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Sammanfattning

Socialstyrelsen fick i regleringsbrevet 2020 i uppdrag att utreda forutsatt-
ningarna for erbjudandet av cancerrehabilitering och att ta fram forslag till at-
garder for att starka cancerrehabiliteringens utveckling sa att patienter och
narstaende nas och far ta del av insatserna. Uppdraget om cancerrehabilite-
ring kommer att slutrapporteras i maj 2022.

Socialstyrelsen avser att i slutrapporten ge en mer heltdckande bild av hur
cancerrehabilitering fungerar i olika delar av landet och att i samverkan med
aktorer inom varden lamna forslag pa forbéattringar av cancerrehabilitering. |
delrapporteringen presenteras problembilden ur patienternas perspektiv och
vad Socialstyrelsen planerar att fokusera pa framat i uppdraget. Vidare redo-
visas kortfattat hur cancerrehabiliteringen paverkats av pandemin

Intervjuer med patient- och narstdenderepresentanter visar att patienterna
och deras anhoriga uppfattar sig ha for stort egenansvar for att fa tillgang till
cancerrehabilitering. Behovet av individuell cancerrehabiliteringsplan lyfts,
likasa att patienter och narstaende har svart att veta var de ska vanda sig for
att kunna fa ratt stod av varden. Narstaende uppfattas inte fa tillrackligt stod.
Pandemin har gjort det &n svarare for narstaende att fa en naturlig kontakt
med varden i och med att de inte kunnat flja med patienten pa sjukhusbe-
sok.

Denna delrapportering har skrivits av projektledare Katarina Fredriksson.
Ansvarig enhetschef har varit Petra Rinman och ansvarig avdelningschef Na-
talia Borg.
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Infroduktion

Antalet personer i Sverige som insjuknar i, lever med och Gverlever cancer
okar varje ar, vilket d&ven medfor ett 6kat behov av cancerrehabilitering. I re-
geringens langsiktiga malbild ar rehabilitering ett prioriterat omrade med mal
om att cancerrehabilitering ska inledas tidigt och finnas med under hela vard-
forloppet utifran patientens individuella behov. Europeiska unionens cancer-
plan lyfter behovet av att forbattra livskvaliteteten for cancerpatienter, can-
ceréverlevare och deras narstaende [1].

Regionerna ska enligt 8 kap. § 7 i halso- och sjukvardslagen (2017:30) er-
bjuda rehabilitering vilket &ven omfattar rehabilitering vid cancersjukdom.
Cancerrehabilitering omfattar olika professioner och vardnivaer och kraver
samverkan med patientens behov i fokus. Samverkan behdvs ocksa med ak-
torer utanfor halso- och sjukvarden sdsom Arbetsférmedlingen, Forsakrings-
kassan och den ideella sektorn for att ge patienten majlighet till ett sa bra liv
som mojligt fore, under och eftercancerbehandling.

| saval regeringens langsiktiga malbild som RCC:s gemensamma inrikt-
ning for svensk cancervard ar 2020-2021 lyfts behovet av att det skapas for-
utséattningar for att mojliggora att rehabiliteringskompetens och rehabilite-
ringsteam far storre utrymme inom priméarvard och kommunal hélso- och
sjukvard [2].

Om uppdraget

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utreda forutsattningarna for
erbjudandet av cancerrehabilitering och att ta fram forslag till atgarder for att
starka cancerrehabiliteringens utveckling sa att patienter och narstaende nas
och far ta del av insatserna (S2019/05315/RS). Regeringsuppdraget ska slut-
rapporteras senast den 31 maj 2022. Detta ar en delrapportering av uppdraget
som samrapporteras med Socialstyrelsens regeringsuppdrag “Nationell upp-
foljning av cancer”.

| uppdraget har Socialstyrelsen valt att anvanda den definition av cancerre-
habilitering som ingar i det nationella vardprogrammet for cancerrehabilite-
ring och som &ven anvands av Svensk forening for psykosocial onkologi och
rehabilitering (SWEDPOS)* [3]. Definitionen lyder:

“Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska,
psykiska, sociala och existentiella féljderna av cancersjukdom och dess
behandling. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och narstaende stod
och forutsdttningar att leva ett sa bra liv som mdjligt.”

L SWEDPOS erbjuder ett forum for multiprofessionell sakkunskap inom rehabilitering.
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Problembilden ur patientens
perspektiv

Under ar 2020 genomfardes intervjuer med tjugo patient- och narstaendere-
presentanter som identifierats via patient och narstaendeforeningar, se fot-
not?. | intervjumaterialet finns savél de stora foreningarna som de mindre ak-
tOrerna representerade, de personer som intervjuats ar spridda 6ver landet for
att ge bredd at materialet. Intervjuerna ger en samstammig bild av hur proble-
matiken ser ut ur patient- och narstaendeperspektiv. Socialstyrelsen har dar-
for valt att summera resultaten av undersokningen till denna delrapportering,
men en mer fordjupad analys kommer tillkomma till slutrapporten.

Det framgar i intervjuerna att manga patienter inte uppfattat att de erbju-
dits cancerrehabilitering. Patienter och narstaende uppfattar sig aven ha for
stort egenansvar att driva pa for att fa tillgang till rehabiliterande insatser. Vi-
dare uppges att det nationella vardprogrammet inte foljs i tillrackligt hog
grad och att resurser i form av exempelvis samtalsstod, sexolog, lymfterapeu-
ter osv saknas i vissa delar av landet. Denna bild bekréftas ocksa av cancer-
fonden och brostcancerforbundet 1 deras gemensamma rapport Lika olika
Overallt” [4].

Patientforetradarna framfor vidare att patienternas individuella och unika
behov inte beaktas i tillrackligt hg grad och att behoven skiljer sig mellan de
som har kronisk cancer och de som har en cancerform som gar att bota. Be-
hovet av en individuell vardplan dar patienterna har inflytande lyfts. Kontakt-
sjukskdterskan uppfattas som en viktig aktor for att sakerstélla att den indivi-
duella vardplanen innehaller rehabiliterande insatser bade under och efter att
cancerbehandlingen avslutas.

De intervjuade framhaller att det framforallt &r i granslandet mellan olika
vardgivare och olika behandlingar som stodet behdver starkas. Det galler ti-
den mellan diagnos och behandlingsstart (sa kallad prehabilitering), efter av-
slutad cancerbehandling och &ven for de sena effekter som kan uppsta langre
eller kortare tid efter avslutad behandling. Patientforetradarna lyfter att det
blir ett glapp nar patienten skrivs ut fran specialistvarden och att avslutad be-
handling ofta innebar avslutat stod fran varden. Patienten behover till stora
delar sjalv navigera sig fram i primarvarden for att fa tillgang till det stéd och
den rehabilitering som kravs for atergang till basta mojliga liv och livskvali-
tet efter en cancerbehandling.

2 patient- och narstdende representanterna har hittats genom kontakt med féljande foreningar: Carpa Net, Blodcancer-
forbundet, Brostcancerforbundet, Gyncancerféreningen, Palema, Mun- och halscancerférbundet, Lungcancerfor-
eningen, Mag- och tarmforbundet, Melanomforeningen, Sarkomforeningen, Ung cancer och Svenska ddemférbundet.
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Fokus i uppdraget och arbetet
framat

Utifran vad som framkommit i intervjuer med foretradare for patienter och
narstaende har Socialstyrelsen, efter diskussion med en expertgrupp® knuten
till uppdraget, valt att fokusera pa det stod som patient och narstaende ges for
sina basala behov samt vid mer avancerade behov sdsom sent tillkomna ef-
fekter av cancer®. Detta stod innefattar kontaktsjukskoterskans roll i vérdtea-
met och den individuella vardplanen, men dven hur varden idag och framat
kan arbeta for att hjalpa personer med cancer att aterga till basta mojliga liv
och livskvalitet efter avslutad behandling. Vardens stod for att 6ka mojlig-
heten till tergang i arbete innefattas ocksa.

Socialstyrelsen planerar att studera framgangsrika samverkansstrukturer
for att kunna lamna forslag pa hur samverkan mellan olika aktorer kan star-
kas. Socialstyrelsen har etablerat kontakt med Forsékringskassan for att ut-
reda hur personer med cancer kan aterga i arbetet efter avslutad behandling
och vardens roll for att underlatta detta.

Socialstyrelsen avser dven att belysa implementeringen av det nationella
vardprogrammet for backencancerrehabilitering, de uppfoljningsmottag-
ningar som startats for personer som har haft cancer som barn, samt de mot-
tagningar som &r i startgroparna eller nyligen startats for personer som har
haft cancer i vuxen alder.

For att astadkomma gemensamt larande har Socialstyrelsen valt att an-
vanda sig av en metodik som kallas for concept mapping, som &r en form av
idégenerering fran olika perspektiv om hur cancerrehabiliteringen kan ut-
vecklas och forbattras. Personer med egna erfarenheter av cancer, funktioner
och professioner inom hélso- och sjukvard och omsorg pa olika nivaer invol-
verade i rehabiliteringsprocessen och ideell sektor med flera kommer att
delta. | efterfoljande dialogseminarier kommer de framkomna forslagen dis-
kuteras igenom och vérderas efter genomforbarhet. Dialogseminarierna utgor
en tidig forankring av de forslag som uppdraget kommer att utmynna i.

3 | expertgruppen ingar patientrepresentant och experter som ar knutna till Svensk cancerrehabiliterings utveckling,
forskning och innovation inom halso- och sjukvarden, ideell sektor och integrering av cancerrehabilitering i samhéllet.
4 Med seneffekter menas de komplikationer som kan tillkomma efter att cancerbehandlingen avslutats och patienten
skrivits ut fran cancervarden. Seneffekter innefattar medicinska komplikationer sdsom lymfodem, urinlackage, pro-
blem med sexualiteten, infertilitet, eller aterfall i cancer. Se “Nationellt vardprogram for cancerrehabilitering” RCC,
februari 2021
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Kort om pandemins inverkan pd
cancerrehabilitering

Utifran de intervjuer som gjorts med patient- och narstaenderepresentanter
och nationella nyckelpersoner inom cancerrehabilitering beskrivs hér i stora
drag hur pandemin paverkat cancerrehabiliteringen. Detta kan dock inte ses
som en heltackande bild och det finns sékert lokala variationer i hur stor ut-
strackning varden har paverkats.

Under pandemin har mycket av patientkontakten inom varden skett digi-
talt. Detta har pa vissa hall lett till nya innovativa l6sningar inom cancerreha-
bilitering, exempelvis har man pa vissa hall borjat med digitala traffar/stod-
grupper for personer med cancer. Digitala traffar kan for patienter som
behover resa langt eller som har problem med cancerrelaterad trotthet (fati-
gue) gora att de har storre mojlighet att delta. Flera fysiska aktiviteter i reha-
biliterande syfte, sdasom traningsgrupper och simhallars bassangtraning, har
inte kunnat genomfdras under pandemin och de sociala kontakterna har be-
gréansats.

Pandemin har gjort det svarare for narstaende att fa en naturlig kontakt
med varden. Fore pandemin uppmanades ofta patienten att ta med en narsta-
ende till sjukhusbesdken, men pa grund av restriktionerna har patienterna vid
besok i varden inte fatt ta med sig nagon utomstaende person. De nérstaende
har en viktig roll i samtalen kring patientens maende dels for att ge stod till
sin anhdrige under sjukdomsperioden men ocksa for att fa stod for sina egna
behov.
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