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Det har ar CancerRehabFonden
CancerRehabFonden ar en ideell organisa-
tion som kostnadsfritt erbjuder rehabilite-
ring till cancerdrabbade. Var vision ar att
allacancerdrabbade ska kunnafa rehabili-
tering som hjélper dem tillbaka till livet.

Rehabiliteringsstod

Vuxna cancerdrabbade kan ansoka hos
CancerRehabFonden om att f& delta pa ett
veckolangt rehabiliteringsprogram med
legitimerad personal. Programmet inne-
haller fysisk aktivitet, kostrad, samtal i
grupp samt verktyg for att hantera angest
och stress.

Fristaende organisation
CancerRehabFonden &r helt fristdende fran
andra cancerorganisationer och &r bero-
ende av gavor fran privatpersoner, foretag
och stiftelser.

CancerRehabFonden har ett 90-konto,
vilket innebdr att Svensk Insamlingskon-
troll granskar att insamlade pengar gar till
andamalet utan oskaliga kostnader. Cancer-
RehabFonden &r dven medlem i Giva Sverige
— en branschorganisation som arbetar for
kvalitetssakring av insamlingsbranschen
och for attinsamlingar bedrivs transparent
och etiskt.

Det har ar CancerRehabRapporten
CancerRehabRapporten 2023 &r framtagen
av Cordial p& uppdrag av CancerRehab-
Fonden. Syftet ar att lyfta viktiga fragor kring
cancerrehabilitering och belysa proble-
matiken att fa erbjuds cancerrehabilitering
trots att de har ratt till det.

Regeringen maste
leva upp till sitt lIofte!

Tiddavtalet, grunddokumentet for den nuvarande regeringens verksamhet,
innehaller ett tydligt |6fte om satsningar pa battre cancervard, inklusive eftervard
och rehabilitering. Uppdragen som nyligen givits till Socialstyrelsen och
Lakemedelsverket ar en bdrjan, men mycket mer behoévs. Det framgéarav den
granskning av regionerna som vi fortsatteri arets CancerRehabRapport.

Med de fem regioner som tillkommer i &rets upplaga har vi
totalt kartlagt laget i tva tredjedelar av Sveriges regioner. Vi
noterar ambitioner att bli battre, men bristerna ar fortfarande
mycket stora. Aterkommande i granskningarna ar att det
saknas personal. Fina méalformuleringar faller platt om ingen
finns dar for att forverkliga dem.

Ett exempel &r reformen som
kom for négra ar sedan, att alla
allvarligt sjuka skulle fa en
kontaktsjukskoterska (“fast
vardkontakt™). I1dén ar stra-
lande. Modern sjukvard &r
komplicerad och det behdvs
ofta nagon som lotsar en ratt, till exempel informerar om
mojligheternatill rehabilitering. Men i verkligheten fungerar
det séllan som det var tankt.

"Jag var enny
manniska nar jag
kom hem fran
rehabveckan.”

Deltagare CancerRehab-
Fondens rehabprogram.

Antalet besatta tjanster som kontaktsjukskdterska ar alldeles
for fa, vilket innebér att de som finns ofta far orimligt ménga
patienter att ha hand om — det kan handla om hundratals.
Allainser att det &r omdjligt for en person att samtidigt kunna
hjalpa sd manga allvarligt sjuka pa ett meningsfullt satt.

Ett annat exempel ar bristen pa sexologer. Den specialist-
kompetensen betyder mycket fér battre halsa och livskvalitet
efter flera cancersjukdomar. Men ofta finns det sé fa besatta
tjanster att kon blir 1ang.

Nér de offentliga resurserna far allt svarare att tacka de behov
som finns blir fragan om hur férdelningen ska se ut mellan
skattefinansierad verksamhet och civilsamhéllet, som till ex-
empel CancerRehabFonden, alltmer aktuell. Darfor har vi
finansierat den forskningsrapport fran Marie Cederschiclds
hégskola som under véren publicerades i Socialmedicinsk

Tidskrift. | arets CancerRehabRapport sammanfattar vi den
forskningen, skriver om hur Danmark arbetar med cancer-
rehabilitering och intervjuar den nya nationella cancersam-
ordnaren Kjell Ivarsson for att hora hur han ser pa cancervarden
och rehabiliteringens roll.

CancerRehabRapporten dr en viktig del av vart arbete med att
lyfta det 6kade behovet av cancerrehabilitering. Ett mycket
varmt tack till alla medverkande i arets rapport och ett sér-
skilt tack till Zandra, Marko och Saga som beréttar om vad
cancerrehabveckan betyder fér drabbade och anhdériga. Jag
vill ocksé rikta ett stort tack till Cordial, som for sjatte aret i
rad helt pro bono hjélpt till att ta fram rapporten.

Pia Watkinson
Generalsekreterare CancerRehabFonden
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CancerRehabRapporten ar ett aterkommande initiativ fran CancerRehabFonden,
med syfte att driva cancerrehabiliteringsfragan i Sverige. Idag ar det alltfor
manga som inte erbjuds cancerrehabilitering trots att cancer
innebar stora fysiska och psykiska pafrestningar och manga som éverlever
cancer har svart att kommma tillbaka till en fungerande vardag.

Nar man far en stroke, eller
nar man ar pa ortopeden, sa
ardetrakasparetinpareha-
bilitering. Men inte nar man

har cancer."

Sjukskoterska pa Sabbatsbergs
mottagning fér cancerrehabilitering.

Under 2021 diagnostiserades 68 810
personer i Sverige med cancer, vilket &r
fler &n en person var tionde minut. Tack
vare medicinska framsteg ar prognosen
for overlevnad vid en cancerdiagnos
idag avsevart battre an for 30 ar sedan.
Idag ar det drygt 69 procent som éverle-
ver i minst 10 &r och 75 procent som le-
ver i fem &r efter sin cancerdiagnos.
Detta har lett till att det idag lever cirka
en halv miljon svenskar som nagon gang
har fatt en cancerdiagnos och det antalet
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véxer. | takt med 6kad Overlevnad okar
&ven behovet av cancerrehabilitering.

Cancerrehabilitering hjalper
patienter tillbaka till livet

Att drabbas av cancer innebar ofta stora
fysiska och psykiska pafrestningar och
efter att behandlingarna har avslutats
kdnner manga tomhet och oro. Det ar
aven manga som far besvar med fatigue
och tampas med en radsla for aterfall,
vilket kan leda till langa sjukskriv-
ningsperioder och depressioner. Can-
cerrehabilitering kan underlatta ater-
hamtningen och ha positiva effekter pa
bade den fysiska och psykiska hélsan
hos cancerpatienter. Cancerrehabilite-
ring syftar till att férebygga och reducera
de fysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella foljdernaav cancersjukdom och dess
behandling. Tack vare CancerRehabFon-

dens insatser kan fler patienter erbjudas
cancerrehabilitering och fa hjalp att
kommatillbaka till livet.

DETTAAR
CANCERREHABILITERING

Cancerrehabilitering syftar
till att férebygga och redu-
cerade fysiska, psykiska,
sociala och existentiella
foljderna av cancersjukdom
och dess behandling. Reha-

biliteringsinsatserna ska ge
patienten och narstaende
stéd och forutsattningar att
leva ett sa bralivsom mgjligt.

Kdlla: Definition fran nationellt
vardprogram fér cancer-
rehabilitering

Cancerrehabilitering behdver
synliggorasidebatten
CancerRehabRapporten &r ett initiativ
for att utveckla och driva cancerrehabi-
literingsfragan i Sverige. Genom att lyfta
och undersoka hur cancerrehabilitering-
en utvecklas och ser ut idag, syftar rap-
porten till att ge cancerrehabiliteringen
Okad status och att sprida kunskap om
dess manga positiva, ofta livsavgorande,
effekter for sdval samhélle som individ.

Arets rapport syftar till att undersoka
behovet av cancerrehabilitering fran
flera perspektiv och bland annat ge en
bild 6ver de mojligheter som finns for
cancerrehabilitering i Sverige, lyfta pro-
blem i samhallet samt hamta inspira-
tion fran forskare och andra lander.
Rapporten har ménniskan i fokus och
vill spegla hur samhallet och civilsam-
héllet bidrar till att f& cancerdrabbade
patienter tillbaka till livet.

Vardeninom cancerrehabilitering
starinfor utmaningar

Cancervarden ska inte enbart strava
efter att fler personer ska leva fler ar,
utan &ven att de ska fa leva dessa ar med
en hog livskvalitet. Det &r nagot som
CancerRehabFonden stédndigt jobbar
for. Tillgdngen pa cancerrehabilitering
ar en viktig del for att uppna detta mal
och ska darfor ocksa vara en naturlig
del av varje individuell vardplan.

Cancerrehabilitering som en del i den
individuellavardplanen aterfinns dven i
Nationellt vardprogram for cancerreha-
bilitering, som ska anvandas som under-
lag for beslut om konkreta tillampningar
i varden. CancerRehabFonden har annu
en gang genomfort en studie om cancer-
rehabilitering i fem av Sveriges regioner.
Resultatet visar att medvetenheten om
cancerrehabilitering 6kar, men att pro-
blem sasom brist pa resurser, ojamlik

vard och samordningsproblem kvarstar,
vilket i slutdndan drabbar patienten. |
ar har aven en jamforelse gjorts med
cancerrehabiliteringsvarden i Danmark,
som kommit langre med de standardi-
serade vardforloppen.

Ideellainitiativkompletterar
varden och arberoende av privata
donationer

Om en cancerpatients hemregion inte
erbjuder rehabilitering eller bekostar
rehabilitering utanfor varden, finns det
enstaka fonder och stiftelser som patien-
ten kan soka bidrag fran. CancerRehab-
Fonden &r ett exempel pa en organisa-
tion som cancerdrabbade kan vanda sig
till och som erbjuder kostnadsfri reha-
bilitering.

Sédana ideella initiativ ar beroende av
extern finansiering, antingen genom
statliga bidrag eller genom gavor fran
allménheten, fér att kunna erbjuda sina
tjanster. De organisationer som inte far
statliga bidrag, till exempel CancerRe-
habFonden, ar helt beroende av gévor
fran privata givare, féretag och stiftelser
for att kunna erbjuda cancerdrabbade
rehabilitering.
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En guidetill
cancerrehabiliteringsvarden

Prehabilitering

Prehabilitering syftar till att férbereda cancerpatienter infor
kommande behandling, genom att integrera motion, kostfor-
battringar och psykologiskt stod. Det hjalper patienten att 6ka
den fysiska och psykiska hélsan samt minskar risken for kom-
plikationer. Skraddarsydd prehabilitering ger patienterna
verktyg for att hantera behandlingen, forbéttra livskvaliteten
och optimera rehabiliteringspotentialen.

Rehabilitering under behandlingen

Rehabilitering under cancerbehandling &r av yttersta vikt for
att hjalpa patienten hantera fysiska och emotionella utma-
ningar. Denna typ av rehabilitering fokuserar pa att minska
biverkningar av behandlingen, frdmja valbefinnande samt
underlatta aterhdmtning. Under denna rehabiliteringsfas kan
véarden aktivt overvaka patienten vilket ger goda majligheter
att identifiera och behandla biverkningar och komplikationer
som uppstéar under cancerbehandlingen.

EVENTUELL FORTSATT REHAB

UPPFOLINING

BEHANDLINGSAVSLUTNING

BEHANDLING
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Rehabilitering efter avslutad behandling

Efter avslutad uppféljning inom specialistvarden kan cancer-
patienters kvarstdende besvar, komplikationer och vardbehov
hanvisas till annan vardniva. Komplikationerna kan variera
beroende pé& behandlingstyp samt individuella faktorer. Vissa
vanliga komplikationer inkluderar trétthet, smérta, neuro-
pati, lymfédem och psykologiska utmaningar sdsom angest
och depression. Trots att det ar viktigt att patienterna far
adekvat uppfoéljning och stod for att hantera och behandla
dessa komplikationer upplever méanga patienter att de inte vet
vart de ska vanda sig med sina besvar.

Vad regionerna har skyldighet att erbjuda enligt lag

« Fast vardkontakt

« Individuell vardplan/planering

« Individuell bedémning om hélsotillstdnd snarast

- Behandling ska genomféras i samrad med patienten

- Narstaende ska fa méjlighet att medverka vid utformning
och genomférandet av varden

« Behandling ska samordnas pé ett &ndamalsenligt satt

e o o o o o Rehabilitering for kvarstdende problem av cancer-
sjukdom.

Kontinuerlig uppféljning av rehabiliteringsbehov
bor ske vid behov. Efter avslutad behandling bar
patienten ansvaret for att sdka vard for eventuella
komplikationer eller kvarstaende besvar.

Véardplanen fér cancerbehandlingen avslutas. Vid
fortsatt eller livslangt rehabiliteringsbehov bér en
rehabiliteringsplan upprattas enligt Halso- och
sjukvardslagen (2017:30 16 kap. 4 §).

Véardgivaren ska erbjuda patienten anpassad infor-
mation om bl.a. diagnosen, mojliga behandlings-
alternativ samt méjligheten att vélja vardgivare
inom hela landet. Patientlagen (2014:821 3 kap.).

En individuell vardplan fér cancerbehandlingen
bor uppréattas enligt Halso- och sjukvardslagen
(2017:30 16 kap. 4 §).

En fast vardkontakt bor erbjudas enligt Patient-
lagen (2014:821 6 kap. 2 §).

Folj med pa enrehabvecka!

Vagen tillbaka efter en cancerbehandling kan vara tung.
Manga cancerdrabbade behdver hjélp och stéd fér att komma vidare,
men samhallets resurser racker inte alltid till. Darfér har CancerRehabFonden
erbjudit cancerdrabbade professionell rehabilitering i dver 40 ar.

tt genomgé en cancerbehand-

ling innebar en stor pafrestning

for bade kropp och sjal och kan
leda till biverkningar som fatigue (ex-
trem trétthet), smarta och nervskador.
Psykologiska foljdtillstdnd som angest
ochen radsla for aterfall ar ocksa vanliga
och det kan vara svart att komma till-
baka till vardagen.

CancerRehabFonden erbjuder fem dagar
Idnga rehabprogram dar manniskor som
drabbats av cancer far mgjlighet att ater-
hamta sig bade fysiskt och psykiskt. De
ar kostnadsfria for deltagarna och inne-
haller samtal i grupp, kostrad, fysisk ak-
tivitet, yoga och avslappningsévningar

i

—allt med erfarna och legitimerade psyko-
loger, terapeuter, dietister och yogain-
struktorer. Malet &r att deltagarna ska fa
med sig verktyg och metoder som hjélper
dem att hantera &ngest, stress och en ny
livssituation.

CancerRehabFonden har ett veten-
skapsrad som stodjer arbetet genom att
bidra med sin expertis inom vard och
forskning. | radet sitter fem sakkunniga
inom sina omraden och arbetet leds av
Overlakare och onkolog Kjell Bergfeldt.
Professor Yvonne Wengstrém, som &r
en av medlemmarna, forskar om symp-
tomlindring vid cancersjukdom och om
traning som medicin. Fysisk aktivitet

DETINGARIEN
REHABVECKA

Oy samTaL

Vivet hur viktigt det aratt fa
traffa och prata med andra
cancerdrabbade, somalla
delar liknande erfarenheter.
Darforinnehaller rehabveck-
orna samtaligrupp som leds
av legitimerad personal.

@ MINDFULNESS

Det ar vanligt att uppleva ang-
est och tampas med enradsla
for aterfall. Under rehabveckan
far deltagarna hjalp med att pa
olika satt hantera de kénslor
som kommer efter att den
medicinska behandlingen har
avslutats.

[
@ FYSISK AKTIVITET
Attrorapasig, avenomdetbara
arlite grann, har stor effekt for
vart vdlmaende. Fysisk aktivitet
somyoga, stavgangeller vatten-
gymnastik kan vara en start.

m KOSTRAD

Kosten har en stor betydelse
forden som genomgatten
cancerbehandling och kostrad
ingar alltid i rehabveckorna.
Nar deltagarna kommer hem
ska de hamed siginspiration
till att laga mat som bade sma-
kar och goér gott.
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"Nu vet jag vad
jag ska goranar
jag vaknar mitti
nattenochinte
kan andas.”

Deltagare pa enrehabvecka.

har bevisat stor betydelse for personer
som lever med cancer och man har sett
att det kan lindra biverkningarna fran
olika behandlingar, paverka risken for
aterfall och aven minska smarta.

Docent Anna Maria Péalsdéttir forskar
inom miljopsykologi och undersoker
bland annat vad som uppstar i interak-
tionen mellan ménniska och miljo.

SAHARKAN EN DAG SE UT

Enrehabvecka ar fem dagar
lang. Aktiviteterna varierar
nagot mellan rehabutférarna,
det har ar ett exempel pa hur
endag kan se ut.

07.30-08.30 Yoga
08.30-10.00 Frukost
10.00-12.00 Samtal i grupp
for halva gruppen, den andra
halvan har egen tid for re-
flektion, vila, promenadide
vackra omgivningarna.
12.00-13.00 Lunch
13.00-15.00 Samtal i grupp
for halva gruppen, den andra
gruppen har egen tid for
reflektion, vila, promenadide
vackra omgivningarna.

15.00 Workshop om yoga
16.00-18.00 Workshop om kost
18.00 Middag

Ansokan till rehabprogram-
men &@r 6ppen tva ganger per
aroch gors digitalt.

For merinfo se cancerrehab-
fonden.se.
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Forskningen har visat att naturunder-
stddda interventioner samt vistelse i
naturen kan hjalpa méanniskor som
drabbats av sjukdom, upplevt trauma,
sorjer eller pa ndgot satt ar i kris.

Rehabprogrammen foljs upp med ut-
varderingsenkater som deltagarna far
svara pa. De visar att narheten till natur
har spelat stor roll for deltagarnas
maende och att de tar med sig den nya
kunskapen om kost och fysisk aktivitet
in i sitt vardagsliv efter rehabveckan.
Deltagarna vittnar ocksd om hur viktigt
det har varit att fA mota andra som
drabbats av cancer och under professio-
nell handledning fa dela upplevelser
och erfarenheter. Det 4r ofta bade efter-
ldngtat och starkande samt en av de vik-
tigaste delarnaav rehabveckan.

CancerRehabFonden samarbetar med
erfarna rehabutforare som finns péflera
olika orter i landet. Rehabprogrammen
utgér fran det nationella vardprogram
for cancerrehabilitering som tagits fram
av Regionala cancercentrum i sam-
verkan. Utifran det har riktlinjer tagits
fram kring kostrad, motion, samtal och
information.

GODA SAMARBETEN GER
FLERTILLGANG TILL
REHABILITERING

Genom att samarbeta med
CancerRehabFonden och
finansiera sarskilda rehab-
veckor har Lungcancerfor-
eningen, Prostataforbundet
och Gyncancerforbundet
kunnat erbjuda sina med-
lemmar rehabilitering de
senaste aren. Tack vare den
finaresponsen de har fatt har
de bade upprepat och utokat
antalet tillfallen.

- Fleramedlemmar har hért
avsigoch tackat for att de
har fatt aka, sager Leine
Persson som sitterilLung-
cancerféreningens styrelse.

Ett gott samarbete mellan
CancerRehabFonden och
patientorganisationerinne-
bar att fler cancerdrabbade
manniskor kan fa tillgang till
rehabilitering.

Arets regionundersékning:
Inget tydligt lyft for cancerrehab i sikte

| varje CancerRehabRapport undersoker vi laget fér cancerrehabilitering i
nagra av Sveriges regioner, det som tidigare hette landsting. | arets rapport
tillkommer fem nya med sammanlagt 1,3 miljoner invanare, ndmligen regionerna
i Gavleborgs, JOnkopings, Kalmar, Kronobergs och Norrbottens lan.
Huvudmetoden fér undersékningen ar att intervjua ansvariga tjansteman utifran ett
frageformular. Vi sdker ockséa information pa andra vagar, exempelvis via massmedia
och vara egna rehabdeltagare, for att pa det sattet komplettera bilden.

e tillkommande regionerna dnd-
D rar inte huvudbilden som vuxit

fram i de senaste arens rappor-
ter: det finns en medvetenhet om bris-
terna och en vilja att bli battre men det
ar langt kvar till en verksamhet som le-
ver upp till lagens och den nationella
vardplanens krav. Vi noterar valvilliga
justeringar pd marginalen, men inte det
verkliga lyft som skulle behdvas.

En av de fragor vi staller a&r om fragor om

cancerrehabilitering behandlats pa po-
litisk niva eller i forvaltningsledningen.
Svaren tyder pa att det finns ett engage-
mang i dessa fragor dven i regionernas
ledning, vilket kan vara tecken pa att
det nu trots allt finns ett visst tryck i
ambitionen att bli battre.

Region Kalmar

I Kalmar 1an togs situationen for cancer-
rehab upp av oppositionen infor valet i
september 2022. | en debattartikel skrev

man att “cancerrehabilitering ar idag
alldeles for 1agt prioriterad och har stora
brister...” Man hévdade att bara 35 pro-
cent av patienterna blir foremal for en sa
kallad "halsoskattning” (tillfallet/pro-
cessen da behovet av rehab bedoms) trots
att malet 4r att alla ska nés. Skribenterna
menade ocksa att det var svért att fa en
korrekt bild av hur ménga patienter
som egentligen fatt rehabilitering och
vilken effekt det givit.
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Region Kalmars enkatsvar bekréaftar att
intresset for fragor kring cancer ar hogt
frén politikerna. Enkétsvaret ger dock en
nagot positivare bild av laget an debatt-
artikeln. Det havdar att 90 procent av
patienterna far en kontaktsjukskoterska
i vars uppgifter det ingar att upprattaen
individuell véardplan. | samband med
det ska patientens rehabbehov beddmas
och information [&mnas om vilka moj-
ligheter till rehabinsatser som finns.

Den som svarat pa enkaten i Region
Kalmar vagar inte ha ndgon uppfatt-
ning om huruvida de resurser som finns
ar tillrackliga men héavdar att de reha-
biliterande professionerna fatt en mer
tydlig uppgift inom cancervarden de
senaste dren. Hon uppger att det inte
finns nagra lingre koer utan att de
patienter som remitteras till négon
form av rehabilitering tas om hand
snabbt av ett av de tvd bedémarteam
som finns i regionen. Varje team bestar
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av en kurator, en dietist, en fysioterapeut
och en arbetsterapeut.

Region Gavleborg

I Region Gavleborgs enkatsvar framgar
att man arbetar med att implementera
de nationella riktlinjer som finns, dven
om det antyds att man inte kommit hela
vagen, "vi tar det i sma etapper, stegvis”.

Vi bedémer att de som svarat pa vara
enkdtfragor har en ambition att svara
arligt och korrekt. Men samma verklig-
het kan tolkas pa olika satt, beroende pa
perspektiv. Ett intressant exempel kan
hamtas just fran Gavleborg. Liksom i
Kalmar 1&n har cancerrehabilitering
uppmarksammats politiskt, har genom
en motion i regionfullmaktige ar 2021.
I motionssvaret frdn Halso- och sjuk-
vardsnamnden heter det: "Region Gav-
leborg ska folja det nationella vardpro-
grammet (NVP) for cancerrehabilitering.”
Intressant nog finns det just i Gévle en

forskare vid Hogskolan som i ett projekt
tillfragat 250 anstallda som méter pa-
tienter i denna malgrupp. Samma ar
som motionen vacktes och motionssva-
retavgavs, 2021, redovisade honiettan-
forande pa en forskardag vid Hogskolan
i Gavle (tillgangligt pad UR Play) att 95
procent av de tillfragade inte last och
inte kandetill ’NVP, det nationella vard-
programmet.

Region Gavleborg &r en av de regioner
som medger att de egna resurserna inte
racker. Ett exempel som ges ar att den
som behdver traffa en sexolog remitte-
ras till Uppsala. Formuleringarna i sva-
ret signalerar ambitioner men att det
finns mer att gora — de flesta patienter
har en kontaktsjukskdterska ("mer eller
mindre”), vilka ska svara for hélso-
skattningar, “som vi borjat med”. Det
forekommer ocksd att patienter far
vinta for lange pé viss rehabilitering,
framfor allt samtalsstd.

Region Kronoberg

Fran Region Kronoberg, liksom fran
flera andra bade i arets och tidigare
enkater, papekas bristen pa kunskap. |
det svaret ndmns att ”Det finns inga bra
kvalitetsindikationer pa om patienter-
na verkligen far det de behéver”. Vidare
ndmns att — &ven det gemensamt med
flera andra — svérigheterna att rekrytera
personal med rétt kompetens: "Just nu
har vi svart att hitta dietister, kuratorer
och lymfterapeuter.”

Ambitionen i Kronoberg ar att folja det
nationellavardprogrammet. For att ana-
lysera vad det kréver i form av resurser
och arbetssatt har det nu skickats ut pa
remiss. Vi tittar pd vilka konsekvenser
det kan fa”. Man menar att man egentli-
gen inte har nagrakoer dven om det som
har hdg prioritet, som ett krissamtal
med en psykolog, gar fortare 4n det som
&rmindre akut, till exempel samtal med
en sexolog.

Till det som just nu 6vervdgs i Krono-
berg hor en 6kad anvandning av digital
rehabilitering. ”Vi har rétt stora avstand,
med digitala metoder kan vi na fler.”

Region Jénképing
Den befolkningsmadssigt storsta regio-
nen i arets enkat ar Region Jonkoping.

Dér redovisas att en person har anstéllts
for att svara for halsoskattningar, vilket
som namnts anses vara ett viktigt verk-
tyg for att identifiera rehabbehov. En
rehab-koordinator som arbetar enbart
med cancerpatienter finns sedan tidigare.

Frdgan om huruvida resurserna racker
besvaras av Jonkdping med “vi klarar
val vart uppdrag men vi skulle kunna
utveckla mer om vi hade storre resur-
ser”. Systemet med hdlsoskattningar
har &nnu inte implementerats fullt ut.
Man medger att med dagens arbetssatt
kan det finnas patienter som inte nas av
information: ”Om man anvénde hal-
soskattning skulle ingen falla mellan
stolarna.” Jonkoping ndmner arbetet
med en "fatigue-skola”. Det &r en verk-
samhet som vénder sig till patienter
som upplever en extrem trétthet, “en
trétthet som inte gar att vila bort”. Den
har letts av en arbetsterapeut och en
sjukgymnast. Just nu har den pausats
och man planerar, efter inspiration
fran Region Visterbotten, att bedriva
den digitalt.

Region Jonkoping papekar ocksa att
man erbjuder det man kallar ICR (inten-
siv cancerrehabilitering). Den bedrivs
under en vecka pé Lydiagarden, ett be-
handlingshem i Skane som ocksé Cancer-
RehabFonden samarbetar med.

K

Region Norrbotten

I Region Norrbotten anvands begreppet
paramedicin for det verksamhetsomrade
som omfattar yrkesgrupperna arbets-
terapeut, dietist, fysioterapeut, kurator
och logoped. Knappast nagra heltids-
resurser ar specifikt riktade mot just
cancerrehab utan star till forfogande
for alla patienter med diagnoser déar
rehabiliteringsinsatser behgvs. Ett cancer-
rehabteam har dock byggts upp pa Sun-
derby sjukhus for att samla kunskap
och se till att den sprids tillbaka till de
andrasjukhusen.

Resurserna réacker i meningen att det
just nu inte &r nagra kotider. Verksam-
hetsomradet har dock haft problem pa
grund av hdég personalomsattning och
det &r brist pa kontaktsjukskaterskor.

CANCERREHABRAPPORTEN 2023 -+ 13



+ Trots vad som nyss sagts om den
nationella vardplanen rader stor oséiker-
het om vilka de b&sta metoderna for
rehabilitering egentligen &r — det forskas
for lite och kvalitetsuppfoljningen inom
rehab &r ndrmast obefintlig.

* Ojamlikheten tas upp i flera enkat-
svar. Det ar uppenbart att personer
med kontakter och storre forméaga kan
fa tillgang till rehabilitering som andra,
exempelvis med spraksvarigheter, gar
miste om.

+ Bristen p& samordning ar stor — patien-
ter som ska overgd fran specialistvard
till primarvérd rékar ofta ut for att vik-
tig information "tappas bort” pa végen.
Samarbetet med de frivilliga krafterna
pa omradet ar inte den bésta. Onddiga
missforstand tillats leva kvar, det syns
aven i arets enkat dar nagon kallar de

+ Det rader stor brist pd personal med  pelvis inte kunnat besattas, vilket ar  mycket strukturerade rehabveckor som
ratt kompetens — mangder av tjanster  mycket negativt for patienter medensd  bland andra CancerRehabFonden erbju-
som kontaktsjukskodterska har exem-  allvarlig sjukdom som cancer. der for “sol- och semesterresor”.

Ambitionen fran personalen som arbe-
tar med paramedicin (rehabilitering) ar
att komma in tidigt i en patients vard-
forlopp. En lamplig tidpunkt som iden-
tifierats ar nar patientens vardplan (en-
ligt arbetssattet med standardiserade
vérdforlopp) sétts upp. Formuleringarna
i enkétsvaret tyder dock pa att det &r en bit
kvar tills detta fungerar for alla patienter.

Framat finns planer pa att startaen can-
cerskola. Patienter och anhdriga kom-
mer att bjudas in till en informations-
eftermiddag om detta. En tanke &r att
den ska vara en kombination av fysiska
och digitala traffar.

Sammanfattning

Med drets fem har sammanlagt fjorton
regioner med 6ver sju miljoner invana-
re undersokts i de arliga CancerRehab-
rapporterna. Det ar tva tredjedelar av
regionerna. Néagra enstaka regioner har
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avbojt att svara, vilket vi finner anmark-
ningsvart. Vifortsatter att forsoka fa fram
uppgifter frdn dem. Ingen av de fjorton
regionerna sticker ut som sarskilt dalig
eller sarskilt bra. Slaende ar egentligen
atten ganska gemensam bild tonar fram.
Den innehaller nagra positiva inslag
men tyvarr fler negativa.

Padenljusasidankan noteras:

¢ Det finns en ny medvetenhet om att
cancerrehabilitering ar ett eftersatt om-
rade och en ambition att gora nagot &t
saken.

+ Den nationella vardplanen for cancer-
rehabilitering finns som ett rattesnore
och inspiration — den har lagt en ribba
som manga stravar efter att nd upp till.
Négra av de sex regionala cancercentra,
RCC, som tillkom for ungefar tio ar se-
dan, har ocksa utgjort ett stod pa rehab-
omradet for vardhuvudmannen i sina

respektive omréaden. (Se faktaruta!)

 Bra verktyg som hdlsoskattningar och
standardiserade vardplaner som inklu-
derar rehabilitering finns nu att tillga.

Men problemen som kommer fram

ienkaternaarfler.

+ Resurserna ar for sma, bade for reha-
bilitering generellt och cancerrehab.
Aven om det maste respekteras att det 4r
svart att ange exakt vilka resurser som
avsatts just till cancerrehabilitering,
eftersom samma resurser anvands pa
flera diagnosomraden, star det klart att
rehab generellt ar ett eftersatt omrade.
Det finns undantag — for den som férlo-
rat rorelseformagan efter ett olycksfall
fungerar ofta tillgdngen till fysiotera-
peuter. Men for manga andra foljdsjuk-
domar och foljdtillstand finns inte
samma upparbetade rutiner och till-
gangligaresurser.

FAKTA

REGIONALA CANCERCENTRA (RCC)

Ar2009 kom den statliga utredningen En nationell
cancerstrategi for framtiden. Dar diskuterades be-
hovet av mer samverkan pa canceromradet, bade
nationellt och mellan geografiskt narliggande lands-
ting. Resultatet ndgra ar senare blev en 6verenskom-
melse mellan staten och det som da hette SKL, Sveriges
Kommuner och Landsting, om att skapa sex regionala
cancercentra med statlig finansiering. Som ett natio-
nellt paraply skapades ett organ fér samverkan mellan
dessa sex centra som kallades “"RCC i samverkan”
placerat pa SKL.

Terminologin har sedan komplicerats genom att alla
landsting nu bytt namn till “region”. Strukturen med de
sex samverkansorgan, fortfarande kallade RCC, liksom
paraplyet, "RCCisamverkan”, lever dock kvar och har
fatt en vaxande betydelse for cancervardens utveck-
ling. Nar det ursprungliga avtalet om statlig finansiering
I6pte ut forlangdes det. Nu tréffas arligen avtal mellan
staten och det som nu bytt namn till SKR, Sveriges
Kommuner och Regioner, om statligt stéd till utveck-
lingsinsatser pa canceromradet dar RCC-strukturens
fortsatta existens érendel.

DE SEX REGIONALA CENTRUMEN AR:

RCC Norr

Omfattar Norrbotten, Vasterbotten, Vasternorrland
och Jamtland. Kansliet finns i Umea.

RCC Mellansverige

Omfattar Dalarna, Gavleborg, Orebro, Uppsala, Vast-
manland, Sédermanland och Varmland. Kansliet finns
iUppsala.

RCC Stockholm-Gotland
Omfattar Stockholm och Gotland. Kansliet finns i
Stockholm.

RCC Vast
Omfattar Vastra Gotaland och Halland. Kansliet finns
iGoteborg.

RCC Sydost
Omfattar Ostergétland, Kalmar och J6nképing. Kansliet
finnsiLinkdping.

RCC Syd

Omfattar Skdne, Blekinge och Kronoberg. Kansliet finns
iLund.
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Nyacancersamordnaren
tror pa merdialog

INTERVIU MED KJELL IVARSSON, NATIONELL CANCERSAMORDNARE

Titeln "nationell cancersamordnare” vacker forvantningar.
Den nya innehavaren av tjansten, Kjell Ivarsson, griper sig an uppgiftenien tid
narrapporterna talar om langre kder och vaxande brister i svensk cancervard.
Hur ser han pé laget och hurtungt vager fragor om rehabilitering i hans arbete?

jell Ivarsson tar emot pd SKR:s
K(Sveriges Kommuner och Regio-

ner) kontor i Stockholm. Han har
just flyttat efter att tidigare i karridren
varit cancerlékare, forskare och haft
olika chefsroller inom vérden i sodra
Sverige. Han ser forvisso svarigheterna
men valjer att framfor allt fokusera pé
mojligheterna:

— Vi lever i en otroligt spdnnande tid.
Helt nya vardmetoder och likemedel
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ger oss nya satt att bota cancer. Robot-
Kirurgi, precisionsmedicin och olika
typer av kombinationsbehandlingar for-
battrar vara resultat. Fler an tidigare kan
fabotoch lindring.

Kunskapsstodet maste blibattre

Men vardskulden efter pandemin &r en
realitet och de nya cancerfallen okar.
Just att antalet botade ocksa okar innebar
att efterfragan pa rehabilitering stiger. Sa
sammantaget har trycket pa olika delar

av cancervarden blivit hardare det se-
naste aret. Jobbet maste kdnnas som en
tuff utmaning?

— l ett langre perspektiv ser jag anda att
vi har mojligheter, ocksa vid sidan av de
medicinska framstegen, sdger Kjell
lvarsson. Vi har organisatoriska laxor
att gora. Det vi brukar kalla ”kunskaps-
stod” maste bli battre. Det var lange
sedan det man larde sig pa lakarlinjen
eller sjukskdterskeutbildningen réackte
och nu har det blivit &nnu tydligare.
Varden maste ha ett kontinuerligt in-
flode av information om nya forsk-
ningsron och basta praxis”. Det kan
handla om vidareutbildning men fram-
for allt om ett battre I T-stod.

— Cancervarden behover en battre dia-
log med andra delar av sjukvarden. Vi
inom cancer har ibland kunskap och re-
surser som skulle varatill nyttaiandra
delar av varden, och vice versa. Det ar
mycket tydligt nar det kommer till ef-
tervarden, dar bra rehabmetoder ibland
byggts upp for andra diagnoser men
som skulle kunna vara till gladje ocksa
for cancerpatienter.

Rehab har en vaxande roll

Kijell lvarsson satter in cancervarden i
ett demografiskt perspektiv. De stora
40-talskullarna har nu natt 80-arsél-
dern. Och fler lever lange. D& 6kar vard-
behovet.

— Men aven det gar att paverka. Fore-
byggande insatser i primarvarden och
screening ar tva exempel pa sitt att se
till att de tillkommande &ren efter pen-
sioneringen blir friska, aktiva ar.

Hur stor roll spelar rehabilitering

i din verksamhet?

— Jag skulle sdga en véxande roll. Det
blir en nédvéndighet av den har mate-
matiken, demografin plus de goda be-
handlingsresultaten. En del uttrycker
det sa att cancer gar fran att vara en
dodlig sjukdom till en kronisk sjuk-
dom. Aven om det &r delvis fel —en del
dor fortfarande och en del blir faktiskt
helt friska — ligger det mycket i den for-
muleringen. Fler och fler lever vidare
med ett liv dar cancersjukdomen fortfa-
rande spelar en roll &ven om de kanske
ar friskforklarade. Darfor maste vi satsa
mer pa rehabilitering.

Ocksa vairdmetoderna utvecklas,
paminner Kjell Ivarsson:
—"Hemmonitorering”, alltsa att vi sjalva
kan folja hur halsan, till exempel blod-
trycket, utvecklas, minskar behovet av
tid pA mottagningarna. Vissa vardbesok
kan bli digitala, till exempel kan hélso-
radgivning, en del talar om “coaching” i

sammanhanget, med fordel klaras via
datorn eller den smarta telefonen.

Dialog och samverkan

Det har papekats att forskningen om re-
hab &r otillracklig och att kvaliteten i de
insatser som gors inte foljs upp. Borde
detinte finnas ett "kvalitetsregister” for
rehab?

— Det ar en viktig fraga. P4 ett eller an-
nat sitt maste kvalitetsuppféljningen
och kunskapsforsorjningen bli béattre.
Det finns ju kvalitetsregister for olika
diagnoser och eftersom rehabbehovet
skiljer sig beroende pé diagnos kanske
végen &r att tain fler uppgifter om sena
effekter och eftervard i de befintliga
registren.

I samtalet aterkommer Kjell lvarsson
flera ganger till orden “dialog” och
“samverkan”. Det galler vardens olika
delar men ocksd med det omgivande
samhéllet.

— Just pa rehabiliteringsomradet ar det
nodvéndigt att vi vander oss till andra
aktorer. Arbetsgivarna har ett ansvar,
men varden kunde hjélpa till med rad
och stdd. Patientforeningarna spelar en
mycket stor och vardefull roll, liksom
en organisation som CancerRehab-
Fonden. Jag vill gdrna anvanda den
plattform jag har till att frdmja en dia-
log mellan olika aktérer pa rehabomra-
det. (Och sedan intervjun gjordes har
Kjell Ivarsson ocksa tagit initiativ till en
sddan dialog.)
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Cancerrehab pa andra sidan sundet.
Vad kan vilaraoss av Danmark?

Ar 2015 inférdes en satsning pa standardiserade vardférlopp i Sverige.,
inspirerat av ett liknande system i Danmark dar kéerna for vard minskat avsevart de
senaste aren och dar dverlevnadsokningen arhogre an i évriga nordiska lander.
Vipa CancerRehabFonden blev darfor nyfikna, har den danska rehabvarden
kommit lika langt och vad kan vii séafall 1ara oss avdem?

anmark har framgangsrikt arbe-

tat med standardiserade vérd-

forlopp sedan 2007 och danska
Sundhetsstyrelsen (motsvarande Social-
styrelsen och Folkhélsomyndigheten)
publicerade ar 2018 ett sadant for reha-
bilitering och palliativ vard i samband
med cancer. Dar framhalls att patienter
har réatt till individuellt anpassade in-
satser for rehabilitering och systematisk
vérdering av sina behov, dar biverk-
ningar av cancern skavarai fokus under
hela vardfarloppet. For att upptacka och
tillgodose patientens behov har flera sats-
ningar gjorts, vilket Senfglgerforeningen
menar &r en positiv utveckling som kan
bidra med mycket varde pa sikt. ("Sen-
falger” betyder ungefér biverkning och
foreningen spelar en liknande roll som
CancerRehabFonden i Sverige).

Behov av tydligare riktlinjer och
tydligare samarbete

Behandling av biverkningar efter cancer
har de senaste aren lyfts fram aktivtiden
danska sjukvardsdebatten. Detta har re-
sulterat i att det har dppnats flera nya
kliniker med fokus pa biverkningar och
annu fler planeras. Det handlar bade
om generell cancerrehabilitering och
om rehabilitering med specialistinrikt-
ning pa sarskilda cancerformer som
backen-, tjock- och &ndtarmscancer.
Men vantetiderna ar 1dnga och manga
canceroverlevare har inte tillgdng till
klinikerna, enligt Senfalgerforeningen.
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Utdver klinikerna har det inte gjorts
nagra satsningar for att tillfora resurser
till rehabiliteringsvarden i Danmark,
atminstone inte i den utstrackning som
hade behévts for att tillgodose behoven.

Tester har gjorts pa att anvanda patient-
rapporterande system dér patienten sjalv
rapporterar upplevda biverkningar. Dessa
system kan gora det lattare for sjukvards-
personal att fa en dverblick dver den en-
skilde patientens rehabiliteringsbehov.
Tanken &r ocksa att dessa data nar de
sammanstélls blir underlag som kan
anvandas for att bedéma utvecklings-
behov pé rehabiliteringsomradet.

Som foregangsexempel for en bittre och
mer jamlik cancerrehabiliteringsvérd
lyfts vardforloppet i de kommuner som
infort koordinator eller kontaktperson
for medborgare for att navigera mellan
vardinstanser och for att sakerstalla att
ratt vard ges. Men for att lyckas med
vardférloppen och minska de brister
som identifierats, finns, enligt Sundhets-
styrelsen, behov av ytterligare atgérder.
Lékarna behover tydligare riktlinjer och
samarbetet mellan vardinstanser maste
bli mycket battre, ndgot som idag i stor
utstrédckning saknas. De har bristerna
innebar att risken for att patienter "faller
mellan stolarna” &r stor. Under hosten
startas arbetet for att utarbeta sadana
kompletterande riktlinjer, fem ér efter att
det ursprungliga forloppet publicerades.

Fortfarande mycket kvar att géra
Kreeftens Bekaempelse (motsvarande
Cancerfonden) publicerade i mars 2023
en rapport om vad som krdvs for att
starka cancervarden i Danmark framat.
I rapporten framgar att &ven om det pé
pappret finns bra idéer om hur varden
bor fungera, ar det inte den bild som
avspeglas i verkligheten. Till exempel
saknar manga patienter behovsutred-
ning och 21 procent upplever att de far
ta ett stort eget ansvar for sin vard
samtidigt som sjukvardsanstallda sak-
nar bade kompetens och insyn. Dessut-
om ér tillgdngen pé vérd inte likvardig
for alla patienter och beror pé patien-
tens demografiska och geografiska for-
utsattningar.

Senfglgerforeningen lyfter fram att
ménga patienter idag star utan hjalp eller
kunskap om vad de kan férvantasig eller
vart de ska vanda sig. Regeln att det &r
den behandlande avdelningen som har
ansvaret for att kartlagga biverkningar
och anvisa rehabilitering fungerar langt
ifran alltid i praktiken. Detta framgér
&ven av en annan rapport (temaanalys)
fran Kreaftens Bekeempelse som publi-
cerades ar 2021 om biverkningar. Rap-
porten visar att 35 procent inte far den
hjélp de anser att de behdver och att 29
procent inte vet vart de ska vdnda sig for
att fa hjalp. Det konstateras aven att
sannolikheten att fa hjalp med biverk-
ningar ar storre hos patienter med hogre

utbildningsgrad samt hos patienter med
narstaende. Av patienter som enbart har
grundskoleutbildning anger 52 procent
att de inte vet vilka tecken pa biverk-
ningar de ska vara uppmarksamma pa,
att jAmfora med 39 procent av de med
hogskoleutbildning. Bland de som sak-
nade stod fran anhériga var det 40 pro-
centsom inte visste vart de skulle vanda
sig om de upptéckte biverkningar, med-
ansiffran for de med anhériga som stot-
tar var 23 procent.

Atgarder for en starkare
rehabvard
For att starka den danska cancerrehabi-

literingsvarden rekommenderar Kreef-
tens Bekampelse i sin rapport fran 2023
ett flertal atgérder som i stor utstrick-
ning dven ar relevanta for den svenska
vérden.

CancerRehabFondens Pia
Watkinson tycker attjamforelsen
over Sundet vacker tankar:

— Visst kdnns mycket som kommer
fram valdigt bekant. Beskrivningen av
bristerna &r néstan densamma dar som
har. Men det finns skillnader. Danmark
har lyckats med nagot som Sverige inte
gatt i land med: en stor regionreform.
Det vi larde oss i skolan, att danska lan

heter "amt” géller inte ldngre. De har se-
dan 2007 ersatts av fem storregioner.
Att svensk sjukvérd fortfarande ar upp-
styckad i 21 enheter gor den valdigt tung-
rodd. Dar tror jag Danmark &r béttre
rustat.

— Jag far intrycket att satsningen pa sar-
skilda kliniker med uppgift att identi-
fiera biverkningar och bedéma behov
av rehabilitering &r en kraftfull insats,
som flera svenska regioner borde ta
efter. Visserligen tacker de inte behovet
an, men fler kliniker &r pa gang. Det ar
satsningar i den storleksordningen som
behdvs i Sverige ocksa!

ATGARDER FOR EN STARKARE REHABVARD
For att stérka den danska cancerrehabiliteringsvarden rekommenderar Kreeftens Bekeempelse i sin rapport
fran 2023 ett flertal atgarder som i stor utstrackning dven arrelevanta fér den svenska varden.

Patienter och deras anhériga ska fa information

och utbildning om biverkningar bade fére, under
och efter behandlingsférloppet. | dettaingar att det ska
informeras om redskap som kan anvandas fér att av-
hjalpa problem samt att patientrapporterande system
boér anvandas. De som inte har férmaga att anvéanda
sadana behdver extra stéttning fran sjukvarden.

Sjukvardspersonal behdver mer kunskap och

kompetens om hur biverkningar férebyggs, sparas,
utreds och behandlas samt hur kommunikation behdver
ske runt biverkningar gentemot patienter.

Utredning av rehabbehov behéver ske kontlnuerligt

i uppfoljningsférloppet och behdver tas stéllining
tilli utarbetandet av en uppféljningsplan efter avslutad
behandling da biverkningar kan uppsta flera ar efter av-
slutad behandling. Patientrapporterande system be-
hoéver anvandas langs hela férloppet for attinformera
vardpersonal om rehabiliteringsbehov samt for att
sakerstalla attinformation samlasin fératt paen
rikstdckande niva kunna sakerstalla att man kan fdlja
utvecklingen avomradet.

Olikheter behdver reduceras.

a. Geografisk olikhet - 6ver Danmark behdéver
erbjudandet koordineras och jamstallas.
b. Socioekonomisk olikhet - sarbara patienter
behdver extra uppmarksamhet for att tillganglig-
goras vard. Idag vet vi att patienter med lagre socioeko-
nomisk position |6per stérre risk att drabbas av angest,

depression, smarta och funktionsnedséattning.
Samtidigt har personer med hégskoleutbildning stérre
sannolikhet att séka hjalp och bli hanvisade ratt.

Det behdvs generella cancerrehabiliterings-

kliniker ialla regioner med tydliga hanvisningskri-
terier. Varje region behdver minst en generell klinik, men
for att sékerstalla att patienter kan fa hjalp nara hemmet
behdvs oftast fler. Hanvisningskriterierna behéver vara
tydliga for alla kliniker, men framfér allt behdver det
fortydligas vart patienter med komplexa biverkningar ska
hanvisas. Dessa biverkningskliniker behdver dven
samarbeta for att sakerstalla att ny kunskap kommer alla
patienter till gagn.

Det behdvs en tydligare grénsdragning och battre
samarbete i ansvarsférdelning mellan vardin-
stanser for att sakerstalla att patienterinte faller mellan

stolarna eller bollas fram och tillbaka. Detta finns fére-
skrivet pa en 6vergripande niva av Sundhetsstyrelsen
men behover fortydligas med konkreta avtal om arbets-
férdelning, och kommunikation mellan sektorer.

Det behdéver upprattas och implementeras natio-
nella riktlinjer fér férebyggande, diagnostik och
behandling av biverkningar.

Datainsamling fér erfarenhetsutveckling och

forskning ska prioriteras. Data fran patientrappor-
terande system om biverkningar bér anvandas systema-
tiskt och integreras i kvalitetsdatabaserna om cancer.

CANCERREHABRAPPORTEN 2023 -

19



Skattepengareller gavor
- hur ska rehabilitering finansieras?

Frivilliga organisationer spelar en stor roll i cancerrehabiliteringen.

Varfor forlitar sig den offentliga varden pa gavor och donationer istallet for
att fullgéra de skyldigheter den sjalvt har slagit fast? Nagra forskare har,
med stod fran CancerRehabFonden, undersokt vad som skrivits i vetenskapliga
artiklar om saken. Forskarna fran Marie Cederschiélds hégskola har férdjupat
sig i forhallandet mellan offentlig och privat finansiering av cancerrehabilitering.
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esultatet av genomgéngen har
R publicerats i Socialmedicinsk
Tidskrift (Nr 1/2023, Hanna
Gabrielsson m fl). Man kan sdga att ar-
tikeln belyser den osékerhet som finns

kring frdgan: "I ljuset av ovanstdende
stdr det klart att det inte ar tydligt pa
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vilket satt och av vilken huvudman re-
habilitering av cancer ska utforas.”

Osakerhet kring bade finansiering
ochtypavinsatser

Genomgéngen visar pa det paradoxala
att det offentliga & ena sidan tydligt ut-

trycker sina skyldigheter, exempelvis i
det nationella vardprogrammet, & andra
sidan ocksa betonar vikten av de insat-
ser som gors av organisationer i civil-
samhéllet.

Ibland inrymmer samarbetet offent-
ligt-privat att det offentliga bidrar till fi-
nansieringen. Det géller till exempel
patientféreningar. | andra samman-
hang vadlkomnar man insatserna och
informerar om dem, men forlitar sig pa
att de externa aktorerna ska ordna sin
egen finansiering.

Flera forskare som refereras i artikeln
understryker den osakerhet som finns.
Den géller, framgar det, inte bara finan-
sieringen utan pa ett djupare plan ocksa
vilka insatser som personer som varit
cancersjuka egentligen behdver och bor
erbjudas. Det vetenskapliga stodet for

vilka metoder som fungerar ar otill-
rackligt, framst inom den psykosociala
rehabiliteringen. | det |aget &r det natur-
ligt och vardefullt att olika vagar pro-
vas. Historiskt &r det inte ovanligt att
brister i det offentliga utbudet givit
upphov till enskilda initiativ.

Utmaning att forma cancer-
rehabiliteringen

Men att dra grdnsen mellan att utnyttja
de fordelar civilsamhéllet har, till exem-
pel kortare beslutsvédgar, och att smita
fransitt ansvar, ar inte latt.

Slutsatsen formulerar forskarna s att
det blir en utmaning “att fortsatta forma
cancerrehabiliteringen i Sverige pa ett
medvetet satt, dar samarbete Over orga-
nisationsgranser och guidning av per-
soner till ratt instans star i fokus, sa att
en jamlik rehabilitering pa individniva
uppnés.”

Civilsamhallets fortsatta roll

Pia Watkinson, generalsekreterare for
CancerRehabFonden, hoppas att artikeln
ska fa beslutsfattare i stat och regioner
att fundera over arbetsfordelningen pa
rehabomradet;

— Vi vill fortsatta med det vi gér — och
far vi storre intakter hjalper vi dannu
fler. Men det kd&nns tungt att séga nej
till s& manga som vi tvingas gora.

— Historiskt har insamlingar ibland an-
vants for att bilda opinion for storre
skattefinansierade insatser. P& satt och
vis galler det ocksa de pengar vi samlar
in, &ven om jag kanske inte tror att vara
gévogivare och donatorer alltid tianker
pa det.

— Jag far ibland fragan om vi vill gora
oss sjalva obehdvliga. Jag forstar den, ef-
tersom en stor del av vart utatriktade ar-
bete ar att propagera for att varden bor
ta ett storre ansvar for rehabilitering.
Men dven i en sddan framtid, dar det of-
fentliga pa ett helt annat satt 4n idag tar

ansvar for behovet av insatser efter den
egentliga sjukdomsfasen, kan jag tdnka
mig att vi behovs. Men da mer for att
visa pa annorlunda metoder, utveckla
nya arbetssatt och kanske fylla ut om
det tillfalligt uppstar behov som en
region inte kan hantera.

Pia Watkinson haller 6ppet for att
stddja fler forskningsprojekt

i framtiden:

— Som papekas i rapporten &r cancer-
rehabilitering ett "underbeforskat” om-
rade. Kan vi géra mer for att andra pa
det, gor vi det garna.
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Insamlingsbranschens
utmaningar och mojligheter

INTERVJIU MED PAULA GUILLET DE MONTHOUX, ORDFORANDE GIVA SVERIGE

CancerRehabFonden ar en av Sveriges manga organisationer
vars verksamhet finansieras avinsamlade medel. Paula Guillet de Monthoux
ar ordférande for Giva Sverige. Vi fick en pratstund med henne om
insamlingsbranschen idag och hur hon ser pa framtiden.

orraaret slog givandet alla rekord
i Sverige, med stodet till Ukraina
som huvudorsak. Samtidigt finns

stora hjalpbehov bade pa andra platser i
vérlden och hdr hemma.

— Det som skiljer det som hander nu
mot néstan allatidigare kriser och kata-
strofer &r att allt sker pa en gang. Vi har
stora kriser med hog efterfrdgan pa
nodhjalp och en fullkomligt brinnande
klimatkatastrof som sker parallellt. Vi
lever fortfarande med konsekvenserna
av pandemin, med en krossad ekonomi
i stora delar av varlden som féljd, och vi
har en inflation som skapar fattigdom
pd nara héll, sager Paula Guillet de
Monthoux.

Ny typ avengagemang

Det finns en oro att det tuffare ekono-
miska ldge som vi befinner oss i kan
innebdra att stodet fran allmanhet och
féretag minskar, men hon delar inte rik-
tigt den oron.

— Alla studier jag har sett pekar pé att
givarfinansiering ar otroligt konjunk-
turokansligt, manniskor ger i manga
fall mer for att vi jobbar med s stora be-
hov. Det finns ndgonting hoppfullt och
starkt i det, men ekonomiska nedgdngar
och konjunktursvackor innebér anda
stora utmaningar, for det paverkar hur
och till vem vi ger. Till exempel kan
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man se att nar arbetslosheten stiger s&
gar manadsgivande ner, i vissa kon-
junkturlagen gar foretagsgivande ner
och nar fattigdomen rycker ndrmare
gynnas andamal p& hemmafronten, sa-
ger hon.

Hon pratar om de utmaningar som
branschen star infor, men sager att hon
ar optimist och att det senaste aret ock-
sd inneburit ett annat engagemang hos
givare, till exempel n&r man sett att ci-
vilsamhéllsorganisationers sétt att ar-
beta har hotats.

— Det visar pa att givandet kan fungera
som en kompensatorisk faktor i sam-
héllet, som en stétddmpande motkraft.

N\

Férandrat givande

Paula Guillet de Monthoux ser ocksé en
forandring i synen pa hur delar av var
valfard och hur civilsamhallets insatser
finansieras.

— Nar jag borjade arbeta i den hér bran-
schen var det mer sd att man generellt
tankte att allt skulle finansieras via
skattsedeln, men den bilden av det
svenska samhallet héller pd att forand-
ras. Idag har vi ocksa en ny typ av gi-
vande som inte har sa lang tradition i
Sverige, med en annan syn pa att bidra,
och dér yngre givare vill delta och enga-
gera sig pa ett annat satt 4n tidigare,
avslutar hon.

Kunglig stiftelse ger cancerdrabbade
livsviktig rehabilitering

INTERVIU MED JAN LINDMAN OCH MARIA CARLE, STIFTELSEN HJALPFONDEN

Hjalpfonden, en av De Kungliga Stiftelserna, stddjer sedan flera ar
CancerRehabFondens arbete. “Cancerrehabilitering ar ett angelaget
omrade och vi har fortroende fér att verksamheten skéts bra”,
sager Jan Lindman och Maria Carle fran stiftelsen.

jalpfonden &r en av De Kungliga
H Stiftelserna, ett samlingsbe-
grepp for ett storre antal stiftel-
ser vars grundtanke ar att fanga upp
méanniskors engagemang och framja
goda idéer i samhallet. Stiftelsen har en

manghundraérig historia med inrikt-
ning pa vard och stad till behévande.

— Vi ser gérna en kontinuitet i de orga-
nisationer som Hjalpfonden stddjer.

Det &r organisationer som vi lart kdnna,
som gor ett bra arbete och som vi har
fortroende for, berattar Jan Lindman
och Maria Carle.

Bada sitter i det rdd som beslutar om
vilka organisationer och projekt som
ska fa bidrag fran Hjalpfonden.

Ett komplement till varden
De forklarar att det finns en del aldre

stiftelser, till exempel Hjélpfonden,
som startades for att hjalpa manniskor
med sjukvérdskostnader, idag nar
sjukvarden i princip ar gratis gar stodet
till det som ligger nédra. Ett exempel &r
rehabilitering, som ses som en fortsétt-
ning av varden.

— Vi ser stodet till CancerRehabFonden
som ett komplement till varden, en
mojlighet att kunna ga in och tacka
dar resurser inte finns.

Tillgangen till cancerrehabilitering ser
olika ut i landets regioner och ar inte
alltid en sjalvklar del av véarden. Tack
vare stiftelser som Hjalpfonden kan Can-
cerRehabFonden erbjuda rehabveckor
som &r kostnadsfria for deltagarna.

Cancerrehabilitering angeléaget
Bidragen som stiftelsen delar ut foljs
noga upp.

— Aterkopplingen frdn CancerRehab-
Fonden &r viktig for att vi ska se hur
bidragen anvénds. Cancer har under
aren narmast blivit en folksjukdom och
berér gemene man. Alla har ndgon i sin
nérhet som har eller har haft cancer.
Cancerrehabilitering &r ett angeldget
omréade och vi har fortroende for att
verksamheten skots bra, avslutar Jan
Lindman och Maria Carle.
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Villgoranyttadardetgor

riktig skillnad

INTERVJIU MED PATRIK LEVIN, VD, GEKAS ULLARED AB

“Teamet pa CancerRehabFonden gor ett fantastiskt jobb och
medarbetarna pa Mésseberg ska ha en stor eloge for den skillnad
de gorvarje dag féor manniskorna som kommer dit”,
sager Patrik Levin, vd for Gekas Ullared AB.

e senaste fyra dren har Gekés
D stottat CancerRehabFonden med
totalt éver 1,7 miljoner kronor.
Patrik Levin beréattar att de garna stod-
jer en mindre organisation, som inte far

lika manga bidrag som de stora, och dar
deras stdd har storre betydelse.

— Vi vill vara med och gora nytta dar
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det gor riktig skillnad. Manga tror att
det arbete som CancerRehabFonden
gor ar omhandertaget av var valfard
och att de inte behdvs. Men nar man
sjalv, eller nagon i ens narhet, drabbas
forstar man att det finns glipor i valfar-
den. Det &r fantastiskt att fler dverlever
cancer, men det innebér ocksa att fler
behover rehabilitering. Det kdnns bra

att vi som foretag kan vara med och se
till att manniskor far det, sager han.

Besdket pa rehabveckan gav star-
kaintryck

Patrik Levin har sjalv besokt en rehab-
vecka pd Mosseberg och traffat delta-
garnadar.

— Det var en stor dag for mig. N4r jag
akte hem var jag fylld av respekt for det
jobb som gors. Jag fick traffa ménniskor
som gatt igenom mycket, som ként sig
ensamma och som var tacksamma for det
stod de nu fick. De berattade 6ppet om
sin livssituation och delade sina berét-
telser pa ett fantastiskt stt. Jag var verk-
ligen berdrd och ocksa upprord over att
samhdllets skyddsnat inte alltid tar
hand om resan som borjar efter att be-
handlingarna &r dver, berattar han.

Viktigt attinvolvera medarbetarna
Han sager att det &r viktigt att medarbe-
tarna pa Gekas ocksa kanner sig invol-
verade. Efter resan skrev han ett brev pa
intranétet och berattade om besoket.

— Vi ar oerhort glada oOver att stodja
CancerRehabFonden och nér jag kérde
hem slogs jag av kanslan att vért bidrag
gor genuin och riktig nytta. Jag vill att
vara medarbetare ska kanna stolthet
Over att de & med och bidrar till det,
avslutar han.

Langsiktigt engagemang for
cancerrehabilitering

INTERVIU MED ROBERT KINDSTRAND, MARKNADSCHEF, BLOMSTERLANDET

De senaste fyra aren har Blomsterlandet gett sin julgava till
CancerRehabFonden och bidragit till cancerdrabbades rehabilitering.

"Det ar ett viktigt arbete de gor, och som vi garna vill vara med och stotta’,

4

sager marknadschef Robert Kindstrand.

ulgdvan fran Blomsterlandet
J kommer bade fran féretaget och
aren del av personalens julklapp.
Den egna erfarenheten av hur hart

cancer drabbar har spelat in vid val av
organisation.

— Vi tycker att det &r viktigt att kunna
hjélpa méanniskor som har det tufft i
stéllet for att ge traditionella julklap-
par. Eftersom vart bidrag 4r en del av
personalens julklappspengar &r det ock-
sa viktigt att vart stod gar till ett anda-
mal som de &r engagerade i, sager
Robert Kindstrand.

Uppskattad gava

Han beréttar att flera av medarbetarna
har drabbats av cancer och att gavan ar
uppskattad av personalen.

— Eftersom vi tyvarr har egen erfaren-
het av flera anstéllda som har eller har
haft cancer vet vi ocksa hur behovet ser
ut efter en behandling. Det gor att vart
stod till CancerRehabFonden har en ex-
tra betydelse. Vi tycker ocksé att det ar
viktigt att stédja mindre organisationer
som inte far statligt stod, sager han.

Aven pé sociala medier har reaktionen
varit positiv ndr man har berattat om

julklappen.

— Vi har fatt kirlek tillbaka, positiv

respons och hjartemojis. Vi vill att det
vi stodjer ska ligga nara béde personal
och kunder och det gor det verkligen i
det hér fallet.

Tradgarden en plats for
aterhamtning

| framtiden hoppas Robert Kindstrand
att Blomsterlandet ska kunna koppla
ihop tradgardsintresserade kunder med
stodet till CancerRehabFonden.

— Samarbetet med CancerRehabFonden
ar betydelsefullt fér oss och vi ser 1ang-
siktigt pa det. Vi &r ocksd garna med
och sprider information om deras arbete
dér vikan, for det &r ett viktigt arbete de
gor. Och tradgérd och odling har en
néra koppling till rehabilitering, trad-
garden ar en bra plats att vara i nar man
aterhamtar sig fran svar sjukdom, av-
slutar han.
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"Nagraav dejagtraffade under
veckan ar livsviktiga for migidag.”

ZANDRA BERGSTROM, CANCERDRABBAD, BERATTAR:

Under bara nagra ar har Zandra drabbats av flera cancerformer,
bland annat trippel negativ brostcancer. Rehabveckan gav henne
den hjalp hon behdvde efter behandlingarna.

ag har arvt cancergenen fran
J min pappa och nér jag kallades

till magnetrontgen, som en del
av véardens kontroller av mig, tankte jag
inte sd mycket pa det. Inte heller nar jag
fick kallelse till mammografi kort efter.
Men nar jag kom dit insdg jag att det
inte var som det brukar. Jag fick veta att
man upptéckt en tumor under ena
brostet. Det var aggressiv trippel nega-
tiv cancer och jag behandlades med
cellgifter, opererades, t cytostatika och
stralades.
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Jag hade inte forstatt att man kunde bli
sd sjuk som jag blev av behandlingarna.
Jag tappade allt har, fick bldsor i hela
munnen, nervskador som gjorde att jag
maste lara mig att ga i trappor igen, ont
pa konstiga stallen och jag blev sa svag
att jag inte kunde fora en gaffel till mun-
nen. Jag trycktesin i klimakteriet, drab-
bades av kognitiva problem och en
enorm trotthet, samtidigt som jag inte
kunde sova pa grund av sémnrubb-
ningar. Jag undrade om jag var ensam
om att ha det s.

Jag tyckte inte att varden gav mig den
hjalp jag behovde, sa jag sokte till en
cancerrehabvecka. Den var en skank
fran ovan pa s manga satt.

Jag far &ngest av att alta allt hemskt,
men har fick jag konkreta rad och pro-
fessionellt stéd. Den otroliga psykolo-
gen forklarade hur hjarnan fungerar
och hjalpte till att bena ut saker och
ting. Yogan gav vila och larde mig att
vara i nuet, och det var inspirerande att
fa med sig rad kring kost. Och sa fick
jagtraffaandraochinse att fler hade det
som jag. Vi forstod varandra utan att
alltid ens behdva beratta. Nagra av de
jag traffade under veckan ar livsviktiga
for mig idag.

Jag ka@nner mig starkare efter rehab-
veckan och jag har bara tid till att leva,
jag har inte tid eller ork till att inte leva,
sarskilt inte nu nar jag har blivit mormor.

"CancerRehabFondensverk-
samhet ir saviktig, darfor
blevjag manadsgivare redan

innan jag deltog pa rehab-
veckan", siger Zandra.

En cancerdiagnos
drabbarallaifamiljen

SAGA BERGSTROM, ANHORIG, BERATTAR

Saga ar dotter till Zandra och hon beréattar att det var tungt fér hela familjen nar
hennes mamma fick cancer. Pandemi och isolering gjorde det extra tufft, men
rehabveckan gav mamman verktyg att blicka framat efter behandlingarna.

et var verkligen svart for alla i
Dfamiljen ndr mamma fick can-

cer. Hon har alltid varit stark,
den som fixat och den som jag har kun-
nat vanda mig till nar jag har behovt rad
eller hjalp. Jag minns att det var en sur-
realistisk kansla, man tanker inte att
nagot sadant ska hinda en sjalv, och
man kan inte forsta hur det ar forran
man sjélv varit med om det. Jag vill inte
ens att nagon ska forsta det, for det ar sa
hemskt. Det &r jattejobbigt att vara barn
till en forélder som drabbats av cancer,
tungt att brottas med att ens mamma ar
sasjuk.

Jag var ung och hade nyligen flyttat
hemifran, men pa grund av pandemin
och smittorisken behévde mamma bo i
min lagenhet, och jag flyttade tillbaka
till min pappa och syster. Hon var helt
isolerad, men vi var ocksé mycket isole-
rade for hennes skull. Det var tufft, men
det var inte vi som hade det vérst, det
var hon.

Néar mamma flyttade hem igen efter be-
handlingarna tankte vi att nu blir det
lattare, nu far vi ta hand om henne, men
det var egentligen da allt borjade for oss
i familjen. Innan hade ju mamma varit
tvungen att klarasig sjalv sa vi hade inte
riktigt sett hur daligt hon méadde och

hur sjuk hon var. Det var ganska manga
bakslag innan hon blev battre.

P& rehabveckan fick hon for férsta gdng-
en mojlighet att prata med andra can-
cerdrabbade och hon tyckte verkligen
om det. Den forstaelse och bekraftelse
hon métte var bra for henne. Hon fick

verktyg for att kunna ké&nna glédje i
nuet och blicka framat. Att leva medan
man lever — det ar hon bra pa nu. Vi bor
nara varandra sd hon kan vara mycket
tillsammans med o0ss. Mamma &r den
viktigaste personen i var dotters liv, ef-
ter mig och hennes pappa.
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Cancerarbaraettord, mendet
innebar tusen kanslor attdrabbas

MARKO AHOLA, CANCERDRABBAD, BERATTAR

"Jag tror att man tanker att de ska klara av allt sjalva och att nar
behandlingarna ar dver ar det bara att ga vidare. Men jag vill saga till dem
att soka till en cancerrehabvecka”, sager Marko som sjalv deltagit.

ag soker inte vard i forsta taget,
J men nar jag kande en knol pé

halsen visste jag att den inte var
normal. Det var cancer och den véxte
fort, de hittade totalt sju knélar i min
hals. Mina bakre tander opererades
bort, for att strdlbehandlingen inte
skulle kunna skada rétterna och gora sa
att kiken gick av. De tog ocksa bort
mina halsmandlar och en tumor langst
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ner pa tungan. Sedan stralades jag man-
dag till fredag i sju veckor. Allt var
tvunget att g& i ett for att cancern inte
skulle vinna. Jag tror att jag var i chock
under den tiden, for det var forst nagra
manader senare som jag fattade vad jag
varitmed om.

Under behandlingarna hade jag stod av
en kurator som jag sjélv bett om, och jag

hade en vardparm, men sedan var det
som att varden sa 'Nu ar du klar, dar ar
dorren’. Detvar som att kliva uti tomhet.
Vem tar emot dar pé andra sidan? Jag
letade sjalv upp CancerRehabFonden.

"Nu arduklar,
dar ardorren."

P& minarm har jag Ett ord, tusen kiinslor
tatuerat. Det kom till mig under be-
handlingarna. Cancer ar bara ett ord,
men det innebdr tusen k&nslor att drab-
bas. Det hander ndgot med kroppen nar
man haft cancer, jag kan inte forklara
vad, det &r bara andra som varit igenom
det som forstér. P& rehabveckan behov-
de man inte berétta eller forklara hur
man médde, alla visste &nda. Vi kunde
stotta varandra, ge tips, dela erfarenheter
och sa fanns det experter pa plats som vi
kunde diskutera med och fa hjalp av.

Jag k&nner ingen smak och har ingen
salivproduktion langre. Jag sokte till en
FoodPower-vecka for att jag ville hitta
mat som kanske kunde trigga saliven
och for att fa lara mig om &mnen som
kroppen behdver. I yogan fick vi lara oss
avslappning och andningsteknik for att
kunna sova béattre. FOrr var jag vaken i
fleratimmar pa nitterna, men det ar jag
inte langre.
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Pa Facebook, Instagram och LinkedIn delar vi alltid senaste
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