I FRAN PROSTATACANCERFC")RBUNDET

Cancerrehabiliteringen
fungerar daligt.

Regionerna behover ta ansvar
och/@atgarda bristerna.

* Rehabilitering har varit eftersatt lange. Fér att fungera enligt lagen, krav och REHAB
riktlinjer maste krafttag sattas in. I FOKUS

» Om alla regioner infér “Individuell patientdversikt prostatacancer” (IPO PC)
och digitala hdlsoenkater (PROM) kan patienternas behov av rehabilitering

" IPO
klargéras. OCH
* For att atgarderna ska bli framgangsrika kravs ett helhetsgrepp och battre PROM
styrning. Resurser kan behova omférdelas och arbetssatt fordandras. Det ar
en ledningsfraga for regionerna och vardenheterna. HELHET
. , . I " OCH
Cancersjuka har ratt att fa den rehabilitering som behévs. Prostatacancer- STYRNING

forbundet valkomnar att analyser och utvecklingsférslag har tagits fram men
konstaterar att bristerna ar stora nar det géller genomférandet hos regionerna.
Vi foreslar konkreta atgarder for att prostatacancersjuka man och narstaende
ska kunna fa rehabilitering och st6d oavsett var man bor.

) PROSTATACANCER
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Roster fran man som behandlats

for prostatacancer

"Jag har stora problem med
inkontinens. Erektionen lyser
med sin franvaro. Det gar inte
att komma ifran att man
drabbas av depression.”

"Ingen fragar ens vid aterbesék
hur man mar. Uppfo6ljning
existerar inte.”

"Jag lacker som ett sall, erektion
noll. Man kanner sig bortglomd.”

"Mycket biverkningar. Total
impotens, har tappat sexlusten.
Hoppasi alla fall slippa aterfall.”

" Jag maste vara lyckligt lottad.

Knappast nagra biverkningar och

uppféljningen funkar.”

"PSA stiger for tredje gangen.
Ar det kort nu?
Jag far san angest.”

"For tre ar sedan lovade
dom att lakaren eller
kontaktsjukskoterskan skulle
hora av sig. Ingen har ringt.”

Rapport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET

Rehabilitering ar ett asidosatt omrade

Syftet med rehabilitering ér att cancersjuka, diribland tusentals min med prostatacancer,
ska kunna dtervinda till dagliga livet och en rimlig hilsa. Rehabilitering behovs for att
littare fa en bdttre fungerande vardag och kunna arbeta fler &r som yrkesaktiv. Allefor
ménga har blivit kvar i tomma intet nir genomférandet inte lyfter.

Varje sjuk har enligt lag ritt till rehabilitering. En individanpassad plan ska férebygga och
reducera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella f6ljderna av cancerbehandlingen.
Bade patienterna och nirstdende ska ges stod och forutsittningar som gor att de kan leva
ett s bra liv som mojligt.

Cancerrehabilitering skiljer sig frin 6vriga former av rehabilitering. Redan i
diagnosdgonblicket kan livssituationen paverkas drastiskt. Sjukdomen ir i allmidnhet
langvarig, behandlingarna kan periodvis vara mycket intensiva och biverkningar ir vanliga.
Ofta paverkas den friska vivnaden negativt vilket gor att kontinuerlig rehabilitering kan
krdvas for att motverka permanenta funktionsbortfall. Det innebir f6r prostatacancersjuka
exempelvis att mojligheterna till samliv kan minska visentligt.

Anmirkningsvirt lite uppmirksamhet dgnas at rehabilitering. Detta trots att det inte
saknas krav eller riktlinjer. Listan pé limpliga insatser kan goras lang men det mest
problematiska ir genomforandet som till stora delar inte haller mittet. Aven om
regionernas forutsittningar kan skilja sig at ska processen vara likvirdig i landet.

Prostatacancerférbundet sitter stort virde pa de kartliggningar, studier och
utvecklingsidéer som har tagits fram. Vi bade hoppas och tror att fler befintliga och
foreslagna rehabiliteringsatgirder kan genomf6ras med goda resultat. Vad vi sirskilt
efterlyser dr offensivare styrmedel pa systemniva som far rehabiliteringen att fungera bittre
i verkligheten.

Pi foljande sidor vill vi uppmirksamma for medarbetare inom cancervérden,

politiker, tjinstemin, patienter och nirstiende att det finns brister i inforandet av
rehabiliteringsinsatserna. Det behdvs en forbittrad och mer jimlik cancerrehabilitering
med tidiga rehabiliteringsatgirder som grundar sig pa att virdprogrammet for
cancerrehabilitering infors i hela landet.

IPO och PROM-enkiiter ir bra verktyg for att planera och utforma rehabiliteringen i
samrdd med patient och nirstdende. Vi forordar ocksd att varje cancersjuk ska tilldelas en
kontaktsjukskéterska och att en individuell virdplan tas fram dir multikompetenta team
samverkar. Allt for att komma nirmare malet att prostatacancersjuka min och nirstiende
ska fa bra rehabilitering och st6d oavsett var i landet de bor.

Prostatacancerférbundet, april 2023

Prostatacancer ar Sveriges vanligaste cancersjukdom. Prostatacancerféorbundet, som
foretrader cirka 12 000 medlemmar, samarbetar med professionen i olika samman-
hang for att géra varden b&ttre och mer patientorienterad.

Text: Bertil Ekman
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Med bra genomford reh

abilitering

skulle vi ma battre. Men far vi det?

Budskapet fran svenska staten ar glasklart
men manga cancerpatienter kdnner inte till
det. Halso- och sjukvardslagens bestam-
melser i kapitel 8 anger att regionen ska
tillhandhalla rehabilitering under hela vard-

processen.

Forkortat lyder lagen sa hér:

— Regionen ska erbjuda rehabilitering samt hjilpmedel for
personer med funktionsnedsittning. Regionens ansvar
omfattar dock inte insatser som en kommun inom
regionen ansvarar for.

— Regionens ansvar innebir inte nigon inskrinkning i de
skyldigheter som arbetsgivare eller andra kan ha enligt
annan lag.

— Regionen ska i samverkan med patienten uppritta en
individuell plan dir planerade och beslutade insatser ska
framga.

Socialstyrelsen har definierat inneborden av rehabilitering.
Insatserna ska utga fran individens behov och férutsitt-
ningar och bidra till att denne "atervinner eller bibehéller

bista majliga funktionsfor-
mdga samt skapar goda
forutsittningar for ett
sjalvstindigt liv och aktivt
deltagande i samhillslivet”.

... regionen
ska enligt lag
tillhandhalla
rehabilitering

Myndigheten anger iven under hela

att insatserna kan vara av
“arbetslivsinriktad, medicinsk,
pedagogisk, psykologisk, social
och teknisk art ... samt forutsitter att

den enskildes mojligheter till inflytande vid planering,
genomfdrande och uppfoljning beaktas och sikras.
Insatserna fortsitter si linge individens behov kvarstar.”

vardprocessen.

Studier, kartldggningar och enkdtundersdkningar -
bland annat de pé sidan 15 - visar att mycket av det
lagen stadgar inte efterlevs. Det betyder att rehabili-
tering i samband med cancersjukdom, inklusive sena
biverkningar och féljdsjukdomar, inte har genomférts
sarskilt bra i praktiken. De regionala skillnaderna ar
omotiverat stora, inte minst i friga om prostatacan-
cersjukas rehabilitering. Darutéver ar samarbetet

mellan regioner och kommuner otydligt och haltande.

Darfor behovs en battre och
mer jamlik cancerrehabilitering

Arbetsmodellen “Nationellt system fér
kunskapsstyrning Halso- och sjukvard”

ar framtagen av Sveriges Kommuner och
Regioner i mars 2021. Den pekar pa flera
viktiga faktorer som kan fa rehabiliteringen
att fungera battre, ett behov som 6kar
framover.

Flodesschemat for rehabilitering beskrivs med f6ljande

block:

— Utredning och bedomning av rehabiliteringsbehov.

— Beslut: Behov av rehabilitering och eventuell sjukskrivning.

— Behandling: Planering och upprittande av individuell
rehabiliteringsplan.

— Behandling: Atgirder genomfors enligt rehabiliteringsplan.

— Uppf6ljning och utvirdering: Uppf6ljning av rehabilite-
ringsplanen.

— Beslut: Rehabiliteringsplanens mal uppfyllda?

— Beslut: Malen kan uppfyllas med ytterligare dtgirder?

— Information och dialog om avslut och fortsatt planering.

Savil hilso- och sjukvarden som patienten ska vidta
dtgirder efter formdga. Utmaningarna f6r dem som
behéver rehabilitering dr dock patagliga eftersom mycket
ar otydligt och ineffektivt. Erfarenheterna och problemati-
ken kan sammanfattas inom nedanstiende fem omriden.

Det ar otydligt var och nar man kan
soka vard

— Svart att hitta information.

— Otydligt hur patienten kan kontakta varden.

— Langa avstind till virdenheten.

— Kan vara svirt att nd en allc mer digitaliserad vérd.

Att fa vard i tid och pa lamplig vardniva
— Utredningar tar tid.

— Bedémning av rehabiliteringsbehov sker sent
i vardforloppet.

— Variation i vilka dtgirder professionen rekommenderar
och ordinerar.

Det brister i samordning, i vardens
6vergangar och personcentrering
— Hinsyn tas inte till patientens hela livssituation.

— Brister i samverkan med arbetsgivaren kring
rehabilitering.

— Patienten upplever sig inte bli lyssnad pa eller bli
tagen pa allvar.

— Nir flera olika tillstind och sjukdomar paverkar
rehabiliteringen.

— Patienten/nirstaende behover sjilva koordinera
rehabiliterande insatser.

Det finns gap mellan férvantningar

och tillgénglig vard

— Nir patienten har 6nskemaél om 4tgirder som varden
inte kan tillgodose.

— Patienten kan ha hogre forvintningar pa funktions- och
aktivitetsforméga dn vad som ir majligt att uppna.

Att fa vardagslivet att fungera

— Otillrickligt stod for patientens egenvard och
forandringar av levnadsvanor.

— Oklarhet kring atergang till arbete alternativt
omstéllning till annat arbete.

— Att leva med sin sjukdom medfor ett stort egenansvar
for patient och nirstaende.

— Oklart vart patienten ska vinda sig vid forsimring eller
vid behov av ny bedomning.

Sverige ir fran sjukvardssynpunkt inte ett land utan 21
regioner vars skillnader ofta ir ganska stor. Aven inom en
region kan variationerna vara mirkbara. Genom ett storre
helhetsansvar skulle fler rehabiliteringsinsatser kunna bli
gemensamma och anvindas 6ver regiongranserna.

Stod och rehabilitering ska inte behova finansieras av
privata fondmedel eller av patienten sjilv. Det ir ett
rimligt krav att rehabilitering ska ing i virdgarantin.

Trots att behovet av rehabilitering 6kar tillampas inte
flera av de lagstadgade krav, bindande regler och
nationella riktlinjer som finns fér rehabilitering — brister
som kan vara en grund for komplikationer. Man kan
darfér inte anse att Halso- och sjukvardslagen féljs.
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Chock, svara val, angest, oro, ilska och tarar

Cancer forekommer i fler an 30 olika former.
Ungefar 65 000 nya fall diagnosticeras varje
ar. Prostatacancer, Sveriges vanligaste
cancersjukdom, ar en betydande andel av
dessa: 14,4 procent (2020) eller nastan var
sjunde som drabbas av cancer.

Omkring 10 000 min fir prostatacancer varje ar och
125 000 lever med sjukdomen. Nir den inte kan botas
helt men bromsas blir den kronisk. Da kan dven stressen

bli kronisk.

Kinslor av skuld, vrede, dngest, hoppléshet, somnsvarig-
heter, inre sorg och depression ir vanliga vid en
cancersjukdom. Den mentala paverkan kan utlosa pes-
simistiska tankar som leder till sociala och existentiella
provningar.

——
L ———

Sex, samliv och intimitet péverkas. Min upplever i regel
erektil dysfunktion som nigot mycket negativt med
kinslor av nedstimdhet, otillricklighet, oro, ilska och
frustration. Eftersom ocksé partnern berdrs av mannens
sexuella problem behovs hjilp med det sexuella fungeran-
det och hur man ska tala med sin partner om det.

Kinslorna f6r den egna kroppen — sjilvbild, sjilvkinsla
och sinnesstimning — forandras. Formagan att arbeta
nedsitts. Fysiska besvir kan ge sig till kiinna i form av
illamiende, smirta, trotthet (inklusive extrem sidan, s k
fatigue) och svarigheter att tinka klart. Biverkningar som
urinlickage, tarmbesvir samt viktférindring 4r vanliga.

Man ska kunna leva med sin sjukdom. Varje cancersjuk
behdver rehabilitering av olika slag under sjukdoms-
perioden och vid langvariga tillstdnd kan behovet av
rehabilitering 3terkomma flera ganger. Ju tidigare ett
individuellt anpassat rehabprogram satts in desto
battre blir ofta patientens fortsatta liv.

-6-

Om cancerrehabilitering prioriteras
hogre kan stora pengar sparas

Flera som har, eller har haft, prostatacancer
efterfragar hjélp med att hantera sjukdomens
prévningar. Kommer rehabilitering hégre upp
pa den sjukvardspolitiska agendan och atgar-
derna sattsinitidigt skede kan betydande
kostnader sparas.

Exempel visar att uppét 50 000 kronor gar att spara
genom en sa enkel sak som samtalsstod av psykolog eller
sjukskoterska. Nir sidana och andra insatser ger effeke blir
det ldttare att leva med sin prostatacancer hir och nu.

Fler min lever lingre och vill vara verksamma med god
livskvalitet. Att det giller dven yngre dldrar 4r virt att
uppmirksamma. 50-ariga min som fitt prostatacancer
ska kunna aterga till jobbet och vara pa arbetsmarknaden
under manga ar framover.

Multikompetenta team
for basta effekt

Férutom specialistlakare, specialistsjuk-
skoéterska, kontaktsjukskoéterska och
underskoterska kan fler med specialistkun-
nande behdva engageras.

Malet 4r detsamma f6r alla sjuka. Namligen att skapa
mojligheter att leva ett si normalt, aktivt och sjilvstindigt
liv som mojligt. For att na ett framgéngsrikt resultat kan
det bli aktuellt att koppla in f6ljande i rehabiliterings-
processen.

- Kurator

- Fysioterapeut

- Psykolog

— Arbetsterapeut

- Sexolog (sexual- och uroterapeut)

— Akupunktur

- Dietist

- Smaértbehandling

- Avslappning (mindfullness, meditation)

— Antidepressiva lakemedel

For att ta hand om patienten bittre behover rehabili-
teringen utgd fran det individuella behovet i stillet for
professionens och organisationens. En del atgirder ska
kunna lésas av primirvarden, andra av specialistvarden.

Fler multikompetenta team behovs. I en effektiv rehabili-
teringspalett bor inga samtalsstod vid nedstimdhet och for
ett bittre samliv, hjilp mot biverkningar, 6vningsteknik
samt att motionera och stilla om kosten.

Den hdlsoekonomiska forskningen borde férdjupas.
Men redan nu pekar samhélls- och hdlsoekonomiska
studier pé att miljarder kronor kan sparas om rehabili-
teringsinsatserna utférs som det ar tankt.

Glesbygd och storstider har olika utmaningar. For att
overbrygga langa avstind och tidskrivande resor skulle
fysiska vardkontakter, enskilt eller i grupp, kunna kom-
bineras med digitala aktiviteter. Det i Region Skane
pagiende innovationsprojektet Digi-CaRe, en regions-
overgripande digital mottagning for cancerrehabilitering,
dr virt att studera och utveckla vidare.

Vissa regioner har mobila team for huvudsakligen psykia-
triska behov. Varfor inte skapa ytterligare sidana med fler
kompetenser? Exempelvis en specialinredd buss som kan
stillas upp vid sjukhus runt om i stider och landsbygd sa
att rehabvirden kommer nirmare de patienter som har
langa avstind.

Projekt som dessa och andra kreativa l6sningar skulle
kunna ge fler tillging till rehabiliteringsinsatserna man
behover.

Prostatacancer ar en livshotande sjukdom. Ofta

efterfragar man hjélp med rehabiliteringsinsatser som

alltfor séllan ges och som manga patienter inte ens vet

att de har ratt till. Atgarder behdvs ofta inom féljande

omraden for att géra vardags- och arbetslivet battre:

— Samtalsstod vid angest, oro och depression

- Sex- och samlevnadsfragor

—Besvarliga biverkningar, inte minst inkontinens och
erektil dysfunktion

- Foérandring av kost och motion

-7 -



| apport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET

Rapport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET

Stod och hjalp kravs nar livet har stallts

pa sin spets

Behandlingsteamet kan hjélpa till fa ordning
pa tunga tankar vid angest och depression.
Men ocksa att lagga om matvanor och hitta
ratt fysisk aktivitet. Aven familjen och inte
minst samlivet med en partner paverkas.

Nir sjukdomen gor att rutiner och levnadsmonster maste
indras kommer nirstaende in i bilden. De dr mycket bety-
delsefulla eftersom de ir delaktiga i virdférloppet och kan
dirfor ocksa behova stod.

Omliggning av kost eller fysiska aktiviteter paverkar
partnern eller till och med hela familjen. Alla behéver ha
forstaelse, gora uppoffringar och dra at samma hall. Det
fordrar ofta kompetent hjilp.

Genom anpassad trining och motion kan man bygga upp
sin styrka. Med ritt utférda bickenbottendvningar klarar
man av behandlingar och vissa biverkningar bittre. Reha-
bilitering 6kar majligheterna till ett béttre samliv, lindrar

vid langvariga smirtor och hindrar att man kraschar ihop
vid ett aterfall.

Stress, sorg, depression och angest kan leda till andra
hilsobesvir. Relationer och arbete riskerar att paverkas
negativt.

Minga fragor kan dyka upp. Nir behvs remiss? Kan

jag utéver den offentliga varden fa privat hjilp? Hur
samverkar min region och kommun? Vem betalar?
Paverkas min ekonomi? Vad innebar begrepp som sjuk-
penning, férebyggande sjukpenning, flexibel sjukpenning
och rehabiliteringspenning?

Den sexuella identiteten, den egna férmagan och
sjélvbilden far sig manga ganger en térn av prostata-
cancern. D3 kan det vara utmanande men dnda
nédvandigt att prata igenom samlivet; partnern
drabbas ju ocksa av mannens sexuella problem.

Reabilitering
kan minska
halsobesvaren

Garna mer eget ansvar

men inte hur stort som helst

Visst ska en del rehabiliteringsatgarder kunna
utféras som egenvard néar det ar méjligt.
Allmant sett ar det en férdel om patienten kan
bli en battre medaktoér.

Undersokningar visar att patienter som ir vilinformerade
och delaktiga i virden mar bittre, lever lingre och belastar
varden mindre. Men att styra ritt kurs i en svarnavigerad
rehabvirld 4r inte litt.

Vem som gor vad varierar hos landets sjukvérdsenheter.
Det viktiga dr att sjukvarden har huvudansvaret och att
rehabiliteringen ska fungera utifran patientens behov och
intresse. Likaren, kontaktsjukskéterskan och patienten
spelar tillsammans en viktig roll vid rehabiliteringen.

Initiativet till rehabilitering ska inte komma frin patienten
men denne maste medverka om behandlingsmalet ska
kunna uppnas. Att pa egen hand hantera behov och
provningar som dyker upp samt testa sina grinser for vad
som dr mojligt ar knappast rimligt. Det ir ett for stort
ansvar att ligga pA min som redan befinner sig i en utsatt
situation.

Den som har prostatacancer kan ta delansvar endast om
samarbetet dr vilorganiserat och informationsutbytet
fungerar bra. Det gor det oftast inte. Manga cancerdrab-
bade famlar sig fram i en svar livssituation.

Rehabilitering ar komplicerat och om dtgirderna ska bli
strukturerade fordras en samordning mellan professioner,
verksamheter och huvudmin. Annars férstir man som
cancersjuk inte hur hela insatsen byggs upp och i vilken
utstrickning man sjilv kan bidra.

Ett grundldggande krav &r att varden maste fa veta
patientens behov av rehabilitering. Nagra regioner,
men langt ifran alla, tillhandahaller webbaserade
formular som kopplas till en individuell patientéversikt.
Pa detta satt kan rehabiliteringen fungera systematiskt
och strukturerat (Ias mer pa sidorna 12-13 om den
process som fler regioner rekommenderas att f6lja).

Planering och utformning i samrad med
patienten och narstaende

Som Socialstyrelsen papekar ar bland det
viktigaste att rehabiliteringen planeras och
utformas i samrad med patienten och de
narstaende. Bagge ar huvudpersoner tillsam-
mans med vardpersonalen.

Ingen ska behéva bli limnad vind for vdg. Varje cancerpa-
tient, oavsett region, ska tilldelas en kontaktsjukskoterska
och en individuell vardplan ska goras upp dir planering av
rehabiliteringen ingér. I allménhet dr det kontaktsjuksko-
terskan, eller en annan tilldelad virdkoordinator, som tar
fram denna vérdplan inklusive rehabiliteringen.

Behovet varierar mellan patienter. Det ér viktigt att
cancersjukdomen inte tillits mynna ut i psykisk ohilsa
eller forstirka redan befintliga psykiska besvir sasom

séomnsvarigheter, angestsyndrom, depression och stress.
Den mentala hilsan som ir viktig for ett bra liv kan
behéva stirkas med psykosociala stddinsatser.

Personanpassad trining kan minska inkontinensbesviren
som stiller till det i sociala sammanhang. Att licka nir
man hostar eller nyser tycker manga min ir virre dn
risken for aterfall i cancersjukdomen.

Fungerande cancerrehabilitering bidrar till en
minskning av framtida vardbehov, sjukskrivningar och
produktionsbortfall. Ju fler cancerdverlevare som
kommer tillbaka till livet snabbare, desto mindre blir de
individuella besvarligheterna och den totala kostnaden
for samhallet.



| apport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET Rapport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET

Ett rimligt krav:
infor vardprogrammet for cancerrehab
1 alla regioners ordinarie verksamhet

Rehabilitering ska vara ett
naturligt verktyg fran dag ett

Redan diagnosen férandrar patientens liv. Fungerande rehabilitering kriver ett helhetsperspektiv,

Tidiga rehabiliteringsatgéarder bér kommain inte en engangsinsats. Det talar for behovet av ett struktu-
Nationella vardprogrammet for cancerreha- — Digi-CaRe, ett innovationsprojekt som stods av region

som ett standardférfarande eftersom de kan rerat rehabforlopp som hjilper patienten att dtervinda

minska behovet av stérre insatser i senare till vardagens aktiviteter, limpligen med stéd av IPO och
skede PROM-enkiiter.

Rehabinsatsen ska sattas in redan vid diagnosen
fér att manniskan ska ma och fungera sa bra som
Prehabilitering mdjligt, med minskade besvér bade i stunden
och i framtiden. Det fordrar samordning mellan
regionen och kommunen samt for yrkesverk-
samma dven med arbetsgivaren.

Prehabilitering, alltsa rehabétgirder
direkt efter diagnosen och fram till dess
cancerbehandlingen sitts in, forbatt-
rar aterhimtningen. P detta tidiga &
stadium kan behovas bickenbottentri-
ning, kostrad samt insatser mot angest,
depression och nedsatt sexfunktion.

Rehabilitering

Rehabiliteringens huvudfokus ligger dock

pa perioden efter avslutad cancerbehandling.

Den processen kan paga dven langt efter att patienten har
lamnat hilso- och sjukvarden.

Svart pa vitt —manga som behover
rehabilitering far det inte

Utredningar har uppmarksammat att det ofta psykiska miende och att bearbeta sjukdomens sociala
finns brister. Det kan galla allt frdn upplégag till konsekvenser. Psykiskt vilbefinnande var den 6verligset

hur rehabiliteringsarbetet leds, genomférs vanligaste frigan minnen ville diskutera. Hog prioritet
och f8ljs upp hade ocksa forindringar i sexlivet som f6ljd av att potens

och erektionsformaga hade paverkats. Aven inkontinens-
besvir med onormala tringningar och svara lickage
uppgavs ha stor negativ inverkan pa livskvalitén.

Utéver offentliga utredningar, nationella riktlinjer och
lastipsen pa sidan 15 finns andra undersékningar om

habilitering.
cancerrehablitering — ACS Journals presenterade 2021 en 6versikt av tusentals

artiklar och studier om rehabilitering av cancerpatienter,
didribland Cancer Treatment Reviews sammanstillning
av 43 undersokningar om rehabiliteringen av 19 246
europeiska cancerpatienter. Av slutsatserna framgar att
cancern péaverkade vardagen f6r mer 4n 60 procent av
dem men att endast 2-9 procent fick rehabilitering for

— En enkiit gjord av Cancerrehabfonden 2021 visar att
endast en av fem cancersjuka hade erbjudits rehabilite-
ring av den offentligt finansierade sjukvarden.

— Enligt en undersokning genomférd av Bréstcancer-
forbundet hade 60 procent inte erbjudits nigon
rehabilitering. 40 procent kinde inte ens till den
rittigheten.

sina besvir.

Atskilliga prostatacancersjuka man far inte den hjalp

— Den finska undersokningen Suomi hoitaa 2022 visar att 41, get stéd de skulle behéva — och som de har ratt till.

min med prostatacancer har stort behov av stod for sitt

-10-

bilitering ar ett underlag i form av riktlinjer for
regionerna. Det redovisar hur rehabiliterings-
processen ska utféras och dess fortsattning
sa ldnge behovet finns. Men inférandet

gar trogt.

Det gir langsamt med att inféra den avsedda

hir 4r processen tinkt att ga till:

* Rehabiliteringen ska folja en plan som utgar
frin patientens behov. De yrkesgrupper som
deltar i rehabiliteringen ska arbeta tillsammans.

* Sjukvérden har ansvaret for att ta in ritt kompetens for
rehabiliteringen.

* Nationella virdprogram ir ingen lag. De ir riktlinjer
som ska fungera som underlag nir sjukhusen eller
primirvérden ska fatta beslut.

All rehabilitering kan inte genomftras pa samma sitt i
hela landet eftersom férutsittningarna varierar hos regio-
nerna. Ddremot har alla patienter med cancer ritt att fa
sina behov tillgodosedda enligt en likvirdig process.

Rehabilitering bor kunna erbjudas mer regionsovergri-
pande. Behovet att 6ka samordningen mellan region,
kommun samt primir- och specialistvard ir generellt sett
stort. Detta utvecklas i olika studier som 4ven ger tips och
forslag till férbittringar, bland annat f6ljande.

— Nationellt programomrade (NPO) for cancerrehabili-
tering, en arbetsmodell for rehabilitering samt
rehabiliteringsplan f6r olika tillstind och behov som
kan ligga till grund f6r regionernas fortsatta arbete inom
rehabilitering.

— ”En dnnu bittre cancerrehabilitering i Vistra sjukvérds-
regionen”. Kartliggning av cancerrehabiliteringen i tva
regioner med utvecklingsomraden, forslag pé atgirder
och tydlig ansvarsférdelning som med f6rdel kan vidare-
utvecklas och anvindas av fler regioner.

Hjulen ska
cancerrehabiliteringen pa regional niva. Sa snurra

Skéne, beskriver nya former och innovativa sitt som
skulle kunna anvindas 6ver hela landet som komplette-
ring till fysiska moten. Genom video erbjuds patienter
enskilda samtal, gruppbehandling och individuell
behandling f6r att kunna hantera tankar och
kinslor vid cancer bicttre, fa stod vid fysisk
trining samt delta i digitala gruppbehand-
lingar med fokus pa fatigue, livsfrigor och

KBT.

utan friktion

Hur rehabiliteringen organiseras,
beddéms, utfors och féljs upp har enligt
Prostatacancerférbundet synbara brister pa
manga hall. Variationerna &r oacceptabelt stora
mellan regioner och dven inom en och samma region.
Verktygen finns. Hjulen behéver inte uppfinnas igen
men de maste bdrja snurra utan friktion.
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PROM-enkiter samt IPO
ar en nyckel till forbattringar

Inom sjukvarden forekommer en djungel av
begrepp. Tva av dessa, PROM-enkater och
IPO, &r vérda att lagga pa minnet eftersom
de fangar upp behovet av rehabilitering.
Processen boér inféras och anvandas i hela
landet.

Hur patienten mar och upplever virden maste 6verféras
till vardgivaren. Ett bra sitt ate klargéra behovet av reha-
bilitering 4r digitala frageformulir dir mannen beskriver
hur han mar och paverkas av prostatacancern och behand-
lingen.

PROM-enkater

I sjukdomsspecifika PROM-enkiter — Patient Reported
Outcome Measures eller ”patientrapporterade matt” —
besvarar och graderar prostatacancerpatienten 26 + 8 fragor
med hjilp av dator, lisplatta eller mobiltelefon. PROM-
enkiterna skickas ut till dem som genomgér kurativ
behandling vid olika tillfillen enligt IPO PC, Individuell
patientdversikt prostatacancer. Min med avancerad (spridd)
prostatacancer fir en annan hélsoenkit nir behov foreligger.

Svaren fran PROM-enkiterna klarligger patientens medi-
cinska och hilsomissiga tillstand fore och efter operation
eller stralning. Uppgifterna ligger ocksi till grund for
utvirdering och beslut om rehabiliteringsatgirder.

Hur ménga PROM-enkiter patienten ska besvara kan
variera. Minimum ir det antal tillfillen som anges i
aktuella rekommendationer for prostatacancer.

IPO, Individuell patientdversikt

Varden (kontakesjukskdterskan) skickar PROM-enkiterna
fran IPO via 1177 till patienten. Denne besvarar fragorna
hemifrin men kan alternativt géra det pa en dator hos
vardenheten.

IPO (IPO PC) ir en anvindarvinlig digital individuell
patientoversikt dir de insamlade uppgifterna om patien-
tens vird, behandling och hilsolige visualiseras digitalt.
Informationen anvinds infér och under patientmétet och
ar tillsammans med patientjournalen och PROM-enki-
terna underlag for patientens fortsatta vird, behandling
och rehabilitering.

Individuell patientéversikt  Prostatacancer -
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Genom digitalt baserade PROM-enkiter 6verfér patienten
information till vardgivaren. Hir beskriver mannen hur
prostatacancern och behandlingen paverkar honom. 26
fragor om bland annat urinvigar, tarm och sexuell hilsa
samt atta av psykosocial karaktir besvaras. Virden blir mer
personcentrerad och patienten mer delaktig nir han pa
detta sitt beskriver besviren, hilsoldget och livssituatio-
nen. PROM-svaren kan paverka savil behandlingsbeslutet
som det efterf6ljande rehabiliteringsbehovet. Enkiten gir
att se pa heeps://npcr.se/wp-content/uploads/2021/09/
PROM-kurativ-IPSS-och-Halsoskattningsformular.pdf.
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IPO ger en snabb versikt av patientens sjukdoms- och
behandlingshistorik. I kombination med besvarade
PROM-enkiter klargors behovet av stod och rehabilitering
utifrin de biverkningar, problem och behov som patienten
uppgett. En klickbar demoversion av IPO finns pa hteps://
ipo-demo.incanet.se/form-oversikt.html?configName=di-
agnosis_ppctidig.

PROM-enkéter och IPO anvinds med gott
resultat i nagra fa av landets 21 regioner.
Prostatacancerférbundet anser att alla
regioner snarast ska inféra processen for att
en battre och mer likvardig vard ska forverkli-
gas, inte minst nar det galler rehabilitering.

-13 -
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Rehabiliteringsinsatser for ett battre
vardagsliv ger betydande halsovinster

Liksom i undersdkningar, daribland de

som namns pa sidan 15, konstaterar
Prostatacancerférbundet tydliga brister i
genomforandet av rehabiliteringsinsatserna.
Att komma till ratta med dessa I6nar sig.

Rehabilitering ska inge styrka. Effektiviteten behover
vissas och trimmas sa att trenden blir mer positiv. Studier
och tankegods i imnet saknas inte. Minga forslag kan
diskuteras och vidareutvecklas av regionerna och kommu-
nerna for att gora cancerrehabiliteringen bittre.

Hur ska knuten l6sas? Prostatacancerférbundet forordar
att foljande genomfors i syfte att férbéttra rehabilitering av
prostatacancersjuka som genomgér kurativa behandlingar:

Regelbundna hédlsoskattningar genom i férsta

hand PROM-enkater dar patienten besvarar
digitalt och graderar 26 + 8 fragor om besvir, biverk-

ningar, problem och hélsan. | andra hand kan téankas den

enklare varianten “Halsoskattning” med atta fragor

om hélsoldget som dock inte &r lika ingdende som en

PROM-enkat.

IPO PC, individuell patientéversikt fér prostata-
cancersjuka, ska inféras i de regioner som dnnu
inte har detta smidiga verktyg med koppling till
PROM-enkaterna.

Rehabilitering ska inga i vardgarantin.

Prostatacancerférbundet rekommen-
derar dven nedanstaende atgarder

— De nationella riktlinjerna for rehabilitering behéver bli
mer tvingande och genomforas med storre kraft hos
regionerna.

— Behovet av multidisciplinira rehabiliteringsteam i
regionerna ir tydligt. Inte minst kan 6kade resurser for
samtalsstdd behdvas. Bristen pa sexologer i landet 4r

uppenbar.

— En nationell samordnare, regionala sidana eller bade
och for cancerrehabilitering bor inféras. Alternativt att
behovet av detta utreds.

|

— Okad kraft behover liggas pa uppfoljning efter en
avslutad lingvarig cancerbehandling sa att dven den
rutinen fungerar bittre och mer systematiske.

— Vem som har ansvaret f6r den fortsatta rehabiliteringen
ndr patienten dverlimnas till annan vardaktor behéver
klargoras.

— Regionvisa sammanstillningar tas fram som visar de
olika rehabiliteringsinsatser som erbjuds av olika aktérer
inom eller utanfér den offentliga varden.
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Kallor
(ett urval studier, undersékningar
och forskningsprojekt)

Nationellt vardprogram (NVP) for prostatacancer.
Standardiserat vardférlopp (SVF) fér prostatacancer.
Nationellt vardprogram (NVP) fér cancerrehabilitering.

Nationellt programomrade (NPO) fér cancerrehabili-
tering m m, en modell som tagits fram 2022 av Sveriges
regioner i samverkan for att inledningsvis anvédndasii
Region Skane.

"Nationellt system for kunskapsstyrning Halso- och
sjukvard” (SKR 2021) som dven inkluderar rehabilite-
ring.

Socialstyrelsens férslag 2022 till utveckling av landets
cancerrehabilitering (www.socialstyrelsen.se/
globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/
ovrigt/2022-5-7936.pdf)

Rapporter fran Myndigheten fér vard- och
omsorgsanalys (Vardanalys).

"Digital cancerrehabilitering fér 6kad tillganglighet
och kvalitet” — Digi-CaRe - ett pdgdende projekt inom
Region Skane fram till 2023 kring digitala metoder.

"En dnnu battre cancerrehabilitering i Vastra
sjukvardsregionen”. Kartldggning 2019 av cancerre-
habiliteringen i Vastra Gétalandsregionen och Region
Halland inklusive tio utvecklingsomraden.

(www.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/
rehabilitering-palliativ-vard/vast/cancerrehabilitering/
rapport-version-41-en-annu-battre-cancerrehabili-
tering.pdf).

"Lika olika overallt”, framtagen 2021 av Cancerfonden
och Brostcancerféorbundet som ger en bild av bristerna
inom cancerrehabilitering i allménhet och bréstcancer
i synnerhet.

RCC-information (cancercentrum.se) som beskriver
IPO, PROM, vardprogram, vardplaner, kunskaps-
styrning med mera.

-15-



| apport FRAN PROSTATACANCERFORBUNDET

Rehabilitering vid prostatacancer

Vad handlar det om? Hur ar det tankt?

Prostatacancer dr Europas och Sveriges vanligaste cancer-

sjukdom och den nist vanligaste elakartade cancern i

virlden. Trots att behovet av rehabilitering 4r stort och

dessutom 6kande ér bristerna i landet
uppenbara. Betydelsen av rehab kan
inte Gverskattas men insatserna
varierar kraftigt och fi om ens

nigon av regionerna lever upp
till Hilso- och sjukvérdslagens
intentioner.

Rehabilitering
under veckor,
manader eller ar.

Kanske hela livet. Manga tror att nir en cancer-

behandling vil har avslutats blir

allt som vanligt igen. S& ir det inte.

For en del fungerar behandling och
medicinering bra men f6r manga kvarstar
behovet av rehabilitering under veckor, manader eller ér.
Kanske hela livet.

Med tidig och individanpassad rehabilitering, som startar
redan vid diagnosen, 6kar mojligheten att fa tillbaka sa
mycket som méjligt av funktionerna man hade innan
sjukdomen. Men ju senare rehabiliteringen sitts in desto
mer omfattande kan det framtida behovet bli.

Det kan tyckas sjilvklart att rehabilitering syftar till att
dterfd bista mojliga funktionsférméga sd att man kan ta
del i sociala aktiviteter och verksamheter i samhillet — kort
sagt att klara av vardagen pi ett acceptabelt sitt. And4
fungerar cancerrehabiliteringen i Sverige inte bra. Arskil-
liga far inte den hjilp och det st6d som de behover trots
att Hilso- och sjukvardslagen siger att man har rite till det.

En rehabiliteringsplan ska enligt lag utarbetas dir
planerade och beslutade rehabiliteringsinsatser pa kort

och ling sikt tas fram i samrid med den prostatacancer-
sjuke mannen. Olika yrkeskategorier behdva engageras:
nirstaende, sjukskdterska, fysioterapeut, arbetsterapeut,
kurator, dietist och likare. Med tanke pd att prostatacancer
ofta i hog grad paverkar samlivet forvanar det att antalet
sexologer i landet ir sa fa.

Att rehabilitering vid prostatacancer blivit eftersatt vicker
oro. Den metodik som anges i lagen och i vardplaner
gnisslar betdnkligt i praktiken och ir inte jamlik. Prosta-
tacancerférbundet, med 27 patientféreningar och 12 000
medlemmar, anser att regionerna maste dgna storre kraft at
att fa det att fungera. Rehabilitering 4r faktiskt en integre-
rad del i virden och behandlingen.

Rehabilitering ska ge patient och narstdende stéd och férutsattningar att leva
ett sa bra liv som majligt. Insatserna ska utga fran hela ménniskan i sitt
livssammanhang och anpassas till patientens unika situation, behov och egna resurser.
Atgarderna kan skifta under processen men ar aktuella fran
misstanken om cancersjukdom, tiden som féljer darefter och livslangt
om sa skulle behévas.
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FORBUNDET

Prostatacancerférbundet | Barks vdg 14 | 170 73 Solna

08-655 44 30 | kansli@prostatacancerforbundet.se | prostatacancerforbundet.se

facebook.com/prostatacancerforbundetsverige | linkedin.com/company/prostatacancerférbundet

Kansliet ar dppet mandag—fredag, telefontid 9-12 och 13-16
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