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1. Sammanfattning

| en undersokning av seneffekter efter brostcancerbehandling som nyligen genomfordes av
Brostcancerforbundet svarade drygt 40 procent av respondenterna att de inte visste att de hade
ratt till rehabilitering fran sjukvarden. Pa fraga om de blivit erbjudna rehabilitering fran
sjukvarden svarade 61 procent av respondenterna nej. Svaren i undersokningen vackte fragor
kring hur det ar stallt med tillgdngligheten avseende rehabilitering for brostcancerpatienter runt
om i Sverige.

Mot bakgrund av detta har Cancerfonden och Brostcancerférbundet tagit initiativ till en
gemensam rapport avseende cancerrehabilitering i allmdanhet och tillgangligheten till
rehabilitering for bréstcancerpatienter i synnerhet. Syftet med rapporten ar att kartlagga dels
hur det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering implementerats, dels hur cancer-
rehabiliteringen — framfor allt for brostcancerpatienter — organiseras, utfors och foljs upp runt
om i Sverige.

Intervjuer har genomforts med sju processledare och utvecklingsledare fran de sex regionala
cancercentra (RCC) samt 18 kontaktsjukskoterskor fran onkolog- och kirurgkliniker vid ett urval
av universitets- respektive lansdelssjukhus runt om i landet. Darutdver har dokumentation
sasom rapporter, artiklar, vardprogram, riktlinjer och rutiner respektive lokala underlag rérande
cancerrehabilitering i allmanhet och i férekommande fall bréstcancerrehabilitering, legat till
grund for kartlaggningen.

Sammantaget visar kartldaggningen att forutsattningar och former for cancerrehabilitering,
oavsett diagnos, varierar saval mellan som inom Sveriges regioner. Detta trots att bade
lagstiftning och tydliga beslutade nationella riktlinjer avseende rehabilitering finns pa plats.
Utifran kartlaggningen kan foljande konstateras:

e Implementeringen av det nationella vardprogrammet har kommit olika langt i
regionerna och ar pa manga hall beroende av hur linjeorganisationen fungerar samt
kontaktsjukskoterskornas forutsattningar att gora sitt jobb. | och med att det nya
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering faststalldes i februari 2021 tillsattes
en implementeringsgrupp for att stotta det regionala implementeringsarbetet. Bland
annat har en checklista utarbetats i syfte att tydliggéra och underlatta for verk-
samheterna att klargora vilka omraden de behdver arbeta vidare med for att leva upp
till vardprogrammets intentioner.

e | nationellt vardprogram for cancerrehabilitering finns tydliga riktlinjer och principer for
nar bedéomning av rehabiliteringsbehov lampligen gors. Hur det ser ut i praktiken, ute i
verksamheterna, varierar dock stort. Vissa verksamheter, men langt ifran alla, har infort
eller ska inféra nagon form av sjalvskattningsformular, till exempel Halsoskattning for
cancerrehabilitering.

e Pa sjukvardsregional niva, och i manga fall dven pa regional niva, saknas det dverblick
avseende tillgéngliga resurser med rehabiliteringskompetens. Nagra tror att det finns
tillrackligt med resurser, andra ar mer osakra. Samtliga ar dock sdkra pa ar att de faktiskt
inte vet. Eftersom bedémningen av rehabiliteringsbehoven oftast sker ostrukturerat,
samtidigt som det ar oklart vilken rehabiliteringskompetens som finns tillgdanglig, ar det
i stort sett omojligt att avgéra om det finns tillrdackligt med kapacitet for att mota
brostcancerpatienternas behov av rehabilitering.



e Det saknas data avseende cancerrehabilitering pa samhallsniva eftersom besdk och
atgérder inte registreras pa ett satt som gor att det gar att kvantifiera eller folja upp for
andra dn den enskilde vardgivaren. Detta gor det svart att fa en 6verblick och bedriva
forskning och utveckling. | det nya nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
finns forslag pa koder for upprattande, uppféljning och genomfdrande av
rehabiliteringsplan som — om de anvdands — i viss man kommer att forbattra
uppfoéljningsmojligheterna.

e Digitala arbetssadtt verkar an sa liange inte ha slagit igenom pa bred front inom
cancerrehabiliteringen, dven om vissa regioner kommit lang med att erbjuda digital Min
vardplan, Halsoskattning i digital form samt digitala besok eller gruppaktiviteter.

Cancervarden gor varje ar fantastiska insatser for alla de som drabbas av brostcancer och
darefter lever med fortsatt cancersjukdom eller med sviter av sjukdomen. Samtidigt visar
kartlaggningen att rehabiliteringen for bréstcancerpatienter brister. Tillgangligheten varierar
stort 6ver landet liksom strukturerna for bedémning, planering, genomférande och uppféljning.
Att det ser ut sa har ar oacceptabelt. Det finns saval lagstiftning som gemensamma beslutade
nationella riktlinjer for cancerrehabilitering pa plats. Detta behover bli mer an fina ord pa ett
papper. Viser darfor foljande atgarder som ytterst angeldgna for halso- och sjukvarden att vidta:

v Sakerstill att det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering implementeras i
alla regioner.

v' Tydliggdr ledningsansvaret fér rehabilitering, fran férvaltnings- till verksamhets- och
personniva, och sakerstall att adekvat kompetens med tillrdcklig kapacitet finns
tillganglig.

v' Gor rehabilitering till en integrerad del av standardiserat vardférlopp for bréstcancer
och schemalagg nar rehabiliteringsbedémningar och skattningar ska genomforas.

v Sakerstall hég kunskap avseende rehabilitering hos de professioner som arbetar med
brostcancerpatienter sa att alla typer av behov kan tillgodoses.

v Sakerstill att rehabiliteringsinsatser registreras s att det finns data fér kvalitetsupp-
foljning, forskning och utveckling.

v Skapa ett digitalt centrum fér cancerrehabilitering som kan ta emot patienter fran hela
landet for 6kad jamlikhet och tillganglighet.



2. Inledning

Brostcancer ar den vanligaste cancersjukdomen hos kvinnor. Varje ar far omkring 8 000 kvinnor
och 60 man i Sverige diagnosen brostcancer. Sedan det svenska mammografiprogrammet
infordes har prognosen for brostcancer forbattrats avsevart. Manga botas till foljd av att fler
tumorer upptacks tidigt och tillgangen till nya, battre behandlingsmetoder. Dédligheten
minskade med 16 procent for kvinnor dldre dn 30 &r mellan dren 2006 och 2018 och den relativa
tiodrsdéverlevnaden var 86 procent &r 20162, En féljd av denna positiva utveckling &r att allt fler
personer i Sverige lever ett liv med bade psykiska och fysiska konsekvenser av sin cancer-
sjukdom. Till detta kommer ett 6kat antal personer som lever allt Iangre med spridd cancer vilket
innebar behandling livet ut. Sammantaget leder detta till att behovet av rehabiliteringsinsatser
under och efter behandling ar stort och stadigt 6kande.

| en undersokning av seneffekter efter brostcancerbehandling som nyligen genomfordes av
Brostcancerforbundet svarade drygt 40 procent av respondenterna att de inte visste att de hade
ratt till rehabilitering fran sjukvarden. Pa fraga om de blivit erbjudna rehabilitering fran
sjukvarden svarade 61 procent av respondenterna nej. Svaren i undersokningen véackte fragor
kring hur det ar stallt med tillgdngligheten avseende rehabilitering for brostcancerpatienter runt
om i Sverige. Mot bakgrund av detta tog Cancerfonden och Brdstcancerférbundet hdsten 2020
initiativ till en gemensam rapport om cancerrehabilitering i allmédnhet, och rehabilitering for
brostcancerpatienter i synnerhet. Kartlaggningens fokus har varit tillgdnglighet och de huvud-
sakliga fragestallningarna foljande:

e Har det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering implementerats i
regionerna? Har det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
implementerats i regionerna?

e Hur organiseras cancerrehabilitering for brostcancerpatienter?

e Vem ansvarar for att erbjuda brostcancerpatienterna rehabilitering och for att félja
upp behoven 6ver tid?

e | vilket/vilka skeden under och efter bréstcancervarden erbjuds cancerrehabilitering?

e Finns det tillracklig kapacitet att erbjuda bréstcancerpatienter rehabilitering utifran
behov och finns det adekvat kompetens att tillga?

| denna kartlaggning definieras rehabilitering som “aktiviteter som syftar till att férebygga och
reducera fysiska, psykiska, sociala och existentiella féljder av cancerbehandling. Rehabilitering
ska ge patienter och nirstdende stdd och férutsattningar att leva ett s bra liv som méjligt.3”
Vidare ar den rehabilitering som avses evidensbaserad, utférd av legitimerad vardpersonal och
ingar i den offentligt finansierade halso- och sjukvarden. Externa aktorers (privata eller ideella)
erbjudanden har alltsa inte kartlagts.

Kartlaggningen har genomforts av konsulter fran Helseplan Consulting Group AB i néra
samarbete med uppdragsgivarens styrgrupp bestaende av Elizabeth Johansson och Ulrica
Sundholm fran Cancerfonden, Sara Wretblad Carreras och Susanne Dieroff Hay fran

! Folkhalsomyndigheten, 2020
2 Socialstyrelsen och Cancerfonden, 2018
3 The Nordic Cancer Union, 2004
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Brostcancerforbundet samt Yvonne Brandberg, psykolog och professor i vardvetenskap med
fokus pa onkologi vid Karolinska institutet i Stockholm.

2.1. Metod

Huvudsakliga metoder for kartlaggningen har varit intervjuer och dokumentstudier. Under
perioden 5 november 2020 till 19 januari 2021 genomférdes semistrukturerade intervjuer med
sju processledare och utvecklingsledare fran de sex regionala cancercentra i Sverige samt 18
kontaktsjukskoterskor fran onkolog- och kirurgkliniker vid ett urval av universitets- respektive
lansdelssjukhus runt om i landet. Urvalet av sjukhus har skett utifran geografisk spridning och
storlek och med utgangspunkt att intervjua kontaktsjukskoterskor fran samtliga sjukvards-
regioner och universitetssjukhus. Antalet inbjudna kontaktsjukskoterskor var totalt 24. Av dessa
tackade sex nej, framst pa grund av hog arbetsbelastning under coronapandemin. Intervjuerna
var ca 60 minuter langa och genomfordes pa distans via Microsoft Teams eller telefon. Samtliga
respondenter har fatt ta del av rapporten och getts mojlighet att komma med synpunkter.

Dokumentation i form av rapporter, artiklar, vardprogram, riktlinjer och rutiner, lokala samman-
stallningar och utredningar rorande cancerrehabilitering i allmanhet samt, i férekommande fall,
brostcancerrehabilitering, har legat till grund for dokumentstudierna. Dokumenten har erhallits
genom offentligt tillganglig information, i forsta hand via Internetkéllor s som regeringens,
riksdagens, Socialstyrelsens, Sveriges kommuner och regioners (SKR), Regionala cancercentrums
och regionernas hemsidor. Darutéver har intervjupersoner bistatt med underlag. Ambitionen
har inte varit en fullstdndig dokument- och litteraturgenomgang av omradet utan att ta del av
den huvudsakliga dokumentation som i nuldget styr cancerrehabiliteringens inriktning och
utforande, bade nationellt och lokalt.

3. Cancerrehabilitering

Rehabilitering betyder i korthet dterstdllande av férlorad funktion®. Dessa funktioner kan, i
enlighet med den nordiska cancerunionens definition av rehabilitering, vara fysiska, psykiska,
sociala och existentiella. En cancerdiagnos medfér ofta livsomvalvande konsekvenser for den
drabbade och de narstdende. Det gor cancerrehabilitering mer komplex dn andra former av
rehabilitering. Ofta behover flera olika funktioner aterstdllas samtidigt. Behovet av
rehabilitering, saval fysisk som psykisk, kan uppsta nidr som helst — vid diagnostillfallet, infor
behandlingen, under behandlingen, efter behandlingen samt langt senare nar seneffekter kan
visa sig.

3.1. Nationellt vardprogram for cancerrehabilitering

For att tydliggora de aspekter som ska implementeras (lagstiftning m.m.) och de som bor
tillampas och implementeras regionalt och lokalt finns ett nationellt vardprogram foér
cancerrehabilitering. Malet &r att varje region bestdmmer hur vardprogrammet ska
implementeras och ”bor” blir da ”ska”. Den Overgripande malsattningen med det nationella
vardprogrammet ar att medarbetare i cancervard och patientforetradare tillsammans ska kunna
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agera for battre cancerrehabilitering vilken, i enlighet med 8 kap. 7 § hdlso- och sjukvardslagen
(2017:30), ska erbjudas alla patienter under hela vardprocessen.

En ambition med vardprogrammet ar att samla kunskap som galler fér de flesta cancerdiagnoser
medan sadant som ar specifikt for en enskild cancerdiagnos ska finnas i de diagnosspecifika
vardprogrammen. Den nationella vardprogramgruppen for cancerrehabilitering har under 2020
reviderat nuvarande vardprogram med malsattningen att lansera en uppdaterad version under
2021. Forhoppningen ar att halso- och sjukvarden i hégre utstrackning én tidigare ska horsamma
vardprogrammets rekommendationer eftersom utfallet hittills lAmnat en del 6vrigt att 6nska:

”De rekommendationer som givits tidigare, och som nu kompletterats och uppdaterats, dr tyvérr
inte implementerade i hela landet. Det finns mdnga goda initiativ och mdanga patienter far sina
behov tillgodosedda, men bedémningen av rehabiliteringsbehov dr inte generellt ordnad utan
férefaller bli av ndr patienter sjdlva patalar behov eller nér medarbetare eller enheter tack vare
egna initiativ dd och dé gér behovsbedémningar.”

3.2. Implementeringen av vardprogrammet gar trogt

Enligt de intervjuade process- och utvecklingsledarna pagar det i de flesta sjukvardsregioner ett
aktivt arbete med att kartlagga hur vardprogrammet for cancerrehabilitering ska kunna
implementeras och hur lokalt anpassade riktlinjer ska se ut. En av processledarna konstaterar
dock att:

“Det héinder inte sG mycket med riktlinjer. Man mdste ha ett aktivt arbetssdtt [...] och fGd med sig
alla och mer konkret bryta ned riktlinjerna till lokala aktiviteter.”

| flera sjukvardsregioner och regioner har cancerplaner, handlingsplaner, GAP-analyser check-
listor och dylikt tagits fram i syfte att stotta verksamheternas nuldgeskartlaggning och praktiska
implementeringsarbete. Nagra regioner har gatt systematiskt och regionévergripande tillviga
och skapat handlingsplaner, medan andra Overlatit arbetet at de enskilda klinikerna och
mottagningarna. Nagra upplever a andra sidan att det inte sker sarskilt mycket strukturerat
arbete alls:

”Vi gér mycket men det finns mycket kvar att géra och det saknas struktur, t ex strukturerade
behovsbedémningar. Vi mdste fd in systematik.” (Processledare)

Som exempel pa ett regiondvergripande initiativ genomférde RCC Vast en kartldggning pa
uppdrag av den politiska ledningen 2018 till 2019 f6ér att se hur foljsamheten till vard-
programmet sdg ut i Region Vastra Gotaland och Region Halland®. Utifran resultatet av kart-
laggningen arbetar RCC vast tillsammans med verksamheterna for att ta fram en handlingsplan
for cancerrehabilitering i Vastra goétalandsregionen. Handlingsplanen berdknas vara klar
sommaren 2021 och arbetet med att implementera atgarderna sker fortlopande.

Ett annat exempel ar RCC Stockholm Gotland dar det tagits ett gemensamt beslut att infora
strukturerade halsoskattningar som ett led i att kontinuerligt bedéma patienternas
rehabiliteringsbehov. Detta ses som en grundstomme for att kunna leva upp till
rekommendationerna i det reviderade vardprogrammet for cancerrehabilitering. Darutover har

5> Regionala Cancercentrum i samverkan, 2020. Konsekvensbeskrivning, sid 1.
6 Regionalt Cancercentrum Vist, 2019



det beslutats att varje region ska se Over forutsattningarna for att implementera
vardprogrammet. Sjalva genom-férandet blir sedan upp till respektive vardgivare, vilket far till
foljd att det ser olika ut i verksamheterna. En annan orsak ar mojligen bristen pa insikt om vilket
ansvar respektive verksamhet har, det vill saga att rehabiliteringen ar den behandlande
vardgivarens ansvar.

Generellt sett upplever de regionala process- och utvecklingsledarna att de gor vad de kan for
att hjalpa till med implementeringsarbetet men flera upplever att uppdraget ar stort och
spretigt. Och dven om det i vissa regioner finns lokala arbetsgrupper och riktlinjer for hur
implementeringsarbetet ska bedrivas kravs forankring i chefs-/ledningsgruppen for respektive
verksamhet pa lokal niva for att fa till verklig forandring.

”Det har gjorts forsék att samordna pd regional niva men det finns fortfarande inget system eller
struktur fér hur och ndr cancerrehabiliteringen ska ske.” (Processledare)

De intervjuade kontaktsjukskoterskorna ger samma bild som processledarna —vardprogrammet
for cancerrehabilitering har i mycket varierande grad implementerats i de olika regionerna.
Majoriteten uppger dock att arbete pagar med att férankra innehallet i verksamheterna och att
anpassa programmet till lokala férutsattningar. Dar vardprogrammet inte implementerats
namns utover bristande engagemang fran ledningshall, personal- och lokalmassiga resurser som
hindrande faktorer. Det ges ocksa en bild av att implementeringen till stor del sker pa initiativ
av kontaktsjukskoterskorna sjdlva och att dessa forvantas ta ett stort eget ansvar for att halla sig
uppdaterade kring innehallet i vardprogrammet. | vissa fall har vardprogrammet 6verhuvud-
taget inte tagits upp av den regionala eller lokala ledningen och saval forankring som
implementering har da blivit lidande.

Déar implementeringen av vardprogrammet kommit langre namns férutsattningar som politiskt
engagemang, forankring och systematiskt tillvidgagangssatt pa regional och lokal ledningsniva
samt resurs- och kompetensmassigt utrymme att agera i linje med vardprogrammet pa utférar-
niva.

3.3. Kvantitativa data avseende cancerrehabilitering

I maj 2018 fattade regeringen beslut om en langsiktig inriktning for det nationella arbetet med
cancervarden’. Inom ramarna for detta beslut podngterades vikten av att kunna félja upp
rehabilitering efter genomgangen cancerbehandling, exempelvis genom att utveckla de
standardiserade vardférloppen sa att dessa omfattar hela vardkedjan inklusive prevention,
screening, behandling, uppféljning, rehabilitering, aterfall, palliativ vard och vard i livets
slutskede. Det konstaterades att innehallet i de standardiserade vardférloppen behéver vara
tydligt kopplat till innehallet i de nationella vardprogrammen fér olika cancerdiagnoser. |
samband med regerings-beslutet gjordes dven en dverenskommelse mellan staten och Sveriges
kommuner och regioner (SKR) om kortare vantetider i cancervarden, vilket bland annat innebar
utdkat stod till RCC for att ta fram en kvalitetsregistermodul med lampliga indikatorer for
uppfoéljning av rehabiliterings-atgarder fér cancerpatienter.

| nuldget saknas det fortfarande data avseende cancerrehabilitering pa samhallsniva eftersom
besok och atgarder inte registreras pa ett satt som gor att det gar att kvantifiera eller folja upp
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for andra dn den enskilde vardgivaren. Detta gor det svart att fa en dverblick och att bedriva
forskning och utveckling. Vissa steg har dock tagits for att hitta lampliga indikatorer. | det nya
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering tydliggors till exempel koder for
upprattande och uppfoljning av rehabiliteringsplan samt genomfért atgardspaket enligt plan
som — om de anvidnds — i viss man kommer att forbattra uppfoljningsmajligheterna. |
kvalitetsregistret for matstrups- och magséckscancer pagar en pilot avseende indikatorer for
cancerrehabilitering som, om piloten faller val ut, kommer att kunna implementeras i alla
kvalitetsregister som rér cancer.

Inom ramarna for det nationella systemet for kunskapsstyrning har en generisk modell for
rehabilitering i personcentrerat och sammanhallet vardférlopp utarbetats®. Modellen &r vid
denna kartlaggnings genomférande pa remiss innan den slutgiltigt kan faststallas. Den generiska
modellen for rehabilitering ar inte ett vardforlopp i egentlig mening utan ett underlagsdokument
for att sdkerstdlla att rehabilitering integreras pa ett enhetligt sitt i de personcentrerade
vardforloppen. Den innefattar dven ett antal indikatorer for uppféljning av att rehabiliterings-
behov bedéms och vid lampliga tidpunkter foljs upp. Aven dessa indikatorer skulle, &minstone
delvis, kunna fungera for registrering och uppféljning av rehabiliteringsinsatser.

3.4. Fa exempel pa digitala arbetssatt

Digitala arbetssatt verkar dn sa lange inte ha slagit igenom pa bred front inom
cancerrehabiliteringen dven om det finns vissa regioner som kommit langt med till exempel
digital Min vardplan och digitala besok eller gruppaktiviteter. Flera av de intervjuade uttrycker
en forhoppning om att en okad digitalisering kommer att leda till en mer jamlik
cancerrehabilitering, inte minst for att tillgangliggéra varden dar avstanden till halso- och
sjukvarden ar langa:

“For oss hdr i norr dr det ofta Idnga avstdnd till sjukvdrden for patienterna vilket gér det svar att
erbjuda gruppaktiviteter. | framtiden finns férhoppningsvis mer digitala lésningar for sana
saker.” (Processledare)

Ett exempel pa digitaliserade arbetssatt dr Region Stockholm dar all cancerrehabilitering som
tillhandahalls av Centrum foér cancerrehabilitering numera erbjuds i digital form fér de patienter
som onskar detta. Ett annat dr Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg som utvecklat
en onlinebehandling i grupp och dven som individuell behandling via Plattformen fér stod och
behandling pa 1177 vardguiden. Deltagandet ar inte kopplat till nagon specifik diagnos utan ar
Oppen for alla och bygger pa Acceptance and Commitment Therapy (ACT) som ar en form av
kognitiv beteendeterapi. P4 samma séatt erbjuds dven fatiguegrupp och en livsfragegrupp. Ett
digitalt koncept for fysisk rehabilitering i samarbete med Friskis & Svettis ar ocksd under
uppstart. For patienterna ar det en stor fordel att kunna vilja det digitala formatet.
Rehabiliteringen blir mindre beroende av tid och rum och narvaron i gruppverksamheterna har
diarmed o©kat. Forhoppningen &r att sa smaningom kunna bygga upp en digital
cancerrehabiliterings-mottagning som alla i Region Skane har mojlighet att soka till.
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4. Brostcancerforbundets enkat 2020

For att fa en bild av hur vanliga seneffekter ar bland brdstcancerpatienter och i vilken utstrack-
ning behoven av rehabilitering tillgodoses, genomfdrde Brostcancerforbundet en enkatunder-
sékning varen 2020°. Av de svarande uppgav 55 procent att de drabbats av seneffekter efter
brostcancerbehandling och av dessa upplevde hela 83 procent att det paverkat eller begransat
deras liv genom exempelvis samre ork (80 procent), samre livskvalitet (56 procent) eller samre
prestation pa arbetet (34 procent). Se vidare i Figur 1. Av de som uppgav att seneffekter hade
paverkat eller begransat deras liv hade 69 procent skt vard for sina besvar. Knappt hélften av
dessa upplevde att de fick den hjalp de eftersékte. For de som inte sokt vard for sina besvar
menade 57 procent att en anledning till detta var att de inte trodde att det skulle leda till nagot.
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Figur 1. Svar pd fragan: "Pa vilket sdtt har det paverkat eller begrdnsat ditt liv?" (N: 1201)

Utover detta visade undersdkningen att 43 procent av de som drabbats av seneffekter inte visste
att de hade ratt till rehabilitering fran sjukvarden. Hela 61 procent svarade "nej” pa fragan om
de hade erbjudits rehabilitering. Av dem som upplevde sig ha fatt rehabilitering var bestks hos
kurator, fysioterapeut eller lymfterapeut vanligast férekommande. Lagst andel svar fick sexolog
som endast tva procent uppgav att de hade traffat (se Figur 2). Samma grupp fick dven fragan
om rehabiliteringen foljts upp av kontaktsjukskoterska, vardkoordinator eller motsvarande pa
vilken 70 procent svarade ”nej”.

9 Svarsfrekvens 41 procent. Enkéten skickades till 6 551 personer, varav 2 678 svarade.
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Figur 2. Svar pad fragan "Vilken typ av rehabilitering/ hjélp har du fatt?" (N:582)

Enkaten inneholl dven ett antal fragor om digitala verktyg och digital radgivning och om de
tillfragade hade testat detta i ndgon form. Har svarade 93 procent “nej” och 51 procent att de
sag behov av digitala forum inom omradet rehabilitering (se Figur 3). Av de fatal som svarade ja
var tréning, avslappningsovningar samt diskussionsforum via nagon form av webbplats de
vanligaste svarsalternativen.
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Figur 3. Svar pd frégan: "Ser du att det finns behov av digitala verktyg/digital rddgivning inom omrddet
rehabilitering?" (N:1726)

Enkatsvaren indikerar att det finns stora brister inom cancerrehabiliteringen, inte minst nar det
galler tillganglighet. Det vittnar dven de ndrmare 600 kommentarerna i enkatens fritextfraga
om. Forutom att det verkar finnas ett stort och icke tillgodosett behov av rehabilitering av sen-
effekter, beskrivs i kommentarerna att respondenterna inte upplever att varden varit tydlig med
vilken hjalp som finns att fa under och efter brostcancerbehandlingen. | kommentarerna lyfts
dven att kontinuitet, samordning och formaga att se till individens samtidiga, mangfasetterade
och komplexa behov helt eller delvis saknats.
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5. Brostcancerrehabilitering

5.1. Rehabilitering organiseras vanligtvis pa klinikniva

Inom sjukvardsregionerna saknas det oftast 6verblick och samordning avseende
cancerrehabiliteringen. Och dven om det oftast finns ndgon form av vadgledande principer for
hur cancerrehabiliteringen bor organiseras har de flesta cancerdiagnoserna, daribland
brdstcancer, sina egna vardprogram. | dessa ar rehabilitering sallan en integrerad del av flodet,
vilket gor det dnnu svarare att fa en helhetsbild av vad som faktiskt sker ute i regionerna.

“De olika regionerna har organiserat cancerrehabiliteringen olika, delvis beroende pd att de
kommit olika Idngt i tanken; pd vissa hdll jobbas det fortfarande med att fG in begreppet
[cancerrehabilitering] i sjukvdrden éver huvud taget.” (Processledare)

Generellt sett ar det specialistvarden som innan och under behandling tillhandahaller
rehabiliteringen for bréstcancerpatienter. | vissa regioner ar alla rehabiliteringsresurser knutna
till rehabiliteringsenheter men det vanligaste ar att det ar respektive klinik eller verksamhet som
organiserar rehabiliteringen. De som har en rehabiliteringsmottagning att remittera till verkar
ndjda med att kompetens finns samlad pa ett och samma stélle. Och de som saknar sadana
mojligheter lyfter ofta detta som ett specifikt 6nskemal.

Normalt sett kommer brostcancerpatienten till en brostkirurgienhet, en onkologienhet eller en
brostmottagning dar ansvarig lakare ensam, eller i samrdd med kontaktsjukskoterska,
behandlingsskoterska eller multiprofessionellt team, gor en férsta bedomning och i basta fall
aven en plan kring behovet av rehabilitering. Vissa verksamheter har paramedicinsk personal
knuten till sig medan andra far remittera patienten vidare for rehabiliteringsinsatser. Om
patienten dven ar i behov av medicinsk behandling pa en onkologklinik flyttas som regel
patienten 6ver dit och far da oftast en ny behandlande ldkare respektive kontaktsjukskoterska,
vilka 6vertar ansvaret for rehabiliteringen. | vissa fall slussas patienten tillbaka till kirurgenheten
eller brostmottagningen efter avslutad medicinsk behandling varpa rehabiliteringsansvaret
aterigen skiftar. Ibland ar patienten knuten till en sa kallad brostmottagning eller bréstcentrum
under hela be-handlingen, oavsett om insatserna ar kirurgiska eller medicinska vilket oftast leder
till hogre kontinuitet i rehabiliteringsansvaret. Nar patienterna inte ldngre har en pagaende
behandling eller uppfdljning inom specialistvarden, vanligen 1-5 ar eller 1-10 ar, hanvisas de
som regel till primarvarden som da — mer eller mindre uttalat — 6vertar ansvaret for kvarvarande
eller nytillkomna rehabiliteringsbehov. | stérre regioner ar det generellt svarare att ha ett tatt
samarbete med primarvarden eftersom det ofta finns manga olika aktérer samt en blandning av
privata och offentliga utférare. Detta leder till alltfér manga enskilda och ibland oklara
kontaktvagar.

5.2. Verksamhetschefen har det yttersta ansvaret

Hélso- och sjukvardslagen 8 kap 7 § slar fast att regionen ska erbjuda bofasta och andra som
vistas regelbundet i regionen habilitering och rehabilitering. Nationellt vardprogram fér cancer-
rehabilitering lyfter sarskilt denna skrivning och formulerar det som att “alla patienter med
cancer ska erbjudas cancerrehabilitering under hela vardprocessen”. Pa en évergripande niva ar
det regionen som ansvarar for att erbjuda cancerrehabilitering, men det lagstadgade kravet att
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tillgodose den enskilda patientens behov aligger verksamhetschefen enligt Halso- och sjukvards-
lagen 2017:30, 4 och 5 kap. Det ar alltsa upp till varje verksamhetsomrade att sdkerstélla att det
finns rutiner for vem som ansvarar for behovsbeddmning respektive rehabiliteringsplan.

Majoriteten av de intervjuade kontaktsjukskoterskorna uppger att det ar tydligt att de har det
praktiska ansvaret for att erbjuda brostcancerpatienter rehabilitering. | nagra fall ar ansvaret
uppdelat mellan kontaktsjukskoterska och behandlande lakare eller annan legitimerad personal,
men det ar da dnda klarlagt vem som gor vad sa att patienterna inte riskerar att falla mellan
stolarna. Om patienten har avancerade behov remitteras hen som regel vidare till lamplig
specialistkompetens. Hur det avgdrs om en patient har avancerade behov eller inte finns det
inga givna riktlinjer for. Bedomningen gors av teamet ndrmast patienten.

Nar patienten flyttas mellan exempelvis kirurgisk och onkologisk verksamhet byts den tilldelade
kontaktsjukskoterskan — eller motsvarande — oftast ut. | de fall patienten far stralbehandling
men inte ar i behov av medicinsk behandling, till exempel cytostatika, kan det ibland vara oklart
for bade patient och verksamhet vem som ansvarar fér bedémning av rehabiliteringsbehov och
uppféljning efter avslutad stralbehandling. Oklarheter kan ocksa uppstd efter avslutad
behandling nar patienten inte langre regelbundet bestker specialistvarden. | méanga fall ar det
uttalat att ansvaret ligger hos primarvarden, men inte alltid. Nagra av kontaktsjukskoterskorna
konstaterar att de pa grund av éverflyttningar inte alltid har méjlighet att genomféra uppfoljning
pa sina "egna” patienter vilket upplevs ha negativa effekter pa saval uppfoljningens frekvens
som rehabiliteringen i helhet.

5.2.1. Patientens eget ansvar ar ofta (for) stort

Enligt vardprogrammet for cancerrehabilitering har patienten ett egenansvar for medverkan,
uppfoéljning och egenvard. Detta kan dock inte ersatta vardpersonalens professionella ansvar.
Patienten ska med andra ord inte sjalv behova efterfraga information eller adekvata insatser.

Under intervjuerna ges trots detta en bild av att patienten manga ganger sjalv bar ett stort
ansvar for att hora av sig angaende rehabiliteringsbehov. Vissa anser att detta ar problematiskt.
For det forsta ar det inte helt ovanligt att patienten inte 4r mentalt mottaglig for information
kring olika rehabiliteringsmojligheter nar detta tas upp forsta gangen, vanligen infor eller i
samband med behandlingsstart. For det andra vittnar patienterna ofta om att kontakterna med
varden ar otydliga eller alltfér komplexa vilket gor det svart for patienterna att forsta vart de ska
vanda sig. Att det finns en utmaning i att na ut till patienter kring rehabilitering styrks av att
drygt 60 procent av respondenterna fran enkaten upplevde att de inte hade blivit erbjudna
rehabilitering fran sjukvarden. Det &r rimligt att tro att det finns brister i informationsutbytet
kring tillganglig rehabilitering hos patienterna®®. Samtidigt aldggs de ett betydande ansvar i att
vara drivande i att efterfraga rehabilitering, vilket kan tala emot att alla patienter far den
rehabilitering de behdver och att ingen faller mellan stolarna.

10 Se dven Ohlsson-Nevo et al, 2019 fér vidare resonemang kring brostcancerrehabilitering och
tillganglighet.
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5.3. Rehabilitering ar inte integrerat i vardforloppet

| nationellt vardprogram for cancerrehabilitering finns tydliga riktlinjer och principer for nar
bedomning av rehabiliteringsbehov bor goras. Daremot namns inget konkret i standardiserat
vardforlopp (SVF) for bréstcancer om hur eller nar rehabiliteringsbehovet ska bedémas och
foljas upp. Och hur det rent praktiskt gar till i de intervjuade verksamheterna varierar.

Enligt det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering bor patientens situation och
behov av cancerrehabilitering kartlaggas i samrad med patienten och i enlighet med rutiner
faststdllda av verksamhetschefen. Cancerrehabilitering ar aktuellt under hela processen fran
misstanke om cancersjukdom och framat. Cancersjukdomar ar komplexa och individuella
processer som inte noédvandigtvis gar att atgdrda med nagra enstaka insatser under ett
begransat tidsintervall. Nagon sluttid eller nagra absoluta hallpunkter ar darfor inte definierade.
Samtidigt som detta utgor ett tydligt ramverk sdger det mindre om hur sjukvarden rent praktiskt
bor ga till vaga.

Vikten av kanslomdassigt och socialt stdod betonas i nationellt vardprogram for
cancerrehabilitering, liksom vikten av fa en skriftlig individuell vardplan och en kontaktperson
pa den cancervardande kliniken. Riksgenomsnittet for andelen patienter som erbjudits kontakt-
sjukskoterska och som fatt en individuellt upprattad vardplan var enligt Nationellt kvalitets-
register for bréstcancer 98 respektive 97 procent ar 2019. Om och i s fall vilka rehabiliterings-
insatser som utforts, vad de lett till och hur patienten upplevt insatserna finns det daremot inga
data pa.

De intervjuade kontaktsjukskoterskorna ar 6verens om att de har ett tydligt och skriftligt
uppdrag fran sin arbetsgivare som i generella termer beskriver vad de férvantas gora. Samtidigt
uppger manga att bedémningen av rehabiliteringsbehovet sker relativt ostrukturerat; i huvud-
sak i muntlig form och att det inte alltid sdgs rakt ut att det faktiskt ar rehabilitering som
diskuteras!!. Detta skulle kunna vara en delférklaring till att det, som tidigare namnt, &r en stor
andel av tillfragade patienter i Bréstcancerforbundets enkdt som inte uppfattat att de blivit
erbjudna rehabilitering fran sjukvarden.

Ingen av de intervjuade kontaktsjukskoterskorna har skriftliga rutiner foér hur processen for
cancerrehabilitering ska ga till. Enligt nagra av de intervjuade ar detta inte heller 6nskvart da
behoven anses vara unika for varje individ — alltfér tydliga rutiner skulle motverka syftet. En
forsta information ges vanligen i samband med nybesdket och da beddms dven patientens
rehabiliteringsbehov. Darefter gors i varierande grad en plan for hur fragan om rehabilitering
ska hanteras framgent. Oavsett om patienterna har en plan eller inte ar de alltid vdlkomna att
hora av sig till sin kontaktsjukskoterska, bade under och efter avslutad behandling.

En del verksamheter har infort, eller ska infora, nagon form av sjalvskattningsformular, till
exempel Halsoskattning for cancerrehabilitering. Férdelen med Halsoskattningen ar en okad
likriktning av hur behovsbeddmningen gors.

11 Se dven Olsson Moller et al, 2020 som bekréftar bilden av att studien ocksa pekar pa att det saknas
strukturer for systematisk behovsbeddmning, evidensbaserade riktlinjer foér individualiserade
rehabiliteringsatgarder samt strukturer for att hanvisa patienter med avancerade behov vidare.
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“En strukturerad behovsbedémning ér nog en viktig nyckel for att komma vidare — finns tendens
att rehabilitering erbjuds utifran vad som finns tillgdngligt, inte utifrdn vad som behévs samt att
det faktiska behovet inte blir synliggjort.” (Processledare)

Efter nybestket uppger en majoritet av kontaktsjukskoterskorna att rehabiliteringsfragan,
oavsett om det sags rakt ut eller inte, tas upp vid varje besok eller uppféljningssamtal. Vid dessa
moten kan det dock vara manga olika saker som ska gas igenom och nagra av kontaktsjuk-
skoterskorna ar fundersamma till om rehabiliteringsdiskussionen far tillrdckligt stort utrymme.
Om patienten inte far en rimlig chans att reflektera och stélla fragor ar det inte sdkert att
rehabiliteringsbehovet fangas. Det behéver med andra ord stéllas direkta fragor till patienten —
tidigt och upprepat — for att hen ska ha en chans att identifiera och sjalv inse sitt rehabiliterings-
behov.

Alla patienter far enligt samtliga kontaktsjukskoterskor nagon form av skriftlig information.
Vanligtvis ges denna i samband med nybesdket och oftast i pappersform. De som far
informationen i digital form far det huvudsakligen via den digitaliserade formen av Min
Vardplan. | verksamheter som annu inte implementerat den digitala Min Vardplan (vilket
framgar vara de flesta) delas skriftlig information ut i form av broschyrer, parmar och
informationsblad. Den skriftliga informationen ar enligt ndgra av de intervjuade inte fullt
andamalsenlig. Ofta ar den fér omfattande och ostrukturerad. Ett annat problem som namns ar
att den skriftliga informationen inte alltid finns tillganglig pa andra sprak an svenska. | linje med
detta uppger drygt 50 procent av respondenterna i Brostcancerforbundets enkat att det finns
ett behov av digitala verktyg eller digital radgivning kring rehabilitering.

5.4. Rehabilitering vid spridd cancer

Enligt de flesta kontaktsjukskoterskor skiljer sig inte organiseringen av rehabilitering for brost-
cancerpatienter med spridd cancer fran annan brostcancerrehabilitering. Resonemanget bakom
detta ar att alla patienters behov ar olika, oavsett om brostcancern ar spridd eller inte, och att
utgangspunkten ar att mota varje enskild individs behov.

“Fér de patienter som inte har spridd bréstcancer dr rehabilitering verktyg/hjélp for att hantera
deras nya situation och for att minska skada/féljder av sjukdomen samt snabbare Gterhdmtning
till det normala. Fér de patienter som har spridd bréstcancer handlar det mer om att lindra
symtom.” (Kontaktsjukskéterska)

| de flesta fall ar det kontaktsjukskoterskan pa onkologimottagningen som ansvarar for
samordningen av patientens rehabilitering. Om patienten ar kopplad till palliativa team gar
ansvaret over till dem. En av kontaktsjukskoterskorna lyfter dock en oro kring att palliativa
patienter inte far tillgdng till den rehabiliteringshjdlp som de har ratt till da det inte finns
tillrackligt med resurser for att méta behoven i den patientgruppen. Detta kan i varsta fall leda
till att rehabiliteringsbehov inte fangas upp fullt ut.
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5.5. Overblick saknas dver tillgidnglig rehabiliteringskompetens

Pa sjukvardsregional niva, och i manga fall dven pa regional niva, saknas Overblick 6ver
tillgdngliga resurser med rehabiliteringskompetens. Nagra intervjupersoner tror att det finns
tillrdckligt med resurser medan andra dr mer osakra. Det samtliga ar sékra pa ar att de faktiskt
inte vet.

Flera av kontaktsjukskoterskorna tycker att det &r for otydligt bade fér dem sjalva och for deras
patienter vad det finns for rehabiliteringskompetens att tillga. Inte minst da detta ofta andras
over tid. Det &r ofta upp till den enskilda kontaktsjukskoterskan att ta reda pa vilka resurser som
finns tillganglig. Pa vissa sjukhus finns en 6vergripande cancerrehabiliteringssamordnare vilket
underlattar kontaktsjukskoterskornas arbete, men detta galler Iangt ifran alla sjukhus.

Det ser ocksd olika ut nar det galler vilka professioner som vanligtvis ar kopplade till
rehabiliteringen for brostcancerpatienterna. Enligt kontaktsjukskoterskorna ar det vanligast att
kuratorer och fysioterapeuter finns nara tillhands for att mota rehabiliteringsbehovet men
darutover upplevs det mer spretigt. Manga, men inte alla, nédmner dven dietist, lymfterapeut
och arbetsterapeut som de vanligast férekommande tillgangliga kompetenserna. Samtidigt ar
det flera verksamheter som uppger att de har for fa lymfterapeuter och dietister for att tacka
behovet. Flera av de intervjuade lyfter ocksa att de saknar en néra kontaktvag till psykolog och
att sexolog ofta saknas.

Enligt en av kontaktsjukskoterskorna ar besvar kopplade till exempelvis torra slemhinnor,
aterkommande infektioner i underlivet och forsamrat sexliv ett stort problem som ofta far alltfor
lite uppmarksamhet. Bland annat foér att det finns fa sexologer men ocksa for att ovriga
professioner ar daliga pa att fanga upp dessa behov och att patienterna sjilva har svart att lyfta
fragan. Denna bild bekraftas av data fran Brostcancerférbundets enkat.

Jamforelse mellan behov och utford rehabilitering
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Enkaten visar en jamforelse mellan besvar och utforda rehabiliteringsinsatser att 73 procent av
respondenterna uppger att de har eller har haft besvar med torra slemhinnor och/eller nedsatt
sexlust som skulle kunna hanteras av sexolog men att det bara ar ca en procent av

16



respondenterna som fatt rehabiliteringsinsats av en sadan. Detta indikerar att alla
brostcancerpatienter inte far den rehabilitering de behover. Fler jamforelser liknande denna
skulle dock behdvas for att vi ska fa en tydligare bild av hur vanliga de olika besvéren ar och i
vilken utstrackning det finns kompetens och kapacitet att bemota dem.

| en av sjukvardsregionerna har det konstaterats att resursbristen framfér allt ar knuten till fasen
efter behandlingen, bland annat ar primarvardens roll otydlig. Fér de flesta av intervju-
personerna verkar det inte rdda nagon tvekan om att primarvarden bade har och tar ansvar.
Samtidigt ar det inte helt tydligt ndr och hur primarvarden trader in eller vad de har for
kompetens inom brdstcancer.

5.6. Det gar inte att beddma om kapaciteten ar tillracklig

Eftersom bedémningen av rehabiliteringsbehoven oftast sker ostrukturerat, samtidigt som det
ar otydligt vilken rehabiliteringskompetens som finns tillganglig, ar det i stort sett omdjligt att
avgora om det finns tillrackligt med kapacitet for att mota brdstcancerpatienternas behov av
rehabilitering. En av processledarna menar att det ibland kan vara oklart, dven fér de som
dagligen jobbar med cancervard, vad som faktiskt gérs och i vilken utstrackning det motsvarar
behoven:

“Mycket gérs som dr cancerrehabilitering men det saknas tydlighet, ordning och reda och
struktur.” (Processledare)

En annan av processledarna beskriver ocksa en inneboende motséattning i att kartldgga behoven
av rehabilitering alltfér noga. Ju battre kontaktsjukskoterskorna blir pa att identifiera behov,
desto mindre blir kapaciteten.

“Tyvdrr blir ibland féljden att behov medvetet inte identifieras eftersom det dndad inte finns
ndgon kapacitet att méta det.” (Processledare)

Pa mindre orter, dar rehabiliteringskompetens raknas i ental, upplevs verksamheten ofta som
skor och det ar svart att sdkerstélla kontinuerlig kapacitet. | de fall kapacitet saknas har vissa
kontaktsjukskoterskor maojlighet att remittera till andra verksamheter eller orter medan andra
ar tvungna att satta patienterna pa vantelista. Storst osdkerhet kring tillganglighet verkar det
finnas kring patienter med:

e seneffekter som uppstar efter avslutad behandling

e |ang resvag till ndrmaste rehabiliteringskompetens

e svarigheter att sjalva uttrycka sina behov

e specifika behov av framfor allt lymfterapeut, psykolog och sexolog.

Flera av kontaktsjukskoterskorna onskar att de sjdlva hade mer tid och storre maojlighet att
tillgodose patienternas behov, sarskilt inom de stora patientgrupperna. Pa vissa hall prioriteras
de brdostcancerpatienter som genomgatt stérre operationer, trots att manga andra ocksa skulle
behova insatser. Det verkar inte ovanligt att kontaktsjukskoterskorna har for lite tid avsatt, de
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forvantas klara sina uppgifter som kontaktsjukskoterska vid sidan av ordinarie mottagnings- eller
avdelningsarbete??.

Battre samverkan inom och mellan regioner, inom och mellan verksamheter samt offentligt
upphandlade aktérer skulle skapa en storre kapacitet. For detta kravs dock att alla regioner har
en tydlig och kontinuerligt uppdaterad bild av de egna resurserna, vad de saknar och vad de har
behov av. Darutover efterfragas fler gruppverksamheter, garna i digital form, for till exempel
information, utbildning, traning och samtalsstéd. Gruppverksamhet brukar ocksd vara ett
effektivt satt att fanga upp patienter som har behov av rehabilitering men som av olika
anledningar inte lyft detta tidigare, eller inte vetat vart de ska vdnda sig for att fa hjalp.

Flera av de intervjuade lyfter ocksa behovet av att hdja den allmdanna kompetensen inom
rehabilitering. All personal inom hélso- och sjukvard ska (enligt RCC i samverkans hemsida)
kunna gora grundlaggande behovsbedomning och ge grundldaggande insatser inom cancer-
rehabilitering. Denna formulering 6ppnar for ett utokat ansvarstagande och darmed okad
kapacitet att fanga upp och mota behovet.

6. Summering och slutsatser

Cancervarden gor varje ar fantastiska insatser for alla de som drabbas av brdstcancer och
darefter lever med fortsatt cancersjukdom eller med sviter av sjukdomen. Samtidigt visar kart-
laggningen tydligt att rehabiliteringen for brostcancerpatienter brister. Tillgangligheten varierar
stort 6ver landet liksom strukturerna for bedémning, planering, genomférande och uppféljning.
Att det ser ut sd har ar oacceptabelt. Det finns saval lagstiftning som gemensamma och
beslutade nationella riktlinjer for cancerrehabilitering pa plats. Detta behover bli mer an fina ord

pa pappret.

En grundlaggande forutsattning for en god cancerrehabilitering oavsett diagnos ar att begreppet
som sadant tas pa allvar. Att det finns verksamheter dar det fortfarande “jobbas pa att fa in
begreppet [cancerrehabilitering] i sjukvarden 6ver huvud taget” ar anmarkningsvart. Sarskilt da
det ar en lagstadgad skyldighet for regionerna att erbjuda rehabilitering. Det ar ocksa ett
bekymmer att begreppet rehabilitering inte anvands konsekvent och att det alltfor ofta verkar
oklart, for bade halso- och sjukvarden och patienterna, om det &r rehabilitering som erbjuds
eller inte. Nagot som borde vara sjalvklart for alla som arbetar med brdstcancerpatienter
eftersom det finns gott om forskning och beprovad erfarenhet inom omradet.

En annan forutsdttning ar att det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering
implementeras. Aven om viss lokal anpassning kan vara nédvandig behéver det sannolikt finnas
en lagsta acceptabel niva, bade regionalt och lokalt, for att komma vidare. Att, som i vissa verk-
samheter, lagga Over ansvaret for att vardprogrammet foljs pa enskilda kontaktsjukskoterskor
ar inte hallbart. For att tydliggora rehabiliteringens centrala roll i cancervarden behéver den bli
en integrerad del av brostcancerforloppet och kunna féljas upp med ett antal val valda
indikatorer. Det kommer troligen dven underlatta kommunikationen med patienterna, vilket i
sin tur leder till battre informerade patienter med storre mojligheter att vara delaktiga i sin vard.
Det leder forhoppningsvis ocksa till ett tydliggérande av vem eller vilka som har ansvaret for de
rehabiliteringsbehov som kan uppsta efter avslutad behandling i specialistvarden.

12 5e dven Larsson & Bjuresiter, 2016
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Andra viktiga forutsattningar for att kunna erbjuda jamlik och dndamalsenlig rehabilitering for
brostcancerpatienter ar strukturerade behovsbedémningar. Pa forvaltningsniva ska vardans-
varet tydliggéras nar det delas av flera professioner och verksamhetsomraden. Och fran
verksamhetschefen ska det vara tydligt vilka rutiner som galler i respektive verksamhet vid
behovsbeddmning, rehabiliteringsplanering och dokumentation. Aven om varje patient har
unika behov, och enskilda personer anser att 6ppna samtal fungerar bast, behover det pa ett
objektivt satt sdkerstallas att alla patienter far samma majligheter till rehabilitering. Detta ar
ocksa en forutsattning for att kunna folja upp rehabiliteringsinsatserna éver tid. De insatser som
ges med behovsbeddmningen som grund behdver ocksa registreras pa ett sadant satt att de gar
att kvantifiera. Forst da ar det mojligt att pa riktigt avgora vad patienterna erbjuds, i vilken
utstrackning de véljer att delta, vad det leder till, om det finns adekvat kompetens att tillgad och
om det finns tillracklig kapacitet att méta behoven.

Sist men inte minst behéver halso- och sjukvarden ta klivet in i den digitala tidsaldern och arbeta
mer digitalt. Patienterna ar sannolikt mer an redo for detta. Fér manga ar det enklare att delta i
aktiviteter pa distans och manga ar vana vid att hantera saval information som kommunikation
digitalt. Det &r ocksa enklare att samordna insatser och att sprida framgangsrika koncept i den
digitala varlden. Aven hilso- och sjukvardspersonalen skulle ha gladje av en 6kad digitalisering.
Det géller allt fran registrering och informationshantering till professionell samverkan, erfaren-
hetsutbyte och fortbildning.

7. Forslag pa atgarder

For att komma till ratta med ojamlikhet och 6ka tillgangligheten till rehabilitering for brost-
cancerpatienter ser vi foljande atgarder som ytterst angeldagna for hélso- och sjukvarden att
vidta:

v’ Sikerstill att det nationella vdrdprogrammet fér cancerrehabilitering implementeras i
alla regioner.

v' Tydliggdr ledningsansvaret foér rehabilitering, fran férvaltnings- till verksamhets- och
personniva, och sdkerstdll att adekvat kompetens med tillracklig kapacitet finns
tillganglig.

v' Gor rehabilitering till en integrerad del av standardiserat vardférlopp fér bréstcancer
och schemalagg nar rehabiliteringsbedémningar och skattningar ska genomforas.

v Sakerstall hég kunskap avseende rehabilitering hos de professioner som arbetar med
brostcancerpatienter sa att alla typer av behov kan tillgodoses.

v Sikerstill att rehabiliteringsinsatser registreras sa att det finns data fér kvalitets-
uppféljning, forskning och utveckling.

v Skapa ett digitalt centrum fér cancerrehabilitering som kan ta emot patienter fran hela
landet for 6kad jamlikhet och tillganglighet.
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9. Intervjuguider

9.1. Intervjuguide processledare

Inledande
1. Kan du kort beskriva din roll inom din sjukvardsregion?

Organisationen av rehabilitering for cancerpatienter inom din sjukvardsregion
2. Hur organiseras cancerrehabilitering inom din sjukvardsregion?
3. Vilka resurser i form av legitimerad personal av olika kategorier finns att tillga for
cancerrehabilitering?
4. Hur ser kapaciteten ut for att erbjuda cancerrehabilitering?
Genomfor ni nagra specifika rehabiliteringsinsatser inom din sjukvardsregion?
6. Skiljer sig forutsattningarna for att arbeta med cancerrehabilitering inom regionen at?

b

Rehabiliteringsprocessen
7. Hurintegreras rehabilitering i cancerprocessen?
8. Hur ser processen ut nar cancerpatienter tillfragas om rehabilitering?
9. Hur féljs cancerpatienters rehabiliteringsbehov upp?
10. Hur arbetar din sjukvardsregion med prehabilitering till cancerpatienter?

Implementering av det nationella vardprogrammet
11. Hur har det nationella vardprogrammet implementerats inom din sjukvardsregion?
12. Vilket stod far verksamheterna inom sjukvardsregionen i att anpassa och konkretisera det
nationella vardprogrammet till regionala och lokala rutiner/riktlinjer?

Digitala arbetssatt, rehabiliteringskompetens och informationsinsatser kring
rehabiliteringsmojligheter
13. Hur anvander ni er av digitala arbetssatt inom cancerrehabilitering inom din sjukvardsregion?
14. Finns tillracklig rehabiliteringskompetens i verksamheterna inom din sjukvardsregion?
15. Vilken information finns om vilket stéd och vilka rehabiliteringsatgarder som ar tillgéangliga pa
regional respektive lokal niva?

Hindrande och majliggdrande faktorer samt framtida arbete
16. Erbjuds alla patienter som genomgar/har genomgatt en cancerrehabilitering i dagslaget?
17. Vilka hinder finns det for att alla cancerpatienter ska erbjudas rehabilitering idag?
18. Vad kan utvecklas/goras annorlunda for att alla cancerpatienter ska kunna erbjudas
rehabilitering i framtiden?

Samverkan kring rehabilitering for cancerpatienter
19. Hur genomférs det nationella samarbetet vad géller rehabilitering for cancerpatienter?
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9.2. Intervjuguide kontaktsjukskoterskor

Kort om kontaktsjukskoterskans roll/uppdrag
1. Kan du kort beskriva din bakgrund och hur lange du arbetat som kontaktsjukskoterska?
a. Ar du kontaktsjukskoterska pa heltid eller deltid? Om deltid, hur stor andel?
b. Har du hand om flera olika diagnosgrupper eller enbart bréstcancer?
2. Har du som kontaktsjukskoterska ett tydligt, skriftligt uppdrag fran din klinik?

Implementering av det nationella vardprogrammet
3. Har det nationella vardprogrammet f6r cancerrehabilitering anpassats och férankrats inom
din region och/eller lokalt i din verksamhet? Om ja, pa vilket satt?
a. Tycker du att nagot ytterligare behover géras for att ytterligare anpassa och férankra
vardprogrammet och i sa fall vad?

Tillganglighet till rehabilitering for brostcancerpatienter
4. Nar och hur sker behovsbhedémning av rehabilitering for bréstcancerpatienterna inom er
verksamhet? (bendamns det som rehabilitering for patient?)

a. Ardet tydligt vem det dr som praktiskt ansvarar fér att erbjuda rehabilitering till
patienterna pa din enhet?

b. Ingar prehabiltiering som en uttalad del av behovsbedomningen?

c. Hur avgors om patienten har mer avancerade behov och vad hander da?
Finns det nagot skriftlig/digitalt informationsmaterial avseende
rehabiliteringsmojligheter for bréstcancerpatienterna?

5. Ar det tydligt vilka rehabiliteringsméjligheter som finns tillgdngliga for bréstcancerpatienter i
din region?

a. Vilka professioner (legitimerad personal) och andra resurser finns att tillga for
rehabilitering av patienter som genomgatt brostcancerbehandling? Saknas nagot?

b. Var och hur genomférs rehabiliteringsinsatser fér bréstcancerpatienterna?
Motsvarar tillganglig kapacitet det bedémda behovet av rehabilitering fér
brdstcancerpatienter? Om inte, vad skulle det behdvas mer av?

d. Hur hanterar man erbjudandet av cancerrehabilitering till patienter om det inte finns
kompetensresurser tillgangliga?

€. Fors det nagra loggar kring hur manga patienter som erbjuds cancerrehabilitering
eller hur manga som har ett behov av det?

f.  Hur féljs behovet av rehabilitering och bedémda insatser upp éver tid?

i.  Om och isa fall hur mats resultat, dvs hur har rehabiliteringen fungerat ur
patientens perspektiv, vilka resultat har uppnatts?

Ovrigt
6. Anviands digitala hjalpmedel/verktyg inom bréstcancerrehabiliteringen?
a. Genomfors nagra rehabiliteringsinsatser gemensamt inom sjukhuset/regionen?
7. Hur ser samverkan ut mellan olika specialiteter och verksamheter (t ex annan specialistvard,
privata/ideella aktorer, primarvard, kommun)?
a. Hur hanteras ev. seneffekter och behov av rehabilitering efter behandlingsslut?
8. Ar det nagot du tycker skulle kunna utvecklas/géras annorlunda fér att alla
brostcancerpatienter ska kunna erbjudas rehabilitering med utgangspunkt i bedomt behov?
a. Finns det hinder/problemomraden fér att kunna erbjuda patienter rehabilitering?
Vilka ar de i sa fall?
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