fran patientens 6nskemal
och individuella forutséttningar.

| halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, finns vidare bestammelser om
regionens ansvar for att erbjuda rehabilitering, vilket omfattar att i samverkan
med patienten, upprétta en individuell plan (8 kap. 7 § HSL). Av denna ska
planerade och beslutade insatser framga. Motsvarande skyldighet finns nar
kommunen erbjuder rehabilitering inom ramen for sitt halso- och sjukvards-
ansvar (12 kap. 5 § HSL).

En rehabiliteringsplan behdver upprattas tillsammans med patienten redan
vid diagnostillfallet och sedan uppdateras kontinuerligt. Rehabiliteringspla-
nen behdver innefatta information om eventuella biverkningar och sena ef-
fekter som behandlingen kan ge och vart patienten da ska vanda sig. Det
finns strukturerade bedémningsinstrument framtagna som med foérdel kan an-
vandas for att ta fram och kontinuerligt uppdatera rehabiliteringsplanen till-
sammans med patienten [14]. | flera regioner har detta visat sig vara fram-
gangsrikt for att kontinuerligt uppdatera rehabiliteringsplanen tillsammans
med patienten.
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Rehabiliteringsplanen ar viktig for patienten ocksa efter avslutad cancerbe-
handling inom specialiserad vard. Det &r viktigt att det i planen framgar vad
patienten sjalv kan gora och vad varden kan hjélpa till med.

Det forslag som flest deltagare vid idégenereringen ansag vara viktigast
och mest genomforbart handlade just om att rehabiliteringsplanen ska plane-
ras och utformas i samrad med patienten. Ett annat av forslagen handlade om
att patienten tidigt behdver informeras om att rehabilitering ingar i behand-
lingen och varfor det &r viktigt.

Ett exempel pa en framgangsrik process for att involvera patienterna mer i
sin vard ar den modell med patientutbildningar for personer som ar langva-
rigt sjuka som finns i Norge, sa kallad “laering og mestering”. Det unika med
modellen &r att grupptréaffar planeras, genomfors och utvarderas tillsammans
med vardpersonal och erfarna patienter. Utbildningen sker i dialogform med
innehall sammansatt utifran deltagarnas behov och 6nskemal [36]. | Sverige
fanns patientutbildningar enligt lara- och bemdstramodellen i oktober 2020 i
region Jonkoping, Kronoberg, Skane, Uppsala, Varmland, Vastra Gétaland,
Visternorrland samt Ostergétland [37].

Forslag G: Narstdendes behov

Halso- och sjukvarden behdver ge anhériga psykosocialt stod, samt i
den man tystnadsplikten tillater, involvera och informera narstaende
om patientens sjukdomstillstdnd och vardbehov.

Sedan 2009 ar kommunerna skyldiga att erbjuda stod till narstaende som ger
vérd eller stod till ndgon de star nara.® Narstdendestddet ska kannetecknas av
individualisering, flexibilitet och kvalitet.® Regionerna saknar motsvarande
skyldighet i lagen, men halso- och sjukvarden har ett ansvar att forebygga
ohélsa. Dar ingar att identifiera och arbeta hélsoframjande och forebyggande
med personer eller grupper som riskerar att drabbas av ohdlsa, daribland nar-
stende.”

Barn som ar anhdriga behover fa ett sarskilt stod anpassat efter deras be-
hov. Enligt 5 kap. 7 § HSL ska varden sarskilt ta hansyn till ett barns behov
av information, rad och stod om barnets foralder eller nagon annan vuxen
som barnet stadigvarande bor tillsammans med till exempel har en allvarlig
fysisk sjukdom eller skada. Informationen behdver vara aldersanpassad och
ges vid upprepade tillfallen for att barnet ska kunna ta till sig den.

Aven unga vuxna behover ett stod anpassat efter deras behov da de befin-
ner sig i dvergangen mellan barndom och vuxenlivet vilket innebar andra ut-
maningar an for vuxna narstaende eller barn som &r narstaende (se avsnitt om
unga vuxna i denna rapport).

Ett utokat stod till narstaende skulle kunna motverka de negativa konse-
kvenser som en narstaendes cancerbesked kan ge (se avsnittet Narstaendes

85 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL.
9 Regeringens proposition 2008/09:82, Stad till personer som vardar eller stodjer narstaende, s. 21.
10 3 kap. 2 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, och prop. 2008/09:82 s. 16.
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perspektiv i denna rapport). Nar det galler information till narstaende géller
regler om tystnadsplikt och sekretess som innebér att uppgifter om patienten
bara far lamnas ut om denne samtycker till det eller om det star klart att pati-
enten inte lider men.!* En narstiende ska vidare f& mojlighet att medverka
vid utformningen och genomforandet av varden, om det ar lampligt och om
bestdimmelser om tystnadsplikt och sekretess inte hindrar detta.

Den 14 april 2022 lanserade regeringen en nationell strategi for anhdriga
som har sin utgangspunkt i en utredning fran Socialstyrelsen [38, 39]. | den
nationella strategin aterfinns tre évergripande kategorier som visar vilka be-
hov de anhériga har:

1. attvalfardens insatser till den narstaende fungerar

2. att valfardens insatser till den narstdende ges med ett anhorigperspek-
tiv:2

3. attanhoriga darutdver kan ha behov av stod for egen del®.

For narstaende kan det vara svart att satta granser for hur omfattande omhéan-
dertagandet av den anhdrige med en cancerdiagnos blir. Om hélso- och sjuk-
vardens insatser inte racker till 6kar belastningen pa den narstadende och de
far svart att valja hur mycket de vill och kan stotta den cancerdrabbade [40-
42]. Genom att ge psykosocialt stod, involvera och informera narstaende re-
dan nar den anhdrige diagnosticeras kan stora vinster goras i form av minskat
lidande, forbattrad livskvalitet och minskade samhéllskostnader for vard och
sjukskrivningar hos anhoriga. Stédet behdver vara individanpassat och lik-
vardigt dver landet.

Informationsmaterial riktat till narstaende finns, exempelvis via RCC:s
hemsida*, men behover spridas och synliggoras ytterligare for att nd de nar-
staende. Hjalp finns ocksa att fa av aktorer i civilsamhallet, se garna den
sammanstallning som finns i bilaga 2.

Mojlighet till motesplatser och utdkat
samarbete mellan varden och
civisamhdllet

Under Socialstyrelsens arbete med detta uppdrag har det manga ganger lyfts
hur viktiga aktorer utanfor halso- och sjukvarden ar for patienter och narsta-
ende. Dessa kan inte ersatta den cancerrehabilitering som tillhandahalls av
halso- och sjukvardens experter, men kan for patienterna utgora ett viktigt
komplement och stod i en svar livssituation.
| intervjuer med patient- och narstaende framkommer att det stod som

finns att fa utanfor varden varit mycket véardefull. Det galler bade stod fran
patientforeningar och verksamheter sasom exempelvis Kraftens hus i Boras.

11 Se 25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Fér halso- och sjukvardspersonalen i enskild verksam-
het géller i stéllet bestdmmelser om tystnadsplikt i patientsékerhetslagen (2010:659).

12 Det innebar att varden och omsorgen utfors med beaktande ocksd av den anhdrigas behov av till exempel delaktig-
het och information och att den anhdriges insatser uppmarksammas.

13 Sadant std kan till exempel bestd i information, utbildning, avlgsning, ekonomiskt stod och samtalsstod

14 https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/narstaendestod/vagledning-for-narstaende/
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Aven vardprofessionerna inom rehabilitering beskriver dessa aktorer som
vérdefulla komplement till den reguljara cancerrehabiliteringen. Inte minst
for att de erbjuder det psykosociala stdd som hamnar utanfor hélso- och sjuk-
vardens ansvaromrade, men som patienter och narstaende i manga fall har
behov av, i vissa fall under lang tid efter avslutad behandling. For att méjlig-
gora att patienterna hittar till dessa aktorer behover varden informera om att
de finns och var de finns. | bilaga 3 av den har rapporten finns en kartlagg-
ning som Socialstyrelsen gjort dér flera av de akttrer som finns ar beskrivna.

Forslag H: Motesplatser for patienter och nérstdende

Strukturer som mojliggdr motesplatser for personer med cancer och
deras narstaende behdver skapas lokalt, regionalt, nationellt och digi-
talt for att mota patienter och narstaendes behov av stod och samtal
med personer med liknande erfarenheter som de sjélva.

Att traffa andra patienter och narstaende i en liknande situation har lyfts som
viktigt for bland annat den psykiska hélsan och livskvaliteten av flertalet ak-
torer som involverats i utredningen. Alla patienter har dock inte detta behov.
Varden behover underlatta patienters och narstaendes mojligheter att méta
andra med liknande erfarenheter, utan att réja patientsekretessen.

| de fall vardpersonalen bedomer att patientens behov ar medicinska och
kraver uthildad vardpersonal behover dessa moten ske inom hélso- och sjuk-
varden. Det finns pa manga hall samtalsgrupper for personer med cancer som
har kvarstaende problem sasom exempelvis cancerrelaterad fatigue. | dessa
grupper far patienterna mojlighet att méta andra i samma situation inom
hélso- och sjukvarden.

Aktorer utanfor halso- och sjukvarden kan erbjuda stéd och hjélp som ett
komplement till halso- och sjukvarden for de patienter som sa énskar och be-
héver, men kan inte ersétta den. | bilaga 2 till denna rapport finns flera av
dessa aktorer beskrivna. Patient- och narstaendeféreningar erbjuder aktivite-
ter och stod till sina medlemmar, men det ar langt ifran alla patienter och nar-
staende med behov att traffa andra i liknande situation som vill engagera sig i
en patientforening. Patientdrivna forening och natverk ar personberoende pa
ett annat satt &n andra stodverksamheter, vilket 6kar risken att verksamhet-
erna avslutas da initiativtagarna inte langre kan eller vill fortsétta driva arbe-
tet. Kraftens hus ar ett exempel pa en verksamhet som ligger utanfor halso-
och sjukvarden, men som finansieras av regionen och som har som mal att
tillhandahalla det stéd som varden inte kan ge till cancerberdrda. Verksam-
heten bedrivs utifran de cancerberdrdas behov och utvecklas kontinuerligt
med hjalp av deltagarna sjalva. | en utvérdering av verksamheten beskrivs
Kraftens Hus av cancerberérda som en ldkande plats, dar det informella
samtalet och gemenskap— oavsett cancerdrabbad eller narstaende — &r ett av
de mest centrala viardena med verksamheten” [43].
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Forslag I: Samarbete med civilsamhdallet

Information om verksamheter utanfor halso- och sjukvarden som till-
handahaller aktiviteter i rehabiliterande syfte behdver samlas och till-
handahallas till personer med cancer och deras narstaende.

Rehabilitering &r en process som pagar langt efter det att patienten lamnat
hélso- och sjukvarden. Genom att starka samarbetet utanfor varden kan moj-
liga gap 6verbryggas mellan olika aktorer. Vardgivare vet inte alltid vilka ak-
torer utanfor varden som patienten skulle kunna fa hjalp av och det forsvarar
for patienterna och skapar ojamlik tillgang till denna hjalp.

Civilsamhadllet kan géra mycket for de som behdver cancerrehabilitering.
Insatserna nar dock inte alltid de som mest behdver dem eftersom patienten
ofta sjalv behdver ta reda pa var verksamheterna finns och ibland inte har den
kraft som behovs for detta sokande. Har kan varden underlatta for patienterna
genom att tillhandahalla information om de olika verksamheter som bedriver
cancerrehabilitering inom och utanfor halso- och sjukvarden. Ett satt att géra
detta &r att samla information pa en sida som vardgivare kan hanvisa patien-
terna till. Blodcancerférbundet har skapat en séddan sida®, men RCC skulle
med fordel kunna tillhandahalla sadan information pa sin webbplats. Da
skulle det vara lattare for personal inom cancervarden att hitta och kunna
hénvisa patienterna dit. | bilaga 2 finns en kartldggning av olika verksam-
heter som tillhandahaller cancerrehabilitering pa ett eller annat satt.

Uppfdljningen av de rehabiliterande
Adtgdrderna

Inom ramen for uppdraget har Socialstyrelsen identifierat mojliga register
och uppfoljningsmatt for att kunna studera skillnader mellan olika diagnoser,
regioner samt behandlingsstallen avseende rehabiliterande atgarder.

Halso- och sjukvarden har en skyldighet att rapportera in till Socialstyrel-
sens patientregister'®. Diagnos- och &tgardskoder (ICD-10 respektive KVA-
koder) som satts nar patienter har vardats inom slutenvarden eller behandlats
av lakare inom den specialiserade éppenvarden ska rapporteras in hit *'.
Manga av de rehabiliterande atgarder som ges till personer med cancer sker
inom den specialiserade varden, men utfors séllan av lakare. Det gor att pati-
entregistret i dagslaget inte kan anvandas for att félja upp cancerrehabilite-
ring utan att férordningen &ndras.

15 www.alltomcancerrehab.se

16 Se forordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen

17 Socialstyrelsen arbetar for narvarande med &ndringar av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2013:35) om uppgifts-
skyldighet till Socialstyrelsens patientregister som innebar att ocksa uppgifter om patienter som har behandlats av an-
nan halso- och sjukvardspersonal an lakare inom den psykiatriska 6ppenvarden, som redan omfattas av forordningen
om patientregister hos Socialstyrelsen, ska rapporteras. .
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Det finns i dagslaget inget heltdckande kvalitetsregister for rehabilitering
och endast ett fatal av de diagnosspecifika registren har information om reha-
biliterande atgarder. Inrapportering till kvalitetsregister ger i storre utstrack-
ning en administrativ borda for verksamheterna an om overforingen gick
automatiskt fran journalen. Forutom kvalitetsregister finns dven den sa kal-
lade individuella patientoversikten i cancervarden (IPO) som é&r ett IT-stod
for att samla patientinformation och visualisera den[44].

Regionerna har ocksa egna register for att kunna folja sin halso- och sjuk-
vardsverksamhet. Har kan data begéras ut fran varje region om man vill géra
en nationell kartlaggning, men for att den ska bli heltdckande krévs att de
KVA-koder som finns anvands pa ett mer enhetligt sétt. | arbetet med denna
utredning har det framkommit att de K\VA-koder som vardpersonalen satt i
vissa fall andras for att verksamheten beslutat att inte anvénda alla de koder
som finns. Om KVA-koder ska kunna anvandas for att félja upp rehabilite-
ring behdver de anvandas pa samma sétt och till samma atgard éver hela lan-
det.

En annan viktig pusselbit &r enhetlig kodning som tas upp i Socialstyrel-
sens rapport ’Standardiserad information kring cancerpatienter ”[45]. Foru-
tom detta som &r specifikt riktat till cancervarden behovs ett nationellt orga-
nisationskodverk for halso- och sjukvardsverksamheter, vilket i dagslaget
saknas.

Detta sammantaget gor att det idag ar svart att fa fram underlag kring vilka
rehabiliterande atgarder som varden erbjuder, var de utfors, av vilken yrkes-
kategori och vilka de patienter det & som erbjuds rehabilitering. Foljaktligen
ar det aven svart att folja upp de effekter rehabiliterande atgarder far for pati-
enter och narstaendes valbefinnande.

Forslag J: Utvecklade koder for kunskapsutveckling

Koder for rehabiliterande insatser behover tas fram och utvecklas samt
tillampas inom halso- och sjukvardens olika system.

For att kunna anvanda data for att ta fram forslag till atgarder, forbattringar
och kunskapsutveckling pa nationell niva kravs att andra delar finns pa plats.
Det finns koder framtagna for vardgivare att registrera rehabiliterande atgar-
der, men de anvands inte i tillrackligt hog grad eller pa ratt sétt idag. | vissa
regioner anvinds KVA-koder i ersattningssystemen till olika verksamheter, i
andra regioner gors inte detta. Eftersom incitamenten att anvénda en viss kod
ar kopplad till pengar i vissa regioner blir det svart att jamfora och identifiera
skillnader mellan olika regioner.

Ett arbete pagér inom Socialstyrelsen med att fortydliga de K\VA-koder
som finns kring rehabiliteringsplanen. Arbetet sker i samverkan med NPO re-
habilitering, habilitering och férsakringsmedicin. Ett storre grepp skulle dock
behovas och har skulle relevant myndighet kunna utreda hur uppféljning av
rehabiliterande insatser skulle kunna ga till och vad som behdver forandras
och forbéttras.
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Forslag K: Utveckling av nationella hdlsodataregister

For att de rehabiliterande atgarder som gors i halso- och sjukvarden
ska kunna foljas upp nationellt behdver vissa forfattningsandringar i
Socialstyrelsens patientregister genomforas.

Det nationella halsodataregister som &r aktuellt i detta sammanhang, Social-
styrelsens patientregister, far enligt nuvarande forfattningsreglering bara in-
nehalla information om diagnoser och atgarder for patienter som har vardats
inom sluten vard, behandlats av ldkare inom 6ppen specialiserad vard eller av
lakare eller annan halso- och sjukvardspersonal inom psykiatrisk ppenvard.
Eftersom de rehabiliterande insatserna oftast inte ges av lakare och i manga
fall inte ges av specialistvarden kan dagens register inte anvandas for att folja
upp rehabiliterande insatser pa ett tillfredsstallande satt. For att kunna gora
det kravs alltsa forfattningsandringar.

Socialstyrelsen arbetar for narvarande med ett regeringsuppdrag dar myn-
digheten ska lamna forslag pa de forfattningsandringar som kravs for att pati-
entregistret ska kunna innehalla uppgifter om samtliga patienter som har be-
handlats inom den specialiserade 6ppenvarden [46]. Detta skulle innebéra att
patientregistret kan innehalla uppgifter om diagnoser och atgarder nér patien-
ter behandlats av alla kategorier av hélso- och sjukvardspersonal inom hela
den specialiserade 6ppenvarden. Uppdraget ska slutrapporteras den 30 no-
vember 2022 till Socialdepartementet.

Socialstyrelsen har i en tidigare utredning om uppféljning av en god och
nara vard lamnat forslag pa forfattningséandring som skulle ge myndigheten
mojlighet att folja diagnoser och atgarder i primarvarden [47]. Forslagen har
remitterats av regeringen och beslut i fragan invantas. Om en ny forordning
antas blir detta en viktig pusselbit for att kunna félja upp rehabiliterande at-
gérder riktade till personer som har eller har haft cancer.

Om dessa bada forandringar genomfors kommer mojligheten att folja reha-
biliterande atgarder pa nationell niva pa sikt att forbattras. Detta skulle skapa
mojlighet till forbattringsarbete med utgangspunkt i insamlade data bade for
hélso- och sjukvarden, Socialstyrelsen och forskarvarlden.

Nationella vardprogrammet fér
cancerrehabilitering

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering har funnits sedan
2014. Den senaste versionen publicerades i februari 2021. En generisk mo-
dell for rehabilitering har ocksa tagits fram av NPO rehabilitering, habilite-
ring och forsékringsmedicin, Modellen beskriver processen for rehabilitering
oavsett underliggande diagnos eller vilken vardniva som patienten bérjar sin
rehabiliteringsresa pa. Behov av att harmonisera dessa bada finns for att inte
skapa parallella processer for cancerrehabilitering.
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Under arbetet med detta uppdrag har Socialstyrelsen uppmarksammat att
det i den nuvarande versionen av vardprogrammet for cancerrehabilitering
finns knapphéndig information om rehabilitering for atergang eller ingang i
arbete eller annan sysselsattning. Socialstyrelsen bedémer att det finns behov
av att forstarka denna del.

Det pagar ett arbete med att uppdatera vardprogrammet for cancerrehabili-
tering och en ny version véntas publiceras i borjan av 2023. Socialstyrelsen
lamnar har nagra forslag som uppmarksammats under utredningens gang och
som med fordel kan tas med i arbetet med uppdateringen:

Forslag L: Anpassning till den generiska modellen

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering behover syn-
kroniseras med den “generiska modellen for rehabilitering”* och sér-
skilt uppmarksamma specifika gruppers situation och behov, sdsom
exempelvis personer med kronisk cancer, unga vuxna med flera.

De personer Socialstyrelsen haft dialog med inom uppdraget &r verens om
fordelarna med att synkronisera vardprogrammet for cancerrehabilitering
med den generiska modellen for rehabilitering. Denna modell skapar forut-
sattningar for att alla patienter i behov av rehabilitering far ett strukturerat
omhéndertagande med tidig bedémning, upprattande av rehabiliteringsplan,
evidensbaserade atgarder och uppfoljning. Modellen riktar sig till kliniska
verksamheter, saval till ledning som till medarbetare dar rehabilitering och
sjukskrivningsrelaterat arbete ar en del av verksamheten. | detta sammanhang
bor skillnaden mellan rehabilitering och omvardnad uppméarksammas i det
uppdaterade nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering.

Aven om féljderna av cancer kan vara diagnosspecifika ar behovet av re-
habiliterande atgarder snarlika andra diagnosgruppers behov. Det ar ett fak-
tum som den generiska modellen for rehabilitering tagit fasta pa. | det nation-
ella vardprogrammet finns dven behov av att uppmarksamma specifika
gruppers rehabiliteringsbehov.

Forslag M: Intréde eller dtergdng i arbete eller
annan sysselsattning

Rehabilitering vid intrade eller atergang i arbete eller annan sysselsatt-
ning behover belysas mer utforligt i det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering.

Inom uppdraget har det kommit fram ett antal idéer kring utveckling av den
del av cancerrehabiliteringen som berdr intrade eller atergang i arbete eller
annan sysselsattning. | regeringsuppdraget anges att Socialstyrelsen sarskilt
ska belysa vardens roll i detta sammanhang.
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Socialstyrelsen menar for det forsta att omradet bor vidgas till att inte bara
gélla arbete utan &ven annan sysselsattning for de som exempelvis inte klarar
ett Iénearbete eller for de som dmnar studera. For det andra bér omradet vid-
gas till att omfatta dven intréde i arbetslivet eller i annan sysselséttning.
Detta skulle synliggdra de personer som dnnu inte hunnit etablera sig i arbete
eller annan sysselsattning vilket inte &r ovanligt bland dem som diagnostice-
ras med cancer i ung alder.

Det har framkommit att frdgan om intrade eller atergang i arbete eller an-
nan sysselsattning bor adresseras tidigt i rehabiliteringsprocessen och att
olika aktorers ansvar behover fortydligas. Det ar ocksa viktigt att patienten
kan bibehalla sin sysselsattning under tiden med cancerbehandlingen om det
ar mojligt. 1 vardprogrammet bor det finnas en tydligare beskrivning av bland
annat regionernas ansvar enligt lag (2019:1297) om att erbjuda koordinering-
sinsatser till sjukskrivna patienter for att framja deras atergang till eller in-
trade i arbetslivet beskrivas tydligare. | ett andra steg ar det av vikt att region-
erna bemannar upp med rehabiliteringskoordinatorer som motsvarar behovet,
bade i specialiserad vard och primarvard. En viktig del for att lyckas med in-
trade eller atergang i arbete eller annan sysselsattning ar att det finns en pla-
nering och att denna planering finns dokumenterad. Arbetsgivaren har hartill
en lagstadgad skyldighet att ha en plan for atergang i arbete for en sjukskri-
ven medarbetare'®. Denna plan ska arbetsgivaren ta fram om medarbetaren
forvantas vara sjukskriven i minst 60 dagar. Planen ska tas fram senast dag
30 i sjukperioden.

18 Socialforsakringsbalk 2010:110
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Bilaga 1: Metoder och arbetssatt

Bade kvalitativa och kvantitativa metoder har anvants inom uppdraget. Upp-
draget har haft en larande ansats som varit genomgaende i datainsamlingen.
Nedan foljer en mer detaljerad redogorelse for vilka metoder och arbetssatt
som anvants inom ramen for uppdraget.

Expertgrupp

Till uppdraget har en expertgrupp knutits som foljt arbetet och kontinuerligt
diskuterat och bollat idéer med projektgruppen. De har dven i slutskedet fatt
granska slutrapporten. Expertgruppen har bestatt av Siri Kautsky, patientre-
presentant i Patient-och narstaenderadet i RCC Stockholm-Gotland, Maria
Hellbom, verksamhetschef rehabilitering i Region Skane, Andreas Hellstrém,
forskare vid Chalmers tekniska hdgskola och Frida Smith, Forskningsledare
vid Regionalt cancercentrum Vast.

Genomforda intervjuer

Under ar 2020-2021 genomfordes en rad intervjuer. De som intervjuades var
processledare inom cancerrehabilitering fran varje RCC, identifierade nyck-
elpersoner inom cancerrehabilitering samt tjugo patient- och narstaenderepre-
sentanter som identifierats via RCC och patient- och narstdendeféreningar®.
Samtliga intervjuer var semistrukturerade och genomfordes via telefon eller
digitalt pa grund av Coronapandemin. | samtliga genomforda intervjuer och
samtal (under 2020 och 2021) har fragan om pandemins inverkan for verk-
samheter och aktiviteter inom cancerrehabilitering genomgaende stallts.

Intervjuer med processledare inom
cancerrehabilitering

Intervjuerna med processledarna inom cancerrehabilitering och Forsakrings-
kassan inledde arbetet med uppdraget. Samtliga sex processledare fran varje
RCC intervjuades for att projektgruppen skulle fa en bild av hur man arbetar
med cancerrehabilitering inom varje RCC.

Intervjuer med patientféretrddare samt patient- och
ndrstdenderepresentanter

Intervjuer har genomforts med patientforetradare samt representanter fran pa-
tient- och narstaendeforeningar. Patientforetradarna kom vi i kontakt med ge-

nom RCC:s samordnare for just patientforetradare. Patient- och narstaende-
foreningar som inkluderades var saval de stora féreningarna som de mindre

19 Representanterna fran patient- och narstaendeforeningarna har hittats genom kontakt med féljande féreningar: Carpa
Net, Blodcancerférbundet, Brostcancerférbundet, Gyncancerforeningen, Palema, Mun- och halscancerforbundet,
Lungcancerforeningen, Mag- och tarmférbundet, Melanomfdreningen, Sarkomféreningen, Ung cancer och Svenska
O6demforbundet.
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aktorerna, de personer som intervjuats ar spridda over landet for att ge bredd
at materialet. Genom att maila foreningarnas informationsbrevlada eller lik-
nande blev vi hénvisade till intervjupersoner. De som intervjuades bestod av
personer med egen erfarenhet av cancersjukdom, erfarenhet av att vara nar-
staende till ndgon med en cancersjukdom eller som arbetar inom patient- och
narstaendeféreningen. Intervjupersonerna bestod av 13 kvinnor och sju mén
fran regionerna Dalarna, Gavleborg, Jamtland, Skane, Stockholm, Uppsala,
Varmland, Vasterbotten, Vistra Gotaland samt Ostergétland. Dessa inter-
vjuer spelades in och transkriberades. Transkriberingarna i sin tur kodades
och kategoriserades utifran, for uppdragets fragestallningar, relevanta katego-
rier i datorprogrammet Nvivo som anvénds for kvalitativ dataanalys.

Intervjuer med andra for uppdraget relevanta
aktorer

Intervjuer med nationella nyckelpersoner inom cancerrehabilitering knutna
till vardprogram, kunskapsoversikter, vagledningar och utvecklingsarbete
och kvalitetsregister har ocksa genomforts. De identifierades genom efter-
forskning gjorda av projektgruppen. Ordférande in SWEDPOS har intervju-
ats i egenskap av sexologisk kompetens for att fa en bild av hur denna del av
cancerrehabiliteringen fungerar i landet.

Under uppdraget har flera kontakter med olika representanter for forsak-
ringskassan tagits. Dels for att fa mer information om pilotuppdraget med
flexibel sjukskrivning som genomfordes i Véstra Gotalandsregionen mellan
2015 och 2016. Vidare har flera diskussioner hallits kring de utredningar som
forsakringskassan gjort kring en flexiblare sjukforsakring. Infordatauttag fran
Forsékringskassans register har en dialog forts kring lampliga data och hur
uttaget ska genomforas for att ge en sa korrekt bild av sjukskrivning vid en
cancersjukdom som mgjligt.

Platsbesdk

Inom ramen for uppdraget har méjligheten till platsbesok varit begransade pa
grund av covid-19 pandemin. Socialstyrelsen har dock besokt Cancerrehabi-
literingscentrum i Stockholm fysiskt i borjan av 2020 och digitalt i slutet av
2021. Vidare har platsbesok genomforts vid Kraftens hus i Sjuhéarad i Boras.

Dokumenitstudier och litteraturstudier

Dokument och webbaserat material fran RCC som de nationella vardprogram
som fanns tillgéngliga (2014-2021), nationell vé&gledning for rehabilitering
efter backenbottencancer, samtliga sex regionala cancerplaner om rehabilite-
ring, individuell vardplan etc. Aven relevant forskning och litteratur har in-
kluderats som exempelvis géller cancerrehabilitering i stort samt unga vuxna
och narstaende specifikt.
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Kartldggning av aktorer som arbetar
med cancerrehabilitering

Under varen 2021 genomfordes en digital kartlaggning av olika verksamheter
som pa ett eller annat satt erbjuder cancerrehabilitering. Kartlaggningen do-
kumenterades i excel och en karthild med patientféreningar och aktorer fran
civilsamhallet togs fram med hjélp av programvaran XXX.

Deltagande i externa webbinarium

Projektmedarbetare har deltagit i flera olika digitala semi-
narium/webbinarium och workshops med relevans for cancerrehabilitering
och Coronapandemins inverkan pa cancervarden. Det har varit bland annat
seminarium/webbinarium som anordnats av RCC i samverkan via Cancer-
centrum.se.

Registerstudie avseende cancer och
psykisk ohdalsa

Data fran cancerregistret for ar 2010-2019 har anvants for att kunna identifi-
era nya fall av cancer under 2015-2017 genom att titta om personen har haft
en tidigare cancerdiagnos (upp till fem ar tidigare) i bade gruppen dver nya
fall av cancer och referensgruppen.

Cancerregistret samkordes sedan med bade lakemedels- och patientregist-
ret for att identifiera specifika ATC-koder och ICD-10 diagnoskoder inom
utvalda grupper inom psyKkisk ohélsa, under aren 2015-2019. Data fran lake-
medels- och patientregistret ar ocksa framtagna fran 2010 for att kunna se om
personen tidigare har haft en F-diagnos (psykisk ohalsa) eller tidigare lake-
medelsuttag bland de utvalda lakemedelskoderna. De identifierade nya can-
cerfallen féljdes sedan upp i bade lakemedelskoderna och i diagnoskoderna
for psykisk ohalsa under samma ar som cancerdiagnosen stalldes och upp till
tva ar efter.

Referensgruppen har tagits fram genom en matchning av personen fran ut-
bildningsregistret baserat pa kon, aldersgrupp och hemlan/region. Meningen
ar att balansera kovariaterna 6ver bade cancergruppen och referensgruppen.
En randomisering sker for att dra ut matchande personer i referensgruppen,
med en sortering gjord for att hitta nirmaste “granne”, om den finns. Resulta-
ten var okanslig for andringar i aldersgrupperna, dock hade en kanslighetsa-
nalys av nya cancerfall under perioden 2015-2017 kunnat varit bra att ge-
nomfora da det fanns sa fa cancerfall bland yngre personer i mindre
regionerna som samtidigt haft en diagnos inom psykisk ohélsa.

Registerstudie kring sjukskrivningar relaterat fill
cancer

Forsakringskassans MiDAS-register har anvants for att ta fram Fall-1 varia-
beln for sjukpenning och rehabiliteringspenning, samt Delfall 1-1 variabeln
for sjuk- och aktivitetsersattning (tidigare fortidspension). Uttaget ar fran
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2018-2019 for alla fall/delfall som &r relaterade till cancer eller psykisk
ohalsa. Aldersgrupperna ar mellan 19-60 &rs aldern. Information om kén och
alder har tagits fram fran utbildningsregistret som sedan matchats med Mi-
DAS-registret. De samkérdes ocksa med cancerregistret for att identifiera
vilka av de fall/delfall som &r relaterade till psykisk ohélsa och som har haft
en cancerdiagnos tidigare, upp till fem ar innan (data fran 2013-2019).

Forankring av forslag

For att forankra de forslag och utvecklingsomraden som Socialstyrelsen iden-
tifierat inom ramen for uppdraget bjods 33 personer in till ett mote, varav 31
deltog, for att diskutera dem. Motet genomfordes digitalt och det var bade
diskussion i mindre grupper samt aterrapportering i helgrupp. Motesdelta-
garna delades in i fyra mindre grupper efter deras kompetens och omrades-
kunskap for att diskutera ett forslag per smagruppsdiskussion. Totalt var det
tre omgangar av smagruppsdiskussion foljt av aterrapportering i helgrupp.
Vid detta mote deltog 31 personer som representerade antingen styrning/led-
ning av primarvarden i ett urval regioner (Dalarna, Halland, Jonkoping, Kal-
mar, Kronoberg, Norrbotten, VVastmanland, Véstra Gotaland, Vasterbotten,
Visternorrland och Ostergétland) eller ndgon av de fyra réster som horts
inom idégenereringen. De fyra risterna ar patientensrost, den professionella
rosten, kunskapsutveckling och styrning/ledning inom cancerrehabiliterings-
varden. Forslagen reviderades och fortydligades sedan utifran de diskuss-
ioner som fordes pa motet.
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Bilaga 2 Intréide eller dtergdng i
arbete eller annan sysselsattning
for personer som har eller har haft
cancer

Projektet flexibel sjukskrivning

Under arbetet med detta uppdrag har ett flertal aktorer refererat till ett tidi-
gare samarbetsprojekt i Vastra gotalandsregionen kring atergang i arbete for
personer med cancer. Projektet startade 2013 och kallades “’Flexibel sjuk-
skrivning for personer i cancerbehandling”. Har redogor vi for projektets in-
nehall, resultatet samt motiven till att det lades ned.

Projektet var ett samarbetsprojekt i Véstra Gotaland mellan Forsékrings-
kassan och regionens verksamheter inom canceromradet och syftade till att
undersoka om en mer flexibel tillampning av socialforsakringen kunde fa
personer i cancerbehandling att arbeta i storre omfattning. De som var sjuk-
skrivna under cancerbehandlingen kunde flexibelt vaxla mellan arbete och
sjukskrivning beroende pa dagsform. | efterhand rapporterade deltagarna in
nér och hur mycket de arbetat vilket inte &r det gdngse forfarandet nér en per-
son ar sjukskriven. Projektets mal var att genomfora en testverksamhet, ut-
vardera och analysera resultat ur tva perspektiv: effekterna pa sjukfranvaron
och erfarenheter hos deltagare i projektet. | projektets slutrapport angavs att
majoriteten av de personer som anvént sig av flexibel sjukskrivning hade po-
sitiva upplevelser av arbetssattet [48]. Deltagarna hade upplevt en béttre psy-
kisk halsa och en minskad sjukdomskénsla under behandlingstiden och att
det varit enklare att aterga i arbete. Mest av allt har uppskattade deltagarna
att under tiden med flexibel sjukskrivning ha mojlighet att sjalva avgora nar
man utifran sitt maende kunde arbeta och inte. Enligt slutrapporten var hand-
laggare pa Forsékringskassan, sjukskrivande ldkare, rehabiliteringskoordina-
torer och representanter for patientféreningar enade om att flexibel sjukskriv-
ning var positivt for de personer som orkade och kunde arbeta mellan
behandlingarna.

| slutrapporten star ocksa att arbetsgivare med anstallda, som anvant sig av
denna form av sjukskrivning, uppger att arbetsséattet var positivt for den an-
stéllda. Forutom att rehabiliteringen tillbaka i arbete gick snabbare an forvan-
tat har arbetsgivarna sett positivt pa att den anstéllda kunnat vara kvar som en
resurs pa arbetsplatsen trots sjukdomen.

Det gick daremot inte att statistiskt sékerstalla att flexibel sjukskrivning
ledde till att deltagarna sjukskrevs i lagre grad, &ven om den utvérdering som
gjordes pekade pa ett sadant samband.

Projektet identifierade ocksa en rad forbattringsomraden i arbetsmodellen.
Bland annat hade handlaggarna pa Forsakringskassan upplevt informations-
insatsen som mer tidskravande an i andra jamforbara arenden. De tillfragade
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arbetsgivarna och handlaggarna hade ocksa upplevt att det funnits risk for
bade felutbetalningar och dubbelkompensation avseende 16n och ersattning.

Projektets egna slutsatser
Projektgruppen rekommenderade att Forsakringskassan skulle infora arbets-
modellen Flexibel sjukskrivning for personer i cancerbehandling” i hela
landet utifran vissa modifieringar. En mer 6nskvard losning vore att fa till
stand en ny forsakringsforman som innebar kompensation for all form av
sjukfranvaro under en sjukperiod. Den skulle helt kunna anpassas utifran den
sjukes faktiska arbetsformaga och inte endast efter de befintliga sjukskriv-
ningsnivaerna 25, 50, 75 respektive 100 procent. Detta skulle 6ka majlig-
heten att ta vara pa den arbetsformaga som personer med cancer kan ha under
perioder av behandling och rehabilitering menade man fran projektets sida.

| projektets slutrapport angavs att Socialstyrelsen i rapporten Uppfdljning
av regionala cancercentrum 2016 — Nivastrukturering och vardprocesser be-
skrivit projektet i positiva ordalag [49]. Under tiden som projektet pagick vi-
sade flera landsting runt om i Sverige intresse for att implementera arbetsmo-
dellen.

Rafttsliga brister i projektet enligt FOrsGkringskassan
Forsékringskassan genomférde under 2019 en réttslig kvalitetsuppféljning
for att undersoka om sjukpenningarenden inom projektet Flexibel sjukskriv-
ning hade hanterats enligt gallande ratt [50]. | uppfoljningen ingick ocksa en
jamforelse av den rattsliga kvaliteten i &renden for detta projekt med andra
jamforbara arenden. Forsakringskassan ansag i denna uppféljning att hante-
ringen inom projektet inte varit forenlig med géllande rétt och att den ratts-
liga kvaliteten darmed varit mer bristfallig i de granskade &renden fran pro-
jektet &n i andra jamforbara drenden. | uppfoljningsrapporten redovisas
sammantaget foljande brister:

« Nastan fyra av fem arenden fran projektet var bristfalligt utredda. Forséak-
ringskassan har inte fullgjort sin utredningsskyldighet i en majoritet av de
granskade arendena. Det som saknas ar framfor allt uppgifter fran lakarin-
tygen vad galler aktivitetsbegransning, medicinsk behandling och under-
sokningsfynd. Rapporten anger ocksa att Forsakringskassan borde ha ut-
rett sokandens arbetsuppgifter och arbetstider mer.

« | nastan fyra av fem &renden visade utredningen inte att den forsdkrade
hade rétt till sjukpenning i den omfattning som Forsékringskassan beviljat.
Dock bedomdes nastan alla forsakrade ha rétt till sjukpenning i nagon om-
fattning. Samtidigt fanns det manga arenden dar utredningen inte visade
att den forsakrade hade rétt till sjukpenning for hela den period som For-
sékringskassan beviljat.

« | tre fjardedelar av drendena fran projektet pagick sjukskrivningen langre
an vad som rekommenderas i Socialstyrelsens forsakringsmedicinska be-
slutsstod.

 Uppfodljningsrapporten lyfter fram att det ar arbetsséttet i projektet, som i
manga fall har fororsakat de brister som patalas. Man patalar aven forvalt-
ningsrattsliga brister och felaktiga utbetalningar.
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I en skrivelse fran Forsakringskassan verksamhetsomrade Vast meddelades
att forsoket med projektet Flexibel sjukskrivning avslutas fran och med 1 juni
2019 [51].

Forsakringskassans uppdrag om
foroattrade mojligheter for patienter |
cancerbehandling att arbeta efter
formdga

Forsakringskassans levererade i borjan av 2019 ett svar pa ett regeringsupp-
drag om hur myndigheten kan bidra till forbattrade majligheter for atergang i
arbete for personer i cancerbehandling [52]. | uppdraget identifierades gene-
rella Gnskemal fran cancerpatienter om mer information och béttre framfor-
hallning fran samtliga parter som ar involverade i vard- och rehabiliterings-
planen. De enskilda 6nskade ocksa att samtliga parter &r éverens om de olika
rollerna och vem som bér ansvar fér vad. Den enskilde dnskar att Forsak-
ringskassan ar mer tillganglig for hen och for arbetsgivaren samt att dessa tva
aktorer pratar ihop sig med halso- och sjukvarden om hur planen ser ut sa att
inte olika planer krockar och fordrojer rehabiliteringsprocessen. De skulle
ocksa vilja ha en personlig processkarta dar ett meddelande gar ut nar de nar
ett visst steg i rehabiliteringskedjan. Slutligen énskar de enskilda enligt resul-
tatet av uppdraget att deras anhoriga involveras mer da cancer &r en sjukdom
som drabbar dven familj och anhdriga. | svaret pa regeringsuppdraget anges
ocksa att det redan i dag finns en mojlighet att arbeta oregelbundet under en
sjukskrivning nar arbetsformagan varierar. Det finns dock vissa begransande
mojligheter att forlagga arbetstiden oregelbundet vid partiell sjukskrivning.
Det kan da bland annat krava att det &r medicinskt motiverat.

Lagdndringar i socialforsakringsbalken

Att det finns begransningar kring mojligheten for en arbetstagare att forlagga
arbetstiden flexibelt vid en partiell sjukskrivning var nagot som bade upp-
méarksammades inom projektet Flexibel sjukskrivning och inom Forsékrings-
kassas regeringsuppdrag. Aven den statliga utredningen En trygg sjukforsak-
ring med méanniskan i centrum beskrev i sitt slutbetdnkande 2020 detta som
problematiskt [53]. Utredaren lade mot denna bakgrund ett forslag om en
Okad flexibilitet i detta sammanhang

Fran den 1 februari 2022 infordes darfor en lagandring i sjukforsakringen
som hade efterlysts och som nu ger den som ar sjukskriven partiellt en moj-
lighet att forlagga sin arbetstid mer flexibelt. Villkoret &r att det inte férsam-
rar chanserna att komma tillbaka till arbetet.
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Forsakringskassans och Socialstyrelsens
samverkansuppdrag

Forsakringskassan har i dagsléget ingen speciell organisering kring just sjuk-
skrivna cancerpatienter. Det har daremot under senare ar bedrivits utveckl-
ingsarbeten for att forbattra dialogen mellan varden och Forséakringskassan
gallande sjukskrivning och rehabilitering generellt 2°. Forsakringskassan och
Socialstyrelsen har bland annat haft gemensamma regeringsuppdrag i syfte
att foresla och initiera utveckling mot en mer dndamalsenlig sjukskrivnings-
och rehabiliteringsprocess for individen [54]. For att starka samarbetet for
béattre forsakringsmedicinska underlag har Forsékringskassan tydliggjort hur
det forsékringsmedicinska beslutsstddet ska anvéndas i handlaggningen av
sjukpenning. Forsakringskassan har ocksa fortydligat att den sa kallade DFA-
kedjan &r ett stod i analysen av medicinsk information och &r inte avgérande
for om en person har ratt till sjukpenning. Utdver detta har Forsakringskassan
utrett vilken medicinsk information som behdver finnas i ett l&karintyg och
varfor, samt nar en komplettering kan vara aktuell och hur den bor utformas
for att vara begriplig och andamalsenlig. Olika former av kompetenshojande
atgarder har vidtagits inom handlaggningen av sjukpenning kopplat till utred-
ningsskyldigheten for att hoja kvaliteten i handlaggningen, vilket har paver-
kan pa samarbetet kring forsakringsmedicinska underlag.

For att utveckla strukturer och arbetsformer for dialog har myndigheterna
ocksa tagit fram utgangspunkter och strukturer for battre samverkan mellan
Forsakringskassan och hélso- och sjukvarden. Syftet &r att tydliggora och for-
starka samverkans- och samarbetsformerna mellan Foérsakringskassan, Sveri-
ges Kommuner och Regioner (SKR), Socialstyrelsen och Sveriges regioners
nationella system for kunskapsstyrning. Intentionen &r att utgangspunkterna
och strukturerna ska skapa béttre forutsattningar for samverkan mellan For-
sakringskassan och halso- och sjukvarden pa alla nivaer dar dessa aktorer
mots och underlatta for individen i sjukskrivnings- och rehabiliteringsproces-
sen.

20 Hela detta stycke baseras pa rapporten Utvecklingsinsatser for en battre dialog mellan Forsakringskassan och
halso- och sjukvarden. Slutredovisning av Forsakringskassans och Socialstyrelsens insatser fér en mer &ndamalsenlig
sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocess 2021.
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Bilaga 3: Aktorer som erbjuder
psykosocialt stod och aktiviteter for
cancerberdrda

Det finns ett flertal aktorer som arbetar med att ge stod och tillhandahélla ak-
tiviteter till personer som fatt cancer och deras anhoriga och narstaende och
som ligger utanfor cancervarden. Har kommer en beskrivning av nagra sad-
ana initiativ som varden kan hanvisa till nar behoven av stod ligger utanfor
vardens ansvarsomrade.

Motesplatser for cancerberorda

| figur 2 pa nasta sida redovisas, forutom patientforeningar for nagra utvalda
cancerformer aven nagra av de fysiska motesplatser som finns for cancerbe-
rorda och som till stor del startats pa initiativ av cancerdrabbade.

Hjartats hus arbetar for att starka livskvaliteten for bade narstaende och
cancerdrabbade. Verksamheten startade i Jonkdping och har nu spridit sig till
Eksjo, Trands och Varnamo. Livsgnistan i Orebro och Ljuspunkten i Gévle
bildades av lokala patientféreningar och drivs av patientrepresentanter med
egen erfarenhet av cancer och vardens professionella.

Cancerrehabfonden (i kartbilden bendamnd ”Rehabfonden”) &r en ideell in-
samlingsorganisation. De erbjuder rehabiliteringsveckor till vuxna cancer-
drabbade. Veckorna leds av legitimerad personal och innehaller kostrad, fy-
sisk aktivitet, samtal i grupp, yoga och mindfulness samt
avslappningsovningar. Rehabveckan &r helt kostnadsfri for deltagarna, men
endast ett begransat antal personer har mojlighet att delta varje ar — mat, bo-
ende och rehabiliteringsprogram ingar. Under covid-19 pandemin erbjods di-
gitala alternativ till de reguljéra aktiviteterna [55].

Lydiagarden erbjuder psykosocial cancerrehabilitering via veckointernat
och det gar att fa remiss fran legitimerad vardpersonal for denna typ av reha-
bilitering. [56]. Lydiagarden har avtal med Region Skane, Jonkoping och
Kronoberg.

Kraftens Hus har som mal att fylla det behov cancerberdrda (det vill saga
bade de som sjalva drabbats av cancer och deras familj, vanner, arbetskamra-
ter och sa vidare) har av stod och hjalp som ligger utanfor vardens ansvars-
omrade. Verksamheten bedrivs utifran de cancerberdrdas behov och utveck-
las kontinuerligt med hjalp av deltagarna sjalva. De flesta som kommer till
verksamheten &r Gver 45 ar och aterkommer under manga ar. | dagslaget har
Kraftens Hus 6ppet nagra dagar i veckan under dagtid, men hoppas kunna fa
de resurser som kravs for att halla 6ppet en kvall i veckan. Kraftens hus an-
ordnar caféer varje vecka och i lokalerna finns en ateljé, ett rum for tréning
och nagra olika samtalsrum. | verksamheten finns bland annat en kurator att
prata med. Kraftens hus har samarbete med arbetsformedlingen, vilket ger
mojlighet att arbetstrana inom verksamheten. De som behdver hjélp i olika
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myndighetskontakter eller kontakter med arbetsgivare kan fa det. | en utvér-
dering av verksamheten beskrivs Kraftens Hus av cancerberérda som en |&-
kande plats, dar det informella samtalet och gemenskap— oavsett cancerdrab-
bad eller narstaende — #r ett av de mest centrala virdena med verksamheten”
[43].

Verksamheten drivs som en ideell férening och startades av ett flertal akto-
rer i Boras och far arligen ekonomiskt stod fran Vastra Gotalandsregionen
samt donationer fran andra aktorer. Nyligen har ett kraftens hus éppnat i Go-
teborg och i Stockholm ér ytterligare ett pa gang.

Figur 2: Kartor 6ver fordelning av patientféreningar i regionerna fér de
storsta cancerdiagnoserna i Sverige.
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Digitala stod

Det finns &ven digitala féreningar, plattformar och forum med aktiviteter i re-
habiliterande syfte, bade utanfor och inom halso- och sjukvarden. Exempel
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pa det & Cancerkompisar som ar en idéburen, icke vinstdrivande organisat-
ion som driver en formedlingstjanst pa natet dar anhoriga far kontakt med
andra som &r eller har varit i samma situation [57]. Ett annat exempel &r Néra
Cancer som &r ett webbstdd for att skapa trygghet genom gemenskap och
kunskap for unga som star nara nagon som har cancer, eller som forlorat na-
gon i sjukdomen. Dar erbjuds information, métesplatser med andra i liknande
situation och mojlighet att stalla fragor till sjukvardspersonal [58]. Blodcan-
cerforbundet har tagit fram en hemsida med samlad information om cancer-
rehabilitering med syftet att sprida kunskap och fakta om olika fysiska och
psykosociala utmaningar som kan uppsta efter avslutad behandling av cancer
[59].

Ung Cancer erbjuder sina medlemmar motesplatser for psykosocialt stod
och arbetar for att fylla det gap som ofta uppstar mellan livet pa sjukhuset
och livet utanfor [60]. Cancerfonden har dven en telefonlinje som heter Can-
cerlinjen dit cancerberdrda kan ringa for att fa fakta, information och kénslo-
massigt stod fran legitimerad personal [61]. Det finns dven en stodlinje for
anhoriga som heter Anhoriglinjen som &r en nationell och diagnosdvergri-
pande stddtelefon som bemannas av andra anhériga. Den drivs av Anhdrigas
riksforbund och dar kan man fa rad och stod i situationen som anharig eller
svar pa fragor om vilka rattigheter man har [62].

Region Stockholm-Gotland har etablerat en stodverksamhet via telefon
och chatt vid namn Cancerradgivningen som bemannas av specialistutbildade
sjukskoterskor [63].
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