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PIA WATKINSON, GENERALSEKRETERARE CANCERREHABFONDEN:

Allas ansvar
- ingens ansvar?

Om cancerpatienter i behov av rehabilitering
fick hjalp av [6ften och malsattningar skulle
det mesta av deras problem vara ur varlden.
Fran hogsta EU-niva till den minsta regionen

i Sverige finns utmarkta formuleringar om hur
canceroverlevares rehabilitering ska fungera.
Men verkligheten ser annorlunda ut.

JAG KOMMER ATT tanka pa sagan »Réttan pé repet ...« om pojken som
inte ville ga till skolan. Den handlar ytterst om att ingen vill gora det som
kravs. Man kunde skriva en rehabsaga: »Unionen sa till Sveriges regering,
regeringen sa till Socialstyrelsen, Socialstyrelsen sa till SKR, SKR sa till
regionerna, regionerna sa till klinikerna, klinikerna sa till primérvérden.. .«.
Men »Rattan pé repet« slutar andé lyckligt om man bortser frin gangna
tiders brutala uppfostringsmetoder: »Och pojken gick till skolan«.
Rehabsagan har inget lyckligt slut: »Men patienten fick 4nda ingen hjdlp«.

LATER JAG FRUSTRERAD? Ja, faktiskt. Men inte uppgiven!

FLER AN NAGONSIN SOKER sig till CancerRehabFonden fér att fa
rehabilitering. De vittnar om att de inte kunnat fa den hjalp de behéver pa
annat satt. Men véra resurser ricker inte till trots att vi har utvecklat var
verksamhet. Vikan i dagsldget tyvirr bara hjilpa en av sex som soker.
Varje nej vi behover skicka kdnns oerhort sméartsamt.

VIHAR NATURLIGTVIS kontakt med andra aktorer pd vart omrade och
blir - vilket vi uppskattar — inbjudna att delta i arbetsgrupper och
konferenser. Men ibland slar mig tanken: genom att manga delar ansvar
tycks ingen riktigt ta det fulla ansvaret for att nagot verkligen hander i
praktiken.

IARETS UPPLAGA AV CancerRehabRapporten intervjuar vi en person
som kanske kan fa nagot att handa. Professor Mef Nilbert ska fornya
Sveriges cancerstrategi. Som hon ndmner i intervjun, har hon tillsatt en
expertgrupp om rehabilitering dir jag ingar. Jag ska gora vad jag kan for
att vara ord ska kunna omsittas i handling som verkligen gor skillnad.

IRAPPORTEN AVSLUTAR vi var undersokning av rehabléget i Sveriges
regioner. De tillkommande sex regionerna bekriftar bilden fran resten av
landet: ambitionerna finns, en del vallovligt gérs men det ricker dnda inte
till for att motsvara behoven.

DET ARREGERINGEN som méste visa ledarskap. Det dr dags for ett
helhetsgrepp for forandring. Med nya lagar och statsbidrag maste
regionerna formas att ta det ansvar som egentligen redan avilar dem.

CANCERREHABRAPPORTEN AR EN viktig del av vart arbete med att
lyfta det 6kade behovet av cancerrehabilitering. Ett mycket varmt tack till
alla medverkande i rets rapport och ett sdrskilt tack till Elin och Hakan
som beréttar om vad cancerrehabveckan betyder for drabbade. Jag vill
ocksd rikta ett stort tack till Cordial, som for sjunde aret i rad helt pro
bono hjalpt till att ta fram rapporten.

Nt
Pia Watkinson
Generalsekreterare
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Varftor en CancerRehabRapport?

CancerRehabRapporten ar ett aterkommmande initiativ fran CancerRehab-
Fonden, med syfte att driva cancerrehabiliteringsfragan i Sverige. Idag ar
det alltfér manga som inte erbjuds cancerrehabilitering trots att cancer
innebar stora fysiska och psykiska pafrestningar. Madnga som Gverlever
cancer har svart att komma tillbaka till en fungerande vardag.

Cancerrehabilitering behdver
synliggorasidebatten

Genom att lyfta och undersoka hur
cancerrehabiliteringen utvecklas och
ser utidag, vill CancerRehabRapporten
ge cancerrehabiliteringen 6kad status
och sprida kunskap om dess ménga
positiva, ofta livsavgorande, effekter for
savil samhélle som for den enskilda
ménniskan.

Arets rapport syftar till att pavisa
behovet av cancerrehabilitering fran
flera perspektiv och bland annat ge en
bild av de mojligheter som finns for
cancerrehabilitering i Sverige, lyfta
problem i samhéllet samt hamta
inspiration frén forskare och andra
lander. Rapporten har médnniskan i
fokus och vill spegla hur samhillet och
civilsamhallet bidrar till att f4 cancer-
drabbade patienter tillbaka till livet.

Ger livskvalitet till
cancerdrabbade

Att drabbas av cancer innebdr ofta stora
fysiska och psykiska pafrestningar.
Efter att behandlingarna har avslutats
kénner méanga tomhet och oro, far
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besvir med fatigue och tampas med en
radsla for aterfall, vilket kan leda till
langa sjukskrivningsperioder och
depressioner. Cancerrehabilitering
syftar till att férebygga och reducera de
fysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella foljderna av cancersjukdom och
dess behandling. Det handlar om att ge
livskvalitet tillbaka till patienterna.
CancerRehabFondens arliga
regionundersokning visar att medve-
tenheten om behovet av cancerrehabili-
tering 6kar, men att problem sdsom
brist pa resurser, ojamlik vard och
samordningsproblem kvarstar, vilket i
slutindan drabbar patienten.

Ideellainitiativkompletterar
varden och ar beroende av
privata donationer
Om en cancerpatients hemregion inte
erbjuder eller bekostar rehabilitering
utanfor virden, finns det enstaka
fonder och stiftelser som patienten kan
soka bidrag fran.

CancerRehabFonden ir ett exempel
pé en organisation som cancerdrabbade
kan vinda sig till och som erbjuder

rehabilitering som ar kostnadsfri for
deltagarna. Under 2024 har verksam-
heten utvecklats och har ocksa kunnat
utoka de efterfragade veckorna for
patienter med kronisk cancer. Men
behovet av rehabveckorna ér fortsatt
stort. Under 2023 sokte 1548 personer
till de 341 platser CancerRehabFonden
kunde erbjuda, och dnnu fler vintas
sokaiar.

Ideella initiativ 4r beroende av extern
finansiering. De organisationer som
inte fir statliga bidrag, till exempel
CancerRehabFonden, dr helt beroende
av gavor fran privata givare, foretag och
stiftelser for att kunna erbjuda cancer-
drabbade rehabilitering.

Cancerrehabilitering syftar till att
férebygga och reducera de fysiska,
psykiska, sociala och existentiella
foljderna av cancersjukdom och dess
behandling. Rehabiliteringsinsatserna
ska ge patienten och narstaende stéd
och férutsattningar attlevaettsabra
livsom méjligt.

Kalla: Definition fran nationellt vardprogram for
cancerrehabilitering

R

»Nar man far en stroke, eller nar man ar
pa ortopeden, sa ar det raka sparet in pa
rehabilitering. Men inte nar man har cancer.«

SJUKSKOTERSKA PA SABBATSBERGS MOTTAGNING FOR CANCERREHABILITERING

\ ‘éﬁ_ ,&

<
>
)
M
(@]
o)
m
=z
o
>
=z
(@}
m
)
2
m
I
>
oY)
o)
>
0
0
(@]
o)
—
=~




8

Vagen tillen remiss

Alla har ratt att erbjudas cancerrehabilitering, men manga cancerpatienter
upplever att rehabiliteringen faller mellan stolarna och att det ser olika ut
beroende pa vilken region man ar skriven i. Lagen sager att alla patienter har
ratt till ett antal grundlaggande punkter for rehabilitering och att det finns
ett forslag for vardplan, men det ar upp till varje region vad de i realiteten
valjer att implementera i sin vardverksamhet.

BEHANDLANDE LAKARE.

Din lakare ar skyldig att halla dig informerad
om vardinsatser och resultat. Daringar dven
att beratta for dig om biverkningar och ge rad
om hur du pa bésta satt ska hantera dem.
Lakaren bor beratta for dig vilka méjligheter
till rehabilitering som finns, samt skriva remiss
till den rehabiliteringsinstans som ar aktuell.

SJUKSKOTERSKOR.

Sjukskoterskor som du traffat under
behandlingen besitter stor erfarenhet och
harméjlighet att beratta om vilka problem
som kan uppsta och hur du kan hantera dem.

KONTAKTSJUKSKOTERSKA.

Om systemet fungerar har duredanisamband
med din cancerdiagnos fatt en kontaktsjuk-
skoterska, eller »fast vardkontakt«. Enligt
reglerna ska kontaktsjukskéterskan, omingen
annan gjortdet, informera dig om din ratt till
rehabilitering och vilka insatser som finns att
tillga justidin situation. Kontaktsjukskoéter-
skan kan ocksa se till att du far en remiss till
rehabilitering.

CANCERREHABRAPPORTEN 2024
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HUR FAR MAN INFORMATION OM
CANCERREHABILITERING?

CANCERREHABMOTTAGNINGAR.
Vissa sjukhus/regioner har byggt upp en
samlad rehabiliteringsavdelning, ibland ocksa
en med séarskild inriktning pa cancersjukdo-
mar. | de fallen kan det vara klokt att ta
kontakt med mottagningen pa den kliniken
och hora efter vilken hjalp du kan fa dar.

PATIENTFORENINGAR.

Inom flera diagnosomraden finns patientfor-
eningar, i basta fall ocksd med en lokalgrupp
padinort. De kanimaéanga fall bli ett
ovérderligt stod. Att fa prata med manniskor
som ar eller har variti samma situation ger
ofta mycket. De kan ofta ocksa berattaom
rehabinsatser som fungerat braochivissa
fall erbjuda kurser och férelasningar.

CANCERREHABFONDEN.
CancerRehabFonden ar enideell organisa-
tion darcancerdrabbade kan anséka om att
deltairehabveckor som har fokus pa fysisk
och psykisk aterhamtning.

Vadregionerna har skyldighet
atterbjudaenligtlag

« Fastvardkontakt, lagstadgati

patientlagen (2014:8216 kap.2§)

+ Individuell vardplan, lagstadgati

hélso- och sjukvardslagen
(2017:3016 kap. 4 §)

+ Individuellbedémning om

hélsotillstand snarast, lagstadgat
ipatientlagen (2014:8212kap.2§)

+ Behandling skagenomforasi

samrad med patienten, lagstadgat
ipatientlagen (2014:8215kap.18§)

+ Narstaende skafa mojlighet att

medverka vid utformning och
genomférande av varden,
lagstadgatipatientlagen
(2014:8215kap. 3 §)

+ Behandling ska samordnas pa ett

andamalsenligt satt, lagstadgati
patientlagen (2014:8216 kap.18§)

INTERVJIU

Nara samtal och moten
under rehabveckan

Elvis Pavlovic ar en av de legitimerade psykologer som deltagarna traffar under
CancerRehabFondens rehabprogram. Han leder uppskattade gruppsamtal dar
deltagarna far mojlighet att dela erfarenheter med varandra.

ELVIS PAVLOVIC berittar att deltagar-
nas storsta lingtan ar att f4 prata med
ndgon annan i samma situation.

»Det dr aterkommande att jag hor att
de inte har velat besvéra familj och
vanner med det de kinner. Ofta har de
fatt bara andras oro och trostat dem.
Vissa vianner har forsvunnit. Cancer ar
ettladdat damne och manga vet inte hur
de ska varaindrheten av ndgon som ér
sjuke, sdger han och konstaterar att det
ar som natt och dag att se deltagarna
nir de kommer och nér de dker.

»Gruppsamtalen som jag leder kan
vara mycket emotionella och drliga.
Ingen behover halla ihop for nagon
annan. Deltagarna bir pa sorg, oro och
angest och vi pratar om djupa saker
direkt.«

I teamet fran Foodpower, som Elvis
Pavlovic ar en del av, finns ocksa en
legitimerad dietist och en yogaldrare.

Elvis Pavlovic beskriver hur kombina-

tionen av att fyllas av naringsriktig mat,
den skonsamma traningen och
mojligheten att slappa fram kédnslor
som man kanske burit pa linge, men
inte kunnat visa, ar kraftfull och skapar
stor fordndring pa bara nagra fa dagar.
»Rehabveckan ger tid f6r bearbetning
och fordjupning pa ett sitt som motsva-
rar flera manader i vardageng, sdger han.

Cancer kommer mitt
idetovrigalivet
Han berittar att den emotionella
bearbetningen kan borja forst néar krop-
pen far stanna upp och landa. Detkan
inte ske forrdn den akuta fasen dr Gver.
»Innan dess handlar det bara om att
trycka pa och ta sig igenom. Det dr forst
efter behandlingarna som kinslorna
kommer i kapp och man behéver
processa det man varit med om. Manga

CancerRehabFonden samarbetar
med flerarehabutférare som genomfor
vararehabiliteringsprogram pa olika
orterilandet.

© Rehabcenter Mdsseberg, Falképing
©Q Lydiagarden, Hé6r

©Q Medlefors, Skelleftea
© Foodpower, Uppsala

© Foodpower, Degeberga
© Foodpower, Stockholm

Cancerrehabveckan ar
fem dagarlang och kost-
nadsfri for deltagarna.

brottas med tankar pa hur de ska kunna
kénna gladje och vaga komma in i livet
igen.«

»Man méste ocksa komma ihag att
sjukdomen kommer mitt i ménniskors
ovriga liv, som kanske innehaller andra
utmaningar som ska hanteras samtidigt.
Det kan vara krisande relationer eller en
dalig ekonomi till exempel. Allt det
behover ett varsamt omhédndertagande.«

Deltagarna far med sig
ovningar och verktyg
I'slutet av veckan far deltagarna gora en
plan for hur de kan ta med sig olika
6vningar och verktygin i vardagen.
»En sadan hér vecka ger kraft och
initiativfrmaga att ta tillbaka en sund
kontroll 6ver livet. Vi vill att deltagarna
ska fa en eller flera vanor kring mentala
6vningar, kost och rorelse med sig
hemc, avslutar Elvis Pavlovic.

CANCERREHABRAPPORTEN 2024 | 9



Samspelet mellan digital
och fysisk rehabilitering

Digital rehabilitering har lagts fram som ett tillvdgagangssatt for att skapa en mer
jamlik och tillganglig behandling av cancerpatienter. Dessutom underlattar det for
patienter att fa en multidisciplinar behandling for sina unika behov. Samtidigt har
patienter fortfarande behov av fysiska méten och av att tréffa andra i samma situation.

VIHAR PRATAT med Isak Eliasson,
legitimerad psykolog pad Centrum fér
cancerrehabilitering, Sabbatsbergs
sjukhus, och Patrik Goransson, legi-
timerad psykolog och projektledare for
Digi-CaRe, for att belysa samspelet
mellan digital och fysisk vard.

Okad tillgénglighet och jamlik-
het med digital rehabilitering
Attkunna anvinda sig av teknik i
varden kan spela en avgorande roll for
patienter att faktiskt ha mojlighet att
nyttja varden. Patienter som genomgatt
cancer kan ha bestaende fysiska men i
form av fatigue (en extrem trotthet som
inte gar att vila bort), smérta och nerv-
skador, och ofta problem som inklude-
rar rorlighetsnedséttningar. Att ha ett
alternativ till cancerrehabilitering som
innebdr att man kan erbjuda patienter
vard hemifran genom digitala losningar
okar jamlikheten, tillgangligheten och
mojligheterna till en interdisciplinar
cancerrehabilitering, enligt Patrik
Goransson. »Patienten fir mojlighet att
ta del av hela den avancerade rehabilite-
ringsprocessen oavsett vart hen bor eller
hur hen mar, skraddarsytt efter sina
unika behove, beréttar han.

10 | CANCERREHABRAPPORTEN 2024

Aven Isak Eliasson lyfter den 6kade
tillgdngligheten och hur digital
rehabilitering klart underldttar for
patienter som har svart att transportera
sig, till foljd av ldnga stréackor, fysiska
eller psykiska besvir eller sjukdom som
smittar.

Behovs en merintegrerad
cancerrehabiliteringsprocess
Bade Isak Eliasson och Patrik Gorans-
son belyser utmaningarna som idag
finns kopplat till hur varden ar
uppbyggd i Sverige.

»Det finns begransad samverkan
regioner emellan, vilket gor att
patienter kan uppleva en frustration
kring att ens patienthistorik inte hinger
med vid hoppande mellan vardkliniker.
Det kommer bli alltmer tydligt med en
alltmer digitaliserad vérd nér en patient
far fler vardkontakter frin olika delar
av landet, sager Isak Eliasson.

Aven Patrik Géransson lyfter att
digital vard stiller hogre krav pa
samverkan, men papekar ocksd att det
kan skapa nya mojligheter for 6kad
integration: »Idag har grundldggande,
sarskild och avancerad vard varit
vildigt splittrade, men de digitala

verktygen har mojliggjort mer samver-
kan. Vikan fa ihop olika instanser i
samma mote pé ett sdtt som aldrig hade
gétt fysiskt.«

Utmaning med digital forstaelse
Bada sdger att responsen fran patienter
har varit mestadels positiv. Ddremot
varierar patientens upplevelse av digital
rehabilitering beroende pa hens
instéllning till, och kunskap kring,
digitala verktyg. Patrik Goransson
tilligger: »Aven véra verksamheter, i
manga regioner, saknar en 6vergripande
forstaelse for hur digi-kliniskt arbete
fungerar. Vi koper nagot som ar
tekniskt bra, men nir det faktiskt ska
omsdttas och anvindas i vardverksam-
heten sé dr det svart att fa det att lira
med patientens behov.«

Det fysiska motet

ger nagotextra

Isak Eliasson berittar att mycket av den
rehabilitering de erbjuder pa Centrum
for cancerrehabilitering gar att
genomfora digitalt, men inte all. Vard
som kréver hjilp av fysiologer kan vara
mer utmanande da det ofta kraver att
vardpersonal ska kdnna pé patienten,

Centrum fér cancerrehabilitering,
Sabbatsbergs sjukhus, Stockholm

Centrum fér cancerrehabilitering tar emot vuxna
Odver 18 arsom har behov av specialiserad rehabilite-
ring efter cancersjukdom och behandling. Det
behdvs remiss fran sjukskdterska, 1akare eller
husléakare fér att komma till mottagningen, dar det
bedrivs bade fysisk och digital cancerrehabilitering.

Digi-CaRe Cancerrehabilitering Skane Online

Cancerrehabilitering via Digi-CaRe (Cancerrehabilitering Skane online) bedrivs i
region Skanes regi och erbjuder avancerad interdisciplinar cancerrehabilitering
dar helarehabiliteringsprocessen ar via digitala kanaler och verktyg.

Digi-CaRe tar emot patienter fran hela Sverige. Du kan séka vard hos Cancerre-
habilitering Skadne Online genom att be din I&dkare, kontaktsjukskéterska eller
kurator skicka en remiss. Du kan dven skicka en egen vardbegéran via e-tjans-
terna pa1177.
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INTERVJIU

»Nar du overlevt
som patient ska
du leva ocksa«

Katarina Hultling har i manga ar arbetat
som programledare for bade sport- och
samhallsprogram. Hon har sjalv haft brost-
cancer och ar givare till CancerRehabFonden.

»JAG VALIER ATT stodja Cancer-
RehabFonden for att det dr en valskott
organisation med 90-konto som hjélper
manniskor tillbaka till livet efter
cancer. Utan remiss fran varden.

Manga andra organisationer samlar
in pengar till forskning, vilket dr
fantastiskt eftersom det bidrar till nya
mojligheter att 6verleva cancer. Men
nér du dverlevt som patient ska du leva
ocksa, och till det behovs verktyg som
CancerRehabFonden hjilper till att
bidra med.

Jag opererades for brostcancer 2011
och behandlades med cellgifter och
stralning under 2012. Efter det kom jag
i kontakt med CancerRehabFondens
dévarande generalsekreterare och

CANCERREHABRAPPORTEN 2024

bestamde mig for att bade jobba for
organisationen en tid och vara dess
ambassador.

Jag fick sjalv mojlighet att aka till
Rehabcenter Mosseberg och det var
fantastiskt att fa hjalp med mina fragor
och farhégor. Hur ska jagleva for att
overleva? Vad ska jag dta? Hur ska jag
trana? Vad hjélper nér radslan for
aterfall kommer? Vad betyder allt jag
varit med om under behandlingen?
Vem ér jag nu? Enkla fragor kan tyckas,
men de ar livsavgorande fér manga som
behandlats for cancer. Under ett
rehabprogram far du dessutom triffa
andrailiknande situation. De métena
ska inte underskattas. Att fd prata, prata
och prata.

Jag tycker att en organisation som
CancerRehabFonden ir jitteviktig.
Man kan tycka att en vecka pa ett
rehabprogram inte ér tillrackligt, men
jag har traffat sd manga som verkligen
fatt en nystart efterat, som kidnt att>Nu
ar det jag som gar fram rakryggad med
bra verktyg for att hantera mig sjalv och
min tillvaro.c

Nir en cancerbehandling dr klar
férvantas man ofta klara sig sjalv och
det dr da det stora >slukhalet« 6ppnar sig
och forvirringen kommer. Eftersom
den reguljira vardapparaten inte
miktar med den rehab vi som cancer-
patienter har rétt till sa 4r det extremt
viktigt att en hjdlporganisation som
CancerRehabFonden finns.«

INTERVJIU

Stiftelsen Oscar Hirschs Minne:
»Bidraget kommer nara mottagaren.«

Stiftelsen Oscar Hirschs Minne har stottat
CancerRehabFonden sedan ar 2016. Peter
Sjostrand, som ar ordférande i stiftelsen,
berattar om deras engagemang.

fragor till
Peter Sjostrand

Hur kom det sig att stiftelsen bildades?

Oscar Hirsch hade inga barn. Han hade ett stort socialt
intresse och ville stotta de mest utsatta i samhéllet. Stiftelsen
Oscar Hirschs Minne grundades ar 1933 till minne av honom,
for att frimja social verksamhet som avser vard och uppfost-
ran av barn, undervisning och utbildning samt hjalpverksam-
het till behovande i Storstockholm.

Kan du beratta lite om stiftelsens arbete?
Stiftelsen arbetar med minimal »overhead« och har inga
anstdllda men en mycket aktiv styrelse. Styrelsen bestar av
fem personer och tre suppleanter. Jag har varit ordférande i 30
ar. Vi forvaltar kapitalet langsiktigt pa ett klokt satt i syfte att
uppréatthalla en stabilt vixande avkastning.

Avkastningen ger i sin tur mojlighet till gdvor och stod i
enlighet med donatorns intentioner.

Mottagare av bidragen dr bade organisationer och privat-
personer. Det centrala dr att insatsen kommer sé nara och
direkt till den behévande mottagaren som majligt. I manga
fall lyckas vi fa positiva spridningseffekter till andra delar av
samhillet. Det goda exemplets makt!

Varfor har ni valt att stodja just
CancerRehabFonden?

Vi skinker till CancerRehabFonden for att det dr en liten
organisation som arbetar effektivt och dér bidraget kommer
nédra mottagaren. Stiftelsen vill stotta mottagare vars behov
faller mellan stolarna i det s& kallade valfardssamhallet.

CANCERREHABRAPPORTEN 2024
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INTERVJIU

La Roche-Posay ger fler stod
efter tuffa cancerbehandlingar

La Roche-Posay ar hudvardsforetaget med ett genuint engagemang for
cancerpatienter. Anne Nordestgaard, Nordic Medical Director, berattar om
stodet till CancerRehabFonden och arbetet med att sprida kunskap om
hudproblem i samband med cancerbehandlingar.

DET SENASTE ARET har La Roche-
Posays stod mojliggjort att 36 cancer-
drabbade personer fatt en hel veckas
rehabilitering med legitimerad
personal.

»Cancer behover inte ldngre vara en
livsavslutande diagnos, men det ar
alltid en livsférandrande diagnos.
Sjukvérden ér fantastisk och blir béttre
pa att behandla. Men efter behandling-
arna kommer en tid som innebér en
overgang tillbaka till attleva igen. Vi
som samhille behover bli battre pa att
hjalpa manniskor i den 6vergangen, det
ar det CancerRehabFonden gore, siger
Anne Nordestgaard.

Vanligt med hudproblem vid
cancerbehandlingar

La Roche-Posay har sitt ursprung i ett
thermalskt center i Frankrike dar de
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linge har arbetat med patienter med
psoriasis och svéira eksem. Sedan flera
ar tillbaka remitteras dven cancerdrab-
bade dit. Anne Nordestgaard berdttar
att det ar mycket vanligt att cancer-
behandlingar paverkar huden.

»Mer dn 80 procent av patienterna
som genomgdr cancerbehandlingar har
upplevt hudpaverkan som till exempel
torrhet och klada. Det paverkar
livskvaliteten och i vdrsta fall blir
problemen sa stora att behandlingarna
maste pausas eller avslutas, sager hon.

La Roche-Posay arbetar darfor pa
olika satt for att 6ka kunskapen om hur
en bra hudvérdsrutin kan bygga upp
och stirka hudbarridren och lindra
problemen. I Norden arbetar man med
expertradet NECOM, ddr hudlékare
och onkologer har utvecklat riktlinjer
f6r hudvérd i samband med cancer-

Anne Nordestgaardi
samtal med en deltagare
parehabvecka.

behandling. Dessutom dr den egna
hudvardserien med mérkningen »Blue
ribbon« testad for cancerpatienter och
rekommenderad av dermatologer.

»Det hdr dr ett langsiktigt arbete for
oss, dar det viktiga dr att cancerpatienter
blir hjélpta«, siger Anne Nordestgaard.

Finaintryck fran besok pa
rehabvecka

Tidigare i ar besokte hon en rehabvecka
pé Lydiagarden.

»Det var fantastiskt fint att traffa
rehabdeltagarna och det gaven
forstiarkt upplevelse av att det finns ett
verkligt stort behov av den typen av
rehabilitering. Det handlar inte bara
om att 6verleva cancer, man maste
kunnaleva ocksac, avslutar Anne
Nordestgaard.

INTERVJIU

SkiStar bidrar till att
forbattra livet for
cancerdrabbade

»Cancer paverkar manga
manniskor, saval anstallda

som kunder«

For Skistar ar det en sjalvklarhet att alla cancerdrabbade ska fa rehabilitering och
for att bidra till det stédjer de CancerRehabFonden. Hallbarhetschef Fanny Sjodin
berattar om féretagets stdd till cancerdrabbade.

Vilka &r Skistar?

Viar den ledande semesterarrangéren
for Skandinavien. Var affdrsidé ar att
med gésterna i fokus skapa minnesvir-
da fjallupplevelser och utveckla
héllbara destinationer, samt erbjuda
boende, aktiviteter, produkter och
tjanster av hogsta kvalitet.

Hur ser SkiStar pa socialt
engagemang och stod till
védlgorande andamal?

Vihar alla ett ansvar att stodja och
gynna det samhille vilever i. For oss ar
det en sjalvklarhet att bidra med

stottning och engagemang i viktiga
sambhillsfragor.

Varfor stodjer ni
CancerRehabFonden?

Vitycker att det dr viktigt att med vart
bidrag forbittra livet for cancerdrabbade
personer. Cancer paverkar manga
manniskor, savil anstdllda som kunder.
Genom att stodja CancerRehabFonden
kan vi erbjuda hjilp och resurser till de
som direkt eller indirekt berors av
sjukdomen, samtidigt som vi 6kar
medvetenheten om vikten av rehabilite-
ring fér cancerdrabbade. Det kan i sin

tur leda till storre samhillsstéd och
resurser for dessa insatser, vilket i
slutindan forbattrar livskvaliteten for
ménga!

Hur ser ni pa fragan om tillgangen
pacancerrehabilitering?

Det borde vara en sjélvklarhet att alla
som har drabbats av cancer ska ha ritt
att fa hjalp med att komma tillbaka till
en livssituation som ér sa lik den man
hade innan sjukdomen som mojligt.
Detsamma giller for stod till ndra och
kéra.

CANCERREHABRAPPORTEN 2024 | 15



INTERVJIU

Efter femton ar &r det dags att férnya Sveriges
cancerstrategi. Uppdraget har gatt till professor
Mef Nilbert, som ar cancerldkare och forskare.

» Det finns definitivt
potential for
forbattringar.«

MEF NILBERT BEKRAFTAR att fragor
om rehabilitering efter cancer ingér i
hennes direktiv fran regeringen.
»Absolut. Vi har tillsatt dtta expert-
grupper och en av dem tittar sarskilt pa
rehabfragorna. Pia Watkinson fran
CancerRehabFonden ingariden
gruppen. Internationellt talar man nu
mycket om >survivorship care plans,
ungefdr >plan for efterlevandevard<. Det
finns en stor medvetenhet om att for
patientens och de nérstédendes livskvali-
tet behovs insatser ocksa efter den
egentliga sjukdomsfasen, berdttar hon.

Primarvardenkanfaen
viktigare roll

Mef Nilbert tar emot pa Socialdeparte-
mentet. Hon delar nu sin tid mellan
Stockholm och Lund dér hon bor och
fortfarande ar verksam som bade likare
och forskare. Hon fortsitter:

»Jag nimner det hir begreppet for att
det paiminner om att tiden efter det man
skrivits ut fran sjukhuset kan rymma
behov av manga olika slag, dven utéver
det vi normalt kallar rehabilitering.
Genom att behoven varierar sa mycket
kommer ocksé utforarna att variera.
Allt talar till exempel f6r att primarvar-
den kommer att fa en allt viktigare roll i
den fasen. Vissa typer av rehabilitering,
som kostradgivning av en dietist, ar
aktuell vid flera olika diagnoser och den
kan mycket vél finnas i priméarvérden.
Detsamma géller det man forr kallade
sjukgymnaster, fysioterapeuter, for att
ta ett exempel till.«

»Orden >care plancligger nara det vi i
Sverige kallar >rehabiliteringsplan<och
paminner om att det har maste styras
upp pa nagot vis, sd att inga patienter
faller mellan stolarna.«

Rehabilitering behéver
personanpassas

Foljdfragan pa det senare infinner sig
omedelbart. Deltagarna hos Cancer-
RehabFondens aktiviteter berattar ofta
att de fatt mycket lite information om
vilka mojligheter till hjalp som finns.
Hur kan vi gora att den hér visionen
ocksa blir verklighet?

»Det tillhor det vi arbetar med. Vard-
och omsorgsanalys har tagit fram en
rapport, Lagesbild av den nationella
cancerstrateging, som ligger som en
grund for vart arbete. Dédr betonas
kontaktsjukskoterskornas roll for
utvirdering av rehabiliteringsbehoven.
Iundersokningar av patienternas
upplevelse av vardtiden framgar att
de som haft tillgdng till en kontaktsjuk-
skoterska dr mer positiva.«
»Rehabilitering behover person-
anpassas. For de flesta handlar det om
insatser som inte ligger i specialistvar-
den. For manga patienter handlar det
mycket om egen trianing, men de kanske
behover rad om hur den traningen ska
bedrivas. For andra kan det behovas
psykologiskt stod eller hjdlp att komma
tillbaka i arbetslivet. En liten andel har
komplexa problem och behéver hjalp av
ett specialiserat rehabiliteringsteam.«

Egna halsoskattningar och
medicinska bedomningar

»Samtidigt beh6ver man respektera
att viardering av rehabiliteringsbehov
kraver medicinsk kompetens. Baserat pa
denna virdering kan patienten ges
individanpassade rad.«

»Nu dr viien fas av vart arbete dér vi
tar in sa mycket fakta och idéer som
mojligt. Vireser runt i flera regioner och
har ocksa digitala moéten. I de traffarna
kommer tillgangen till och organisatio-
nen av rehabiliteringsinsatser upp som
en viktig utgangspunkt.«

»Det kan ocksa finnas anledning att
betona individens eget ansvar. Det finns
bra metoder for sa kallade halsoskatt-
ningar och har man identifierat ett
behov av hjalp kan man sjélv ligga pa
tills man far den. Men visst, ansvaret
ligger ocksé hos varden, sarskilt om man
sjalvinte har ork att ta tag i situationen.«

I styrdokumenten talas om att en
rehabiliteringsplan bor diskuteras och
upprattas redan i samband med att
patienten far sin diagnos. Mef Nilbert
menar att det dr en riktig ambition och
lyfter fram ett ord som later ndstan
likadant och som bor finnas med i det
sammanhanget:

mPrehabiliteringc betyder att man sjdlv
medverkar i forberedelserna for en
behandling. Att exempelvis helt avsta
fran alkohol under veckorna fore en
operation ger tydligt positiva effekter.
Det ar en aspekt som bor tas upp tidigt,
girnatillsammans med att man
informerar om vilka biverkningar som
kan komma och hur de kan motverkas.«

Ny cancerstrategiinovember
Det har talats linge om att mer av
eftervarden ska hanteras av primérvar-
den. Men CancerRehabFondens
deltagare brukar inte vara imponerade
av det vardcentralerna erbjuder. Finns
det en risk att ansvaret lampas 6ver fran
lasaretten men ingen riktigt tar det
dérute?

»Det dr en mycket viktig fraga. Jag
kénner igen att det finns en osdkerhet pa
vardcentralerna nir det kommer till
cancersjukdomar. Men det maste vi
andra pé. Det dr en central del av den
reformering av svensk sjukvard som nu
pagar - ibland under etiketten »god och
néra vard« — att vi méste kunna lita pa
att vardcentralerna klarar mer. Dit hor
absolut delar av cancerrehabiliteringen.
Den fragan har vi anledning att
diskutera vidare.

Till sist, den stora bilden: Om vi
zoomar ut fran rehabfragorna, hur ser
du pa laget och framtiden f6r svensk
cancervard?

»Da maste jag forst nimna de
forbattrade behandlingsresultaten. Vi
har mycket god cancervard i Sverige.
Overlevnadsméjligheterna dkar hela
tiden. Men cancer ér ofta inte bara en
sjukdom, utan méanga, och for vissa
diagnoser, som bukspottkortelcancer,
har vilangt kvar till riktigt effektiva
behandlingar. Som framgér av>Lages-
bilden<jag nimnde har vi ocksa
problem med vintetider och kontinuitet.
Det finns definitivt potential for
forbattringar. Efter sommaren tar vi itu
med skrivandet eftersom vi ska vara
tardiga redan i november!«
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VISSTE DU ATT:

68 810

Under 2021 diagnostiserades 68 810 personer med
cancer vilket ar fler an en person var tionde minut.
Tack vare medicinska framsteg ar prognosen for
overlevnad vid en cancerdiagnos idag avsevart

Palliativ vard mojliggor ett
bra liv trots svar sjukdom

»En dag ska vi do, men allra andra dagar
ska vileva, sa en gang forfattaren P O
Enquist. Linda Bjorkhem-Bergman vet
vad det vill saga. Hon ar docent och

dverlakare och specialiserad pa pal-
liativ vard for bland annat patienter
som lever med obotlig cancer.

ATT FA VETA att man behover palliativ
vard kan vara skrimmande. Méanga
tror att det ar det som sker allra sist i
livet. Men tidig palliativ vard ges till
ménniskor som lever med livshotande
sjukdom, sdsom obotlig cancer,
forklarar Linda Bjorkhem-Bergman.

»Det handlar om livskvalitet, att man
ska ha det sa bra som mojligt sa lange
man lever, berdttar hon.

Patientcentrerad vard med
fokus dven pa anhériga

Det palliativa férhallningssattet

innebir en bekriftelse av doden och det
tillfor nagot mer till arbetet.

»Tiden blir utmitt pa ett patagligt sétt
nér du lever med en livshotande
sjukdom, men jag upplever att livet
ocksé blir mycket rikare. Varje dag blir
viktig. Viser relationer som varit
trasiga repareras och familjer komma
néra varandra pé ett speciellt sitt. Det
ar fantastiskt att f4 jobba med det hir,
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sager Linda Bjorkhem-Bergman.

I de palliativa teamen arbetar ldkare,
sjukskoterskor, underskoterskor,
fysioterapeuter och arbetsterapeuter
ndra varandra och patienten. Arbetet
sker patientcentrerat utifran varje
persons behov och 6nskemal. Insatserna
ar olika for varje person.

»Det kan handla om onkologisk
livsférlingande behandling, hjalpmedel
som hjélper patienten att behalla en
autonomi i vardagen eller medicinsk
behandling for att bli av med smérta till
exempel.«

Teamen har dven fokus pa anhoriga
och deras behov.

»De kan annars latt glommas bort i
varden, men de dr ockséa drabbade. Det
ar viktigt att fanga upp hur deras roll
ser ut och hur de mar.«

Okatintresse och 6kade behov
Linda Bjorkhem-Bergman konstaterar
att det finns flera beréringspunkter

mellan cancerrehabilitering och palliativ
vard och att mer resurser behévs for bada.

»Idag har vi behandlingar som gor att
vikan leva ldngre och det dr bra. Men
de har ocksa biverkningar som maste
tas om hand. En del som vi inte kdnner
till annu och som kan komma langt
senare. Vi stills infor nya utmaningar.
Det behovs ocksa mer kunskap inom
varden om patienters behov och vilket
stod som finns att fa.«

»Samtidigt ser jag ett 6kat intresse for
de hir fragorna. Beslutsfattare lyfter
fram patientgruppen mer och RCC har
satsat mycket pengar pé projekt inom
palliativ vard de senaste aren. Det
hander mycket positivts, avslutar Linda
Bjorkhem-Bergman.

Ordet palliativ betyder mantel pa latin.
Den palliativa vardeninnebéar en
helhetssyn pa ménniskan, dar bade
fysiska, psykiska, socialaoch
existentiella faktorer beaktas.

battre an for 30 ar sedan.



REGIONUNDERSOKNINGEN 2024

REGIONUNDERSOKNINGEN AVSLUTAD:

Bristerna stora | hela landet

Sedan CancerRehabRapporten bérjade utges for sju ar sedan har vi tagit
for vana att varje ar titta narmare pé laget fér cancerrehabiliteringen i
nagra av landets regioner. | ar har vi dykt neri ytterligare sex och med
dem kan visaga att vi avverkat hela landet.

I ARETS REGIONSUNDERSOKNING
ingar regioner med sammanlagt drygt
1,7 miljoner invanare. Metoden ér att vi
intervjuat foretrddare for verksam-
heten och kompletterat med sokningar
imedia och egna kontakter. Sist i
avsnittet kommer nagra sammanfat-

tande reflektioner utifrdn materialet.

VARMLAND &

REGION VARMLAND HAR inte byggt
upp nagon sarskild enhet for cancer-
rehabilitering utan utgdr ifran att
ansvariga lakare och kontaktsjuksko-
terskor fangar upp de behov som finns.
Patienterna inbjuds att gora individuella
hélsoskattningar, vilka blir en del av be-
slutsunderlaget. En rad specialiserade
kompetenser och professioner stér till
buds for att mota de behov som
identifieras.

I upprikningen av resurser nimner
en av de svarande ocksé sjukhuskyrkan.
Det ar ovanligt i vara enkiter, men fullt
rimligt eftersom det ocksa dr en
skattefinansierad tjanst. Var bild ar att
cancerpatienter i ménga fall uppskattar
mdojligheten att fa tala med en prist.

Skoterskor vidareutbildas

Bedomningen fran dem vi talar med ér
att verksamheten 6ver lag haller god
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kvalitet men himmas av rekryterings-
problem. Flera av de kompetenser som
ndmns i upprakningen ar det i sjdlva
verket stor brist pa, exempelvis dietister
och sexologer. En 16sning man testat ar
att ge kontaktsjukskoterskorna viss
vidareutbildning sa att de kan bista
patienterna med enklare problem pa de
omraden dir det saknas specialiserade
kompetenser.

Begreppet MDK namns nar vi
intervjuar en utvecklingsledare och en
cancersamordnare. Det star for
multidisciplindr konferens och innebér
att flera professioner traffas och
samrader om en viss patient eller
mindre patientgrupp. Ocksa rehab-
behov behandlas ibland pa sidana
moten. Méanga av patienterna har
sammansatta problem, som ofta
behover hanteras gemensamt. Darfor
behover teamarbetet utvecklas.

Rehab mer pa agendan
Pé var fraga om resurserna 6kat och om
verksamheten forbattrats pa nagot sitt
svarar cancersamordnaren att en del
positivt har hint. Hon ndmner forst att
kunskaper sprids béttre i organisatio-
nen, inte minst genom de multidisci-
plindra motena. Hon menar ocksa att
rehabiliteringsfragorna kommit upp pa
agendan pa ett annat sitt: »Det var inte
pé kartan for nagra ar sedan att sitta
och prata cancerrehabilitering pa ett
diagnosspecifikt mote.«

Men Eva-Britt Karlsson, som dr
avdelningschef pa onkologimottag-

ningen i Karlstad, ar 6vertygad om att
storre resurser skulle gora nytta. Hon
péapekar att bara mottagningen déir hon
ar verksam har i storleksordningen
7000 lakarbesok per ar och konstaterar
att antalet som omfattas av specifika
rehabinsatser inte matchar den siffran.
»Det gors mycket som kan kallas rehab,
inte minst av sjukskoéterskorna, men jag
tror man skulle kunna géra mycket
mer, inte minst for att stotta familjerna
—alla paverkas nér en far cancer.«

DALARNA -

ETT OMRADE SOM utvecklats de
senaste dren inom regionen ar backen-
bottenrehabilitering. Vid flera cancer-
typer i underlivet, eller mer specifikt
det som kallas »lilla backenet«, uppstar
ofta problem med urinldckage eller
svarigheter att kontrollera tarmen. Nu
kan patienter med sddana besvar
remitteras till en specifik multidisci-
plinér konferens (MDK). Rétt behand-
ling kan minska eller eliminera
besviren, vilket alltsa dr syftet med att
erbjuda en multiprofessionell bedom-
ning och rehabilitering.

De kéllor vi haft kontakt med
framhaller att stora insatser gors men
papekar samtidigt att det saknas vissa
resurser och att det ibland rader

personalbrist pd grund av svarigheter
attrekrytera. De paAminner om bredden
irehabproblematiken: olika cancerty-
per stéller helt olika krav i fraga om
rehabilitering. Ett ytterlighetsfall kan
gilla en person som drabbats av en
aggressiv cancertyp dar 6verlevnads-
mojligheterna dr smé - ddr handlar
behoven av rehab om existentiella
fragor och om praktiska ting, som
efterlevandeskydd och vad som ska
hidnda med bostédder. Det finns ocksa
lyckliga fall dir behandlingen gar bra
och inte ger upphov till ndgra namn-
virda biverkningar. Mellan sidana
ytterligheter finns en skala med mycket
varierande behov och mycket olika
svarighetsgrad.

Ibland kommer

rehabbehoven sent

En problematik som kommer upp i
svaren dr att insikten om att man
behover rehabilitering ibland kommer
ganska langt efter utskrivningen. Forsta
tiden dominerar lattnaden Gver att man
overlevt och man antar att kvarstdende
besvar kommer att ga 6ver av sig sjdlvt.
Men nir behovet blir tydligt och man dr
»friskforklarad« sedan linge kan det
ibland vara svart att veta hur man ska
agera fOr att fa hjalp.

I Dalarna forsoker man arbeta aktivt
med »Min vardplan«. Den ska delas
med patienterna direkt efter diagnos,
vanligen i digital form. Har man den i
sin telefon eller laptop uppdateras den
kontinuerligt av personalen - det finns

»Viser ju egentligen bara toppen av
isberget - jag skulle gissa att det finns
manga patienter i periferin som egentligen
har problem men aldrig sOker .«

GERT NESTLER, KIRURGOVERLAKARE

ocksd en kommunikationsfunktion, till
exempel om provresultat och ombok-
ning av tider. Dér finns tips om
egenvardsaktiviteter och information
vilken rehabilitering som star till buds.

»Toppen av isberget«
Kirurgoverlidkaren Gert Nestler
berittar ocksd om allt som gors men
landar i den 6vergripande bedémningen
att resurserna behover 6ka och att man
tagit upp det i olika instanser. »Vi ser ju
egentligen bara toppen av isberget — jag
skulle gissa att det finns manga
patienter i periferin som egentligen har
problem men aldrig soker. De siger »jag
far val klara mig. Eller sa soker de till
en vardcentral, men dér vet de ofta inte
riktigt hur en del av problemen ska han-
teras. Det dr bara ndgra som slutligen
kommer till hogspecialiserad vard.«

SODER-
MANLAND

L

CANCERREHABILITERINGEN i
Region Sodermanland dr under
utveckling. Det pagar en kartldggning
for att identifiera vad som fungerar bra
och var det brister. Regionens cancer-
samordnare talar om cancerrehabilite-
ringsomradet som »utmanande« och i
och med publiceringen av det nya
vardprogrammet for cancerrehabilite-

ring ar det ett sdrskilt fokusomrade
dettaar.

Individuell halsoskattning
anvands regelbundet

For tvé ar sedan tillkom ett sarskilt
team for att kunna hantera patienterna
med de mest avancerade cancerrehabi-
literingsbehoven. Det nya vérdpro-
grammet utgar fran tre nivder av
insatser: grundlaggande, sdrskilda och
avancerade. Tanken dr att teamet ska
hantera de avancerade insatserna som
kréver flera professioner, medan de
grundlaggande och sarskilda insatserna
ska hanteras inom den ordinarie
verksamheten. Som stod for kontakt-
sjukskoterskorna i de grundlaggande
insatserna anviands formuléret
»Hélsoskattningen« regelbundet.
Patienten erbjuds digital vardplan via
1177 for just sin diagnos om den finns,
annars anvands den generella »Min
vardplan«. Dar finns kapitel om
cancerrehabilitering.

Ofta fungerar det bra for patienter
ibehov av grundldggande insatser -
likarna och kontaktsjukskoterskorna
kan i de flesta fall hantera dem. For att
kontaktsjukskoterskorna ska uppleva
att de har den kompetens de behéver
satsar man hdr, liksom i en del andra
regioner, pa kompetenshéjande
insatser. Det har varit webbinarier
kring olika dmnen som nutrition,
sexuell hilsa och fatigue (extrem
trotthet).
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Tillgangen paresurser varierar
Insatserna pa den sirskilda nivan kan
vara lite mer komplicerade eftersom
flera instanser, inklusive primédrvérden,
behover vara inkopplade. Det ser olika
utifraga om vad de olika mottagning-
arna kan erbjuda for resurser. Ett
exempel kan vara att man har upparbe-
tade samarbeten med dietister och
kuratorer men samtidigt saknar nira
samarbeten med arbetsterapeuter och
sjukgymnaster. Da méaste man hitta
16sningar.

CANCERREHABRAPPORTEN 2024

Regionen har noterat att bade
patientorganisationer och enskilda
patienter upplever att de inte fatt
information om mojligheterna till
cancerrehabilitering. Cancersamord-
narna tror att det ofta beror pd missfor-
stand, pa att man lagger in olika
innebord i begreppet. Om en sjuksko-
terska ger kost- och tridningsrad ar det
ocksa cancerrehabilitering, men
patienten kan 4nda senare svara nej pa
fragan om hon eller han erbjudits
rehabilitering. Slutsatsen dr att det ar

viktigt hur virden definierar och

kommunicerar de insatser man
erbjuder.

BLEKINGE

-

I BLEKINGE ANTOGS i slutet av 2023
en plan for cancerrehabilitering i sju

punkter. Den arbetar man nu med att
implementera.

Sedan 2017 har regionen en sdrskild
enhet for cancerrehabilitering, som
hanterar vuxna patienter som ar i behov
av multimodal rehabilitering pd minst
sarskild niva. Det man definierar som
basrehabilitering ska hanteras av den
ordinarie personalen eller primarvar-
den.

En samordnare vi intervjuar betonar
kontaktsjukskoterskornas roll. Hon
eller han ska komma in valdigt tidigt i
processen, ofta redan da patienten far
sitt cancerbesked. Det 6gonblicket dr
kanske den svaraste stunden i den
ménniskans liv. Att dd finnas dér och
erbjuda en struktur for fortsatta
kontakter och information om vilka
mojligheter som finns, bidrar i bésta fall
till ett slags lugn mitt i en kaotisk
situation. Redan da introduceras »Min
vardplang, som blir nagot for patienten
att halla sig till nir mycket annat i
tillvaron rasar.

Samarbete med Friskis & Svettis
I detantagna vardprogrammet finns en
sdrskild punkt om »Aktiv 6verlam-
ning«. Liksom i manga andra regioner
har man identifierat bristande kommu-
nikation som ett av de storsta proble-
men. Den vi intervjuar utvecklar att det
varit svart att fi kontakterna med
vardcentralerna att fungera som man
onskat. Hon tar som exempel rehab-
behov som uppstar lingt efter avslutad
behandling. Om man gar med de
besviren till vardcentralen finns inte
den kunskap och de kontaktvigar som
skulle kravas for att erbjuda patienten
bésta mojliga behandling.

Ett uppskattat initiativ ar att
patienter erbjuds rorelsetridning i
samarbete med Friskis & Svettis. En
sidoeffekt, forutom att patienterna far
traning som kan betyda mycket for
vilbefinnandet, dr att de far tillfalle att

triffa andraien liknande situation. Det
upplever médnga som nagot mycket
positivt.

)

VASTER-
BOTTEN

FORETRADARE FOR cancerrehabilite-
ringen i Vésterbotten talar om ett
»ordentligt uppsving« de senaste aren,
redovisar hoga ambitioner och menar
att verksamheten pd manga sétt
fungerar bra. Till stor del bedrivs den
vid Cancercentrum, en enhet som
huvudsakligen ar forlagd till lasarettet i
Umead, Norrlands universitetssjukhus.
Dir bedrivs cancervard och rehabilite-
ring for visterbottningar men dessut-
om hogspecialiserad cancervard med
hela Norrland som upptagningsomréde.

»Vigar ut ganska hart med att
cancerrehabilitering borjar direkt niar
en patient far sin diagnos. Det innebar
sa klart inte att man omedelbart far tid
hos en fysioterapeut eller kurator, men
man fir prata med nagon, oftast en
kontaktsjukskoterska. Det ska alltsa ske
redan innan sjilva behandlingen
borjar, sdger Carita Johansson,
avdelningschef pa Cancercentrums
Oppenvard.

»Allt som gor livet battre«

Pé fragor om vilka resurser som star till
buds betonar de vi intervjuar en bred
definition av cancerrehabilitering, »allt
som gor livet battre for patienten fore,
under och efter behandlingen av sjilva
sjukdomen«. Darmed kan personal i
hela vardkedjan spela en roll. Men en
rad specialistfunktioner finns ocksa
tillgdngliga dar det behovs. »Jag tror att
alla som jobbar med cancer tycker att
man jobbar med rehabilitering, utifran

den definition som finns« sager Victoria
Pihlgren, sjukgymnast och lymftera-
peut inom onkologi.

Aven om de anser att verksamheten i
stort fungerar bra och nar ménga, dr de
medvetna om att behoven dr dnnu
storre. De bedomer att utvecklingen
mot att mer av cancervarden ska
bedrivas inom éppenvarden okar
behovet av personal. Ndr patienterna
»ar inlagda och har skéterskor omkring
sig« ar det lattare att finga upp behov
och se till att de blir atgiardade. Nu stills
nya krav pa de yrkesprofessioner som
moter patienterna pa vardcentraler och
oppenvardsmottagningar.

Nast storstalanet - mycket
maste klaras utanfor sjukhusen
Visterbotten dr Sveriges till ytan nast
storsta lan, efter Norrbotten. Mycket av
vardresurserna finns vid kusten, frimst
i Umea. Dérifran ar det fyrtio mil till
norska griansen. Eftersom stravan ar att
patienterna ska kunna bo hemma stélls
stora krav pa att den 6ppna varden ar
indragen i vardkedjan och informerad
om vardinsatser som gjorts pa mottag-
ningar och klinker. De vi talar med
anvinder flera ganger ordet 6verrap-
portering och det handlar inte om att
rapportera for mycket utan om att vara
noga med rapportering nér en patient
overlamnas fran en vardinstans till en
annan. Detta beror i hog grad ocksa
rehabilitering. Den kommunala
hemtjénsten behover ocksa finnas med i
informationsflodet.

Ulrika Persson, arbetsterapeut,
berdttar att man nu planerar att starta
det man kallar en cancerskola till
hosten. Pengarna kommer fran de
projektpengar RCC, Regionalt Cancer
Centrum, fatt méjlighet att dela ut till
nya initiativ pa rehabomradet.
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UPPSALA v

REGION UPPSALA arbetar inte med ett
sarskilt cancerrehabteam, men menar
att behoven av rehabilitering dnda
hanteras bra i de flesta fall. De vi
intervjuar nimner begreppet »prehabi-
litering« for att paminna om att insatser
behovs redan innan den egentliga
cancerbehandlingen bérjar. De papekar
attdeti Uppsala finns en »seneffekt-
mottagning« som arbetar med biverk-
ningar som dyker upp lingt efter en
avslutad behandling. Mycket gors ocksa
emellan dessa start- och slutpunkter i
kedjan, men man medger att mycket
mer finns att géra innan systemet
fungerar sa bra som man onskar.
Ilikhet med foretriddare f6r nagra
andra regioner vill de vi intervjuar
gdrna tala om hur cancerrehabilitering
egentligen ska definieras. De menar att
det finns mycket missforstand, bade
inom varden och bland patienterna.

»Rehab mer an en spavecka«
Jenny Furubrand som ar specialistsjuk-
skoterska i onkologi i botten arbetar nu
som kvalitetssamordnare pa blod- och
tumorsjukdomar: »Vissa tror att det ar
en vecka pa ett spa ddr man far allt
serverat och pratar med alla mojliga
terapeuter, nagon tror att det r att vi
skickar remiss till ett stille som tar
hand om alla patientens behov, ndgon
tror att det dr en psykolog. Sé jag tror
attjust att reda ut vad rehab faktiskt ar,
ar viktigt for en bra dialog om hur
verksamheten ska utvecklas.« Till
hosten planeras ett internt projekt dar
personalen ska informeras om vad den
egna organisationen har att erbjuda pa
rehabomradet.

Pa fragan om resurserna racker
svarar de viintervjuar att det finns
brister, till exempel fattas det arbets-

och fysioterapeuter i 6ppenvarden. Men

de for ocksa resonemang om att andra
arbetssdtt skulle kunna gora att
resurserna utnyttjades battre. Ett
sddant dr »nivéstrukturering«, som att
primérvarden skulle hantera en storre

REGIONUNDERSOKNINGEN 2024

del av grundldggande cancerrehab dn
den nu gor. Maria Andersson, bitradande
verksamhetschef: »Det finns mycket
rehab ddr man inte behover specialise-
rade insatser, utan dir vardcentralernas
kompetens och resurser passar
utmarkt.«

»Look good, feel better«

Madnga patienter dr vana att vara pd
nétet och det faktum att »Min vard-
plan« nu lanseras brett i cancervarden
tar fasta pa det. Dér finns bland annat
information om vilka rehabinsatser
som star till buds. De vi talar med tror
mycket pd potentialen i den digitala
utvecklingen. Men de papekar avslut-
ningsvis att de ocksa driver mer
traditionella verksamheter som
samtalsgrupper, traningsgrupper och
gruppen »Look good, feel better.«

Mycket gors, men mycket aterstar - sammanfattande reflektioner

ser att bristerna ar stora.

behdéva.

framkommer ar varda att lyfta fram:

»HALVFULLT« OCH »HALVTOMT« later olika, men
mangden vatskaiglaset ar detsamma. Nar CancerRehab-
Fonden pastar att det rader en stor brist pa cancerrehabi-
litering runtomilandet kan det tyckas motsagas av
rapporterna franregionerna. Men sa ardetinte. De som
svarat pa var enkéat ar stolta 6ver vad de astadkommer
varje dag men pa och mellan raderna framgar ocksa att de

Men visst. Det ar uppenbart att det hant mycket pa omradet
sedan CancerRehabRapporterna boérjade utkomma. Vara
krav harinte klingat ohdrda. Men fragan »Allas ansvar -
ingen ansvar?« forblir relevant. Viseringen som tareller
férbereder det stora grepp som cancerrehabsektorn skulle

Aretsrapporter fran faltet bekraftar till stora delar den bild
som givitsitidigare ars utgavor. Men nagrainslag som

- Fleratar upp definitionen av cancerrehabilitering. De menar att
kritikerna missar att mycket skeridetlépande vardagsarbetet utan
att detkallas rehabilitering.

- De extra projektpengar som regeringen tillskjutit kommer fram
- fleraav deinitiativ som nu tasinom cancerrehabiliteringen ar ett
resultatav den satsningen.

- Mé&nga talarom att vardcentralerna ska spela en storre roll i

cancerrehab - men f4 verkar han nadgon l6sning pa hur de ska fa
resurserna och kompetensen som kravs.

- Detdigitala verktyget Min vardplan lanseras nu péa bred front
- forhoppningen pa rehabomradet &r att det bade ska 6ka
patienternas egenansvar och kunskaper om vilka rehabinsatser
som finns att tiliga.

- Mycket finns fortfarande att goéraifraga om ansvarskedjor och

kommunikation. Nar ansvaret ska delas av médnga maste det sta
klart var den enes slutar och den andres bérjar. Det galler exempel-

vis mellan sjukhusen och 6ppenvéarden. Apropa Region Vasterbot-
tens anvandning av ordet »6verrapportering« kan konstateras att

underrapportering ar betydligt vanligare!
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VISSTE DU ATT:

1548

S& manga som 1548 cancerdrabbade sokte (
rehabilitering hos CancerRehabFonden forra
aret. Av dem kunde endast 341 erbjudas plats.
Mer resurser behdvs for att fler ska kunna fa stod.




Nordisk utblick: | Norge kan

staten bekosta rehabveckor

Norge erbjuder ett omfattande system fér cancerrehabilitering

dar manga sjukhus har vardcenter for bade patienter och anhoriga.
Rehabiliteringskurser med évernattning ar vanligt forekommande.
Men det finns utmaningar, som skillnader i tillgang mellan olika

kommuner och ett stort egenansvar for att initiera en individuell

rehabiliteringsplan.

I NORGE FINNS ett brett utbud av can-
cerrehabilitering. Genom sin ldkare
kan man bli hdnvisad till bland annat

fysioterapeut, socionom, kostradgivare,

sexolog och psykolog. Manga sjukhus

erbjuder ocksé vardcenter dar drabbade

och deras anhoriga kan fa ga kurser,
mota andra iliknande situationer eller
fa vigledning av specialister. Utbudet
kan variera beroende pa vilken kom-
mun den drabbade tillh6r. Négra storre
sjukhus erbjuder mer omfattande tvér-
funktionella rehabiliteringsprogram,
medan andra inte har den mojligheten.

Kurser fér drabbade och anhériga

Cancersjuka och deras anhoriga kan
aven erbjudas kurser med dvernatt-
ningar i allt frin en natt till en ménad
pé rehabiliteringscenter, vilket i mangt
och mycket liknar de rehabveckor som
CancerRehabFonden erbjuder. Under
dessa veckor far de cancerdrabbade
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mota andra med liknande diagnoser,
samt ldra sig om kost, traning och hur
man hanterar lymfédem. De far prata
om livet efter eller med cancer, hjdlp
med att hitta tillbaka till sin sjélvbild
och sexlust, och mycket annat,
beroende pé kurstillfille.

I Norge har alla ritt till en individuell
rehabiliteringsplan. Detta dr dock inget
som erbjuds automatiskt, utan nagot
patienten sjdlv behover be om. Nar
denna plan ska utformas samlas, utéver
patienten och dess ndra anhoriga,
patientens fasta ldkare, cancersjuk-
skoterskan, cancersamordnaren och
utvalda representanter frin NAV (en
myndighet som motsvarar flera
verksamheter i Sverige: Forsakringskassa,
Arbetsférmedling och Socialtjinst).
Utifran situationen utses en av dessa till
kontaktperson, vilken har som roll att
vara den som foljer upp och sikerstiller
att patienten halls uppdaterad.

Rehabiliteringsplan utgar fran
individuella behov
Rehabiliteringsplanen kan innefatta
olika typer av stod och tjanster,
beroende pa den cancerdrabbades
behov. Det kan vara allt fran fysisk
traning och kostradgivning till hjalp i
hemmet och till familjen, hjdlp med
ekonomi eller den hjilp som behovs for
att fa den drabbade tillbaka till arbete.
Den drabbade ska kunna paverka sin
plan och planen ska uppdateras 16pande
i takt med att den drabbades rehabilite-
ring fortskrider och behoven férandras.

Forandrade arbetssatt

Ar2022 startade SINTEF, ett av
Europas storsta oberoende forsk-
ningsinstitut, projektet CaReScreen.
Projektet syftar till att skapa ett
framtida ekosystem for cancerrehabili-
tering bestaende av ett kliniskt
beslutsstodsystem, nya rehabiliterings-

tjdnster och en ny servicemodell. Det
sistnamnda ska innefatta férandrade
arbetssitt, sivdl som kommunikations-
och samverkanspraxis med relevanta
aktorer. CaReScreen, finansierat av
Norges Forskningsrad, initierades till
foljd av att rehabiliteringstjanster for
cancerpatienter inte utnyttjas i
tillracklig grad och att patienter ofta
faller mellan stolarna i 6vergéngar
mellan olika nivaer i sjukvarden.

Vid sidan av denna positiva utveck-
ling har Helse Midt-Norge, det statliga
hélsoforetag som dger och driver
sjukhusen i Trondelag och Mere og
Romsdal, bestimt sig for att skdra ned pa
anviandningen av rehabiliteringscenter.
Ordforanden i Helse Midt-Norge menar
att beslutet kommer fran en behovskart-
laggning, men beslutet har skapat starka
reaktioner. Trots att ordforanden menar
attkommunerna var representerade i
utredningen ska samtliga 38 kommuner

i Trondelag skicka ett brev till foretaget,
dar de kréver att beslutet skjuts upp till
2025 och att de blir involverade i
revideringen.

Uppskattade rehabcenter

I forra érets jamforelse med Danmark
diskuterades hur ett stort egenansvar
blir problematiskt for en jamlik vard,
dér exempelvis patienter med hogre
utbildningsgrad oftare far den hjalp de
behover. Eftersom samma monster
aterfinns i Norge, med ett stort
egenansvar for rehabiliteringsplanen,
vicks samma tankar dven hér. For-
hoppningsvis kan resultatet av
CaReScreen bidra till att alla med
behov far tillracklig rehabilitering.
Trots det nya forslaget av Helse
Midt-Norge kan Sverige dock inspireras
av Norge vad giller rehabiliteringscen-
ter. Av Regionala Cancercentrums
(2024) undersokning att doma dr

Cancersamordnare (»kreftkoordina-
torer«) ska hjélpa patienten och
anhoriga med att organisera vardagen,
samordna erbjudanden och tjansteri
kommunen samt bidra med goda
rutiner och system fér cancervardeni
kommunerna. Rollen kom till som
resultat av ettinitiativdrivet av
Kreftforeningen, vilket ar Norges
motsvarighet av Cancerfonden.

sadana program, likt CancerRehab-
Fondens rehabveckor, uppskattade av
patienter. I Norge kan fler fa ta del av
den typen av stod, vilket talar for
relevansen och betydelsen av rehab-
veckor.

Sjukhus och specialistvard
statens ansvar

Jamforelser mellan linder ska alltid
goras med forsiktighet, men en kansla
som infinner sig efter denna snabba
genomgang dr att det i Norge tagits ett
rejilare grepp kring rehabiliterings-
behoven vid cancersjukdomar. En
uppenbar skillnad mellan landerna dr
att sjukhusen och specialistvarden i
Norge sedan 2002 ir statliga och inte
langre ett ansvar for fylkena (ldnen/
landstingen). Det ligger ndra till hands
att stdlla fragan om det mojliggjort en
mer kraftfull styrning av vad som ska
gilla pa rehabomradet.
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INTERVJIU

»Cancerrehabveckan ar det

basta jag har gjort for mig sjalv«

Elin fick bréstcancer nar hon var gravid med sitt fjarde barn. Efter ett tungt
ar sdg cancern ut att vara borta. D kom den tillbaka och hade spritt sig.
Idag lever Elin med kronisk trippelnegativ brostcancer.

»FORSTA TIDEN efter att jag hade fitt
beskedet var nattsvart, det var som att
trilla ner i ett hil. Det enda jag visste var
attjag skulle fa behandling hela tiden,
men att jag dnda inte skulle 6verleva.
Jag var livradd och hade dodsangest for
forsta gangen i mittliv. Jag har fyra
barn och jag ville inte limna dem.

Men jag ar dandé mitt i livet pa nagot
sittoch jag ar foralder varje dag. Jag
maste stélla klockan, kliva upp, vicka
barnen, packa viskor. Jag har inte tid att
grava ner mig och jag ar sa tacksam 6ver
attjag har mina barn. Samtidigt ar jag
ledsen for att de har en sa sjuk mamma.
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Jag behovde fa traffa andraisamma
situation, som ocksa lever med kronisk
cancer. Nir jag fick plats var jag
supertaggad. Jag forvintade mig att det
skulle bli bra, men blev dnda helt golvad
av hur bra det var. Det dr det basta jag
har gjort for mig sjélv.

Nir jag kom dit kraschade jag. Jag var
sé fruktansvart trott. Det kindes som
att jag aldrig hade sovit. Det var skont
att kunna sldppa allt och vara mer har
och nu och jag kunde vila nir jag
behovde. Jag fick med mig vildigt
mycket hem. Det var verkligen holistisk
rehab.

Gemenskapen med de andra var helt
otrolig. Alla hade forstaelse for
varandra pa ett sitt som jag inte har
kunnat méta ndgon annanstans. Det
var kvinnor, mén, i olika aldrar och
med olika bakgrund och diagnoser. Vi
satt dir med samma réddsla och vi
kunde ge varandra sa mycket, bade
pepp och styrka.

Nir jag kom hem var jagladdad med
sadan energi. Jag var nistan euforisk
och jag har bara positivt att siga om
veckan. Det hir 6nskar jag att alla
kunde fa om de kdnner att de behover
det.«

INTERVJIU

. »Bastamedicinenilivetarattfavarautei

: naturen«, sager Hakan. Cancerrehabveckan
2 gavhonom verktyg att hanterasmartaoch

. atttavarapadetsomarbra.

Stodet fran cancerrehabveckan
lever kvar manga ar senare

Hakan blev val omhandertagen av sjukvarden nar han drabbades av lymfkoértelcancer.
Men efter behandlingarna saknade han stdd tillbaka till livet. Rehabveckan gav honom
den hjalp och den gemenskap som han behdvde.

»FOR FEM AR sedan drabbades jag av
aggressiv lymfkortelcancer. Jag blev
vildigt vil omhédndertagen av sjukvar-
den under behandlingarna, men nér de
var ver sa tog allt abrupt slut. Omhén-
dertagandet gick fran 110 procent till
noll.

Jag behovde stod att lotsas tillbaka in
ilivet och vardagen igen och forsokte
hitta detivarden, men det fanns inte
négon sadan hjdlp att fa. Jag hittade
sjalv CancerRehabFonden, sokte till en
rehabvecka och fick dka till Uppsala. Jag
visste att jag inte var ensam om att
kénna som jag gjorde, men det blev sa

tydligt att jag verkligen inte var ensam
nér jag kom dit och métte de andra.

Jag kommer fortfarande ihag det
forsta gruppsamtalet. Alla fick komma
till tals och beritta sin historia. Det var
en vacker gemenskap, vi delade
foértroenden och gav varandra hopp. De
enskilda samtalen med psykolog var
ocksa viktiga. Att ndgon tog emot och
lyssnade pa det jag hade att beritta, det
var virdefullt och hjilpte mig att
acceptera det som hdnt mig.

En sak som jag fortfarande tanker pa
varje dag dr att fokusera pa det jag kan
gora och inte pa det jag inte kan. Jag kan

fortfarande simma och skratta till
exempel. Och jag kan fortfarande gora
mina vandringar som dr viktiga for mig.

Det jag fick med mig fran veckan var
till mycket stor hjdlp nér jag blev sjuk
igen for ett tag sedan. Prostatacancer
denna gang. Att hilla fokus pa det som
ar bra, behalla lugnet och vara avslapp-
nad i allt som sker, det fick jag lira mig
pa rehabveckan.

Efterét har jag valt att stodja Cancer-
RehabFonden nir jag kan. Nagon eller
nagra fore mig betalade for min plats
och nu vill jag ge fler ssamma chans som
jag fick .«
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VISSTE DU ATT:

Kallor

Rapporter och publikationer

Far stette til forskning med mal om mer skreddersydd
kreftrehabilitering, 2021, Dagens medicin

+37 %

Undersdkning om cancerrehabilitering, 2024, SOktrkaet till Val’"a rerlabpla’acser Okade .
Regionalt cancercentrum (RCC) med 37 procent forra aret. | ar hoppas vi

Digital cancerrehabilitering for 6kad tillgang och kvalitet, 2022, kunna hjélpa fler.
OnkologiiSverige, nummer 6-22

CancerRehabFondens regionundersokning

Kontakt med olika befattningshavare inom cancerrehabilitering
iregionerna Varmland, Blekinge, Dalarna, Vasterbotten,
Sédermanland och Uppsala.

Intervjuer
Linda Bjorkhem-Bergman, docent och dverlakare
Elin Ekman, cancerdrabbad

Isak Eliasson, legitimerad psykolog, Centrum fér
cancerrehabilitering, Sabbatsbergs sjukhus

Patrik Géransson, legitimerad psykolog och projektledare,
Digi-CaRe

Mef Nilbert, professor och cancerlakare

Anne Nordestgaard, Nordic Medical Director, La Roche Posay
Elvis Pavlovic, legitimerad psykolog

Hakan Rydin, cancerdrabbad

Fanny Sjodin, hallbarhetschef, SkiStar

Patrik Sjostrand, ordférande, Stiftelsen Oskar Hirsch minne

Ovrigakallor
Cancerfonden, cancerfonden.se

Centrum fér cancerrehabilitering i Region Stockholm,
rehabcenter.se

Dagens medicin, dagensmedicin.se
Forskningsradet, forskningsradet.no
Helsenorge, helsenorge.no
Kreftforeningen, kreftforeningen.no
Nea Radio, nearadio.no

Sintef, sintef.no




CANCERN | KROPPEN AR BORTA
DODSANGESTEN AR KVAR

Vi ger cancerdrabbade livsviktig rehabilitering
efter tuffa behandlingar. Ditt stod behovs. I
Bli manadsgivare! Y ‘7"‘&@
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Eriksbergsgatan 10 | 114 30 Stockholm | 08-522 00100 Alltid senaste nytt i vara sociala medier.
info@cancerrehabfonden.se | cancerrehabfonden.se Folj oss dar!
Swish 900 20 64 | BG: 900-2064 | PG: 900206-4 @ @
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KONTROLL insamlade pengar gar till eandamalet utan oskéaliga kostnader.




