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Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

Forord

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga den regionala
cancerrehabiliteringen. Socialstyrelsen ska &ven informera om och stddja
implementeringen av atgardskoder framtagna for rehabiliteringsplanen i
hélso- och sjukvarden, samt identifiera eventuella kompletterande forslag till
atgarder for att starka cancerrehabiliteringen, utéver de som redan
identifierats inom ramen fOr uppdraget att utreda forutsattningarna for
erbjudandet av cancerrehabilitering (S 2020/00603) som slutredovisades
2022.

Rapporten riktar sig i forsta hand till regeringen och till beslutsfattare inom
hélso- och sjukvarden, men aven till professionen och patienter som arbetar
med eller berors av cancerrehabilitering.

Ansvarig projektledare for uppdraget har varit Sofia Johansson..

Socialstyrelsen vill tacka de personer som bidragit med information till
uppdraget, bland annat regionala cancersamordnare, foretradare for
nationella arbetsgrupper och vardprogram inom regionala cancercentrum
(RCC) i samverkan, nationella programomradet (NPO) for rehabilitering,
habilitering och forsakringsmedicin och foretradare for nationella patient-
och narstaendeorganisationer.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Det finns idag ingen heltdckande bild av vilken cancerrehabilitering
regionerna erbjuder. Socialstyrelsen har darfor fatt i uppdrag av regeringen
att kartlagga den regionala cancerrehabiliteringen, stédja implementeringen
av atgardskoder for rehabiliteringsplan, samt foresla atgarder for att starka
cancerrehabiliteringen. Malet med detta ar att uppna en god och jamlik
cancerrehabilitering.

Uppdraget har fokuserat pa den cancerrehabilitering som regionerna
erbjuder patienter. Rehabilitering inom kommunal hélso- och sjukvard
ingick inte i uppdraget. Kartldggningen av regionernas cancerrehabilitering
baseras huvudsakligen pa kvalitativ metod. Socialstyrelsen har aven gjort en
deskriptiv kvantitativ analys av vilka atgardskoder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering som har registrerats i Socialstyrelsens
patientregister, samt en omvarldsbevakning.

Socialstyrelsens kartlaggning visar att det har skett en utveckling pa flera
omraden inom cancerrehabiliteringen det senaste decenniet. For vuxna har
Hélsoskattningen etablerats som ett verktyg for strukturerade
behovshedomningar. De flesta cancerpatienter far en kontaktsjukskéterska
och Min Vardplan ger mojlighet att ge patienten individanpassad
information och rad om egenvard. For uppféljning efter barncancer har
uppfoljningsmottagningar etablerats. Det pagar aven ett aktivt
utvecklingsarbete inom cancerrehabiliteringsomradet i de flesta regioner.

Ett forsta steg for att mojliggdra nationell uppféljning ér att koder for
klassifikation av véardatgarder (KVA-koder) anvands pa ett enhetligt satt
inom halso- och sjukvarden. Fér att stédja en enhetlig anvandning av KVA-
koder for rehabiliteringsplanen har Socialstyrelsen inom ramen for detta
uppdrag tagit fram och kommunicerat anvisningar for hur dessa ska
anvandas. For att skapa en forstaelse for varfor, och tydlighet kring hur, man
ska anvanda KVA-koderna kommer Socialstyrelsen &ven att bjuda in
verksamma i halso- och sjukvarden som traffar patienter med cancer till ett
dialogforum i september 2024.

Socialstyrelsens analys visar att det kvarstar behov av fortsatt utveckling for
att uppna en god och jamlik cancerrehabilitering. Behoven av utveckling
finns bade ut6ver vad som beskrivs i de nationella vardprogrammen, och att
vardprogrammen behdver implementeras fullt ut. De omraden dar de storsta
kvarstaende behoven har identifierats redovisas nedan.
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Behov av utveckling utéver de
nationella vardprogrammen

Vad cancerrehabilitering innebar behdver
fortydligas och informeras om

Regionala cancercentrum (RCC) i samverkan definierar begreppet
cancerrehabilitering i de tva vardprogrammen for cancerrehabilitering for
vuxna respektive for barn och ungdom. Socialstyrelsens analys visar att det
finns en oklarhet kring hur cancerrehabilitering forhaller sig till insatser som
ingdr i Socialstyrelsens termbanks definition av rehabilitering. Begreppet
cancerrehabilitering tolkas inte heller alltid enhetligt. Detta kan bero pa att
cancerrehabilitering omfattar fler insatser &n rehabilitering, exempelvis
forebyggande insatser, vard eller omvardnad.

Enligt Socialstyrelsens analys ar det inte heller alltid tydligt for patienterna
vilka insatser som ingar i cancerrehabilitering. Detta kan bidra till att
patienterna inte alltid forstar att de har blivit erbjudna cancerrehabilitering.

Det finns flera lagkrav kopplade till rehabilitering enligt Socialstyrelsens
termbanks definition, genom regleringen i 2 kap 6 § hélso- och
sjukvardslagen (2017:30), HSL, och kompletterande forfattningar.
Socialstyrelsen beddmer darfor att det finns ett behov av fortsatt
utvecklingsarbete for battre 6verensstammelse mellan vardprogrammen for
cancerrehabilitering, Socialstyrelsens definition av rehabilitering samt NPO
for rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicins generiska modell for
rehabilitering. Detta kan bidra till 6kad kunskap om vad cancerrehabilitering
respektive rehabilitering omfattar, bade for patienter och for verksamheter
och medarbetare inom hélso- och sjukvarden.

Patienter behover ocksa fa mer information om vilka insatser som erbjuds
inom cancerrehabilitering. Halso- och sjukvarden behover sakerstalla att
denna information &r tillganglig for olika patientgrupper, oavsett deras
individuella férutsattningar och formagor.* Halso- och sjukvarden behdver
ocksa mer kunskap om nar och hur det passar bast att erbjuda
cancerrehabilitering ur ett patientperspektiv.

Forslag

1. For att 6ka tydligheten kring hur cancerrehabilitering forhaller sig till
rehabilitering enligt Socialstyrelsens termbanks definition foreslar
Socialstyrelsen att RCC i samverkan tar initiativ till ett fortsatt

! Detta kallas organisationen ar hélsolitterat.
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utvecklingsarbete for enhetlig tolkning av cancerrehabilitering, samt
vilka av dessa insatser som &r rehabiliteringsinsatser.

2. Regionerna ska sakerstalla att information om cancerrehabilitering ar
tillganglig for olika patientgrupper, oavsett individuella forutsattningar
och férmagor. Halso- och sjukvarden behover ocksa mer kunskap om
vid vilka tillfallen erbjudanden om rehabilitering passar bast att ge ur ett
patientperspektiv. For att uppna detta foreslar Socialstyrelsen att RCC i
samverkan utvecklar sitt stod till regionerna kring hur l&ttillganglig och
begriplig information kan ges, och nér den kan ges pa béasta satt ur ett
patientperspektiv.

Méjligheterna till uppfoljning behdver starkas

For att sakerstalla att tillgangen till cancerrehabilitering ar jamlik oavsett
exempelvis kon, socioekonomiska skillnader och geografi & mojligheten till
nationell och regional uppféljning central. Det saknas idag nationell och
huvudsakligen dven regional statistik for stora delar av
cancerrehabiliteringen. Socialstyrelsens patientregister har inte lagstod for
att samla in uppgifter fran primarvarden eller fran den somatiska
specialiserade 6ppenvarden, annat dn vid lakarkontakt. Detta innebér att det
saknas uppgifter om stora delar av den cancerrehabilitering som utfors.

Socialstyrelsen beddmer att mojligheterna till uppféljning av
cancerrehabilitering behover starkas. Detta galler bade nationellt genom
utvidgning av Socialstyrelsens patientregister och nationella
kvalitetsregister, och &ven av regional uppféljning.

For regional och nationell uppféljning ar det av vikt med en enhetlig
dokumentation och rapportering av de atgarder som utfors. En deskriptiv
kvantitativ analys baserad pa Socialstyrelsens patientregister visar att det
finns ett stort antal atgardskoder i Klassifikation av vardatgarder (KVA) som
kan vara relevanta for cancerrehabilitering. FOr att stodja en enhetlig
nationell och regional uppféljning bedémer Socialstyrelsen att det finns ett
behov av ett nationellt urval av KVA-koder som omfattar professionernas
insatser.

Socialstyrelsen avser att, utifran ett multiprofessionellt perspektiv och i
samverkan med bland annat expertgrupper och RCC i samverkan, identifiera
och beskriva vilka atgarder som ar centrala inom cancerrehabilitering.
Socialstyrelsen avser sedan att ta fram och forvalta ett urval av KVA-koder
for atgarder inom cancerrehabilitering.

Socialstyrelsen beddémer att det finns ett behov av att kartlagga i vilken
utstrackning de tva nationella vardprogrammen fér cancerrehabilitering, for
vuxna respektive barn och ungdom, har implementerats efter att
implementeringsfasen for dessa vardprogram har avslutats. Socialstyrelsen
beddmer dven att det finns ett behov av fortsatt uppféljning av att K\VA-
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koder relevanta for cancerrehabilitering implementeras i hélso- och
sjukvarden.

Foérslag

3. For att bidra till kvalitetsutveckling av cancerrehabiliteringen och
mojliggora mer jamlika insatser foreslar Socialstyrelsen att regionerna,
med stod av RCC och RCC i samverkan, utvecklar sjukvardsregional
och regional uppfoljning och efterféljande kvalitetsarbete.

Kvarstaende behov for att de
nationella vardprogrammen ska vara
implementerade

En reviderad version av det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering for vuxna publicerades i oktober 2023. Det forsta
vardprogrammet for cancerrehabilitering for barn och ungdom publicerades
i mars 2024. Socialstyrelsen har kartlagt i vilken utstrackning framfor allt
vardprogrammet for vuxna ar implementerat, eftersom det for barn och
ungdom inte var publicerat vid tiden for informationsinhdmtningen.

Efter att implementeringsfasen av de nationella vardprogrammen avslutats
beddmer Socialstyrelsen att det finns ett behov av att kartlagga i vilken
utstrackning de nationella vardprogrammen har implementerats.

Cancerrehabiliteringen behdver bli mer
personcentrerad

Socialstyrelsens analys visar att cancerrehabilitering for vuxna &r uppdelad
pa olika verksamheter och vardgivare och att en tydlig ansvarsfordelning
ofta saknas. En tydligare ansvarsfordelning och samordning av insatserna
behovs for att alla patienters rehabiliteringsbehov ska bli uppmérksammade
och tillgodosedda.

Det finns brister i ansvarsfordelning och samordning genom hela
vardkedjan, men de &r mest framtradande efter att den medicinska
cancerbehandlingen ar avslutad. Vilken roll primarvarden har i
cancerrehabiliteringen, och hur den specialiserade varden ska samverka med
primarvarden, ar inte heller tydligt i de flesta regioner.

Regionerna ska &ven erbjuda sjukskrivna patienter koordineringsinsatser for
att framja deras atergang eller intrade i arbetslivet, vilket bland annat
omfattar att ge patienten stdd i kontakterna med Forsékringskassan.
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For att tydliggora ansvar och sakerstalla en sammanhéngande
cancerrehabiliteringskedja for patienterna bedémer Socialstyrelsen att det
finns ett behov av att utforma tydliga processbeskrivningar som beskriver
ansvaret for samordning och insatser inom cancerrehabilitering fore, under
och efter avslutad cancerbehandling. Dessa behdver inkludera samverkan
med externa aktorer sdésom kommun, skola och civilsamhéllet. Det finns
ocksa ett behov av tydligare rutiner for aktiva 6verlamningar mellan olika
verksamheter och vardgivare.

For barn ar cancervarden mer sammanhallen, men det saknas en struktur
kring vilken verksamhet som ansvarar for att félja upp behov och ge
rehabiliteringsinsatser efter avslutad behandling, vilket gor att
cancerrehabiliteringen efter barncancer ofta brister.

Forslag

4. FOr att erbjuda patienterna samordnade insatser och en
sammanhangande cancerrehabiliteringskedja foreslar Socialstyrelsen att
regionerna sékerstaller att det &r tydligt definierat vilka verksamheter
som ansvarar for att samordna, koordinera och utféra insatser inom
cancerrehabilitering for barn och vuxna. Processen behdver tydliggoras
med utgangspunkt fran ett patientperspektiv och inkludera rutiner for
aktiva overldmningar.

Tillgangen till cancerrehabilitering behover bli
mer jamlik

Socialstyrelsens kartlaggning baserad pa intervjuer med regionala
cancersamordnare visar att cancerrehabiliteringen idag inte erbjuds pa ett
jamlikt satt utifran den enskildes behov. Tillgdngen varierar bland annat

mellan regioner, mellan 6ppen specialistvard, slutenvard respektive
primarvard och beroende pa geografiska avstand inom regionerna.

Det finns ocksa insatser som saknas i storre delen av landet. | flera regioner
finns exempelvis bristande resurser inom sexuell och reproduktiv hdlsa. Det
saknas ofta dven insatser inom existentiell hlsa.

Idag erbjuder endast omkring hélften av regionerna vuxna cancerpatienter
med avancerade rehabiliteringsbehov teambaserade insatser. Inte heller i
regioner som erbjuder sadana insatser kan alla patienter ta del av dessa, pa
grund av att vissa har svart att ta sig till det oftast enda sjukhus i regionen
dar teambaserade insatser erbjuds.

Nar det galler barn och unga under 18 ar finns ett nyligen framtaget
vardprogram for cancerrehabilitering som nu behéver implementeras. Bland
annat saknas enligt representanter for vardprogramgrupperna for barn och
unga ett strukturerat arbete med teambaserad cancerrehabilitering.
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Socialstyrelsens analys visar att endast enstaka regioner anpassar
erbjudandet om cancerrehabilitering utifran att olika patientgrupper,
exempelvis barn i tondren och unga vuxna, kan ha olika behov av insatser.
Regionerna behover darfor fortsatta arbetet med att anpassa erbjudandet om
cancerrehabilitering till olika patientgruppers behov.

Forslag

5. For att ha forutsattningar att ge patienterna jamlik tillgang till
rehabilitering utifran var och ens behov foreslar Socialstyelsen att
regionerna kartlagger hur stora behoven dr i respektive verksamhet,
exempelvis den 6ppna och slutna specialistvarden respektive
primarvarden. Utifran denna kartlaggning kan regionerna, om en
diskrepans finns mellan behov och resurser, omférdela resurserna till dar
de stdrsta behoven finns.

Patientens rehabiliteringsbehov behoéver
bedomas vid fler tillfallen

For att alla patienter ska fa tillgang till cancerrehabilitering behover
rehabiliteringsbehovet enligt det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering for vuxna kartlaggas strukturerat och aterkommande
fore, under och efter avslutad behandling. Socialstyrelsens analys visar att
detta gors i begransad utstrdckning idag.

FOr vuxna patienter &r den vanligaste orsaken till att detta inte gérs som
framkommer i Socialstyrelsens analys att kontaktsjukskoterskorna inte har
tillrdckligt med tid och resurser till detta. En annan vanlig orsak ar att lokala
vardprocesspecifika rutiner saknas for nar bedémningar ska géras och vem
som ansvarar for det.

Det finns darfor ett behov av att regionerna fortsatter arbetet med att ta fram
vardprocesspecifika rutiner for nar bedémning av rehabiliteringsbehov ska
goras.

Det ar aven av vikt att strukturerade bedomningar kan goras pa ett enkelt
och resurseffektivt satt for att de ska kunna goras aterkommande.

Nér det galler barn saknas enligt foretradare for de nationella
vardprogramgrupperna for cancerrehabilitering for barn och unga regionala
strukturer och rutiner for att folja upp om sena komplikationer uppstar efter
cancer och cancerbehandling. Det saknas &ven rutiner for 6verlamningar av
identifierade rehabiliteringsbehov fran nationella barncancercentrum till
regional halso- och sjukvard. Detta kan enligt foretradarna leda till att barn
far vanta i flera ar innan deras rehabiliteringsbehov uppmarksammas.
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Forslag

6. For att patienterna ska fa sina rehabiliteringsbehov bedémda vid
relevanta tillfallen beh6ver regionerna ta fram vardprocesspecifika
rutiner for detta. FOr att underlatta detta arbete, samt identifiera mojliga
nationella synergier, foreslar Socialstyrelsen att RCC i samverkan ger
regionerna stod i detta arbete.

7. For att forenkla strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehovet
och gdéra dem mer resurseffektiva foreslar Socialstyrelsen att RCC i
samverkan tar initiativ till att vidareutveckla Halsoskattningen som
verktyg, i samverkan med lampliga aktrer inom regionernas
kunskapsstyrning for halso- och sjukvard.
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Inledning

I Sverige lever idag cirka 600 000 personer som har eller har haft cancer.
Antalet personer som insjuknar i cancer okar stadigt och ddrmed dven den
sammanlagda sjukdomsbdrdan for de drabbade, narstaende och for
sjukvardssystemet (1).

Standiga forbattringar inom cancervarden gor att allt fler lever bade med och
efter en cancerdiagnos. Da antalet personer som insjuknar samtidigt ckar
skapas ett vaxande behov av en val utbyggd och jamlik rehabilitering.

Cirka 350 barn insjuknar arligen i cancer (2). De senaste 40 aren har
overlevnaden i barncancer forbattrats patagligt och idag 6verlever ca 85
procent av alla barn som drabbas av cancer. Uppskattningsvis lever ungefar
12000 personer i Sverige som behandlats fér cancer i barndomen. Hogre
overlevnad innebdr fler sena komplikationer, och 70 procent av dessa
personer har drabbats av nagon typ av sen komplikation. Detta begransar
barnens och ungdomarnas forutsattningar att vara aktiva och delaktiga pa
fritiden och i skolan. Detta innebar en hog samhallskostnad, som kan
minskas med god och jamlik tillgang till rehabilitering.

Om uppdraget

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen (S2023/02344 delvis) att:

. kartlagga den regionala cancerrehabiliteringen,

. informera om och stddja implementeringen av atgardskoder framtagna for
rehabiliteringsplanen i hdlso- och sjukvarden for att mojliggora framtida
uppféljning,

. identifiera eventuella kompletterande forslag till atgarder for att starka
cancerrehabiliteringen utéver de som redan identifierats inom ramen for
uppdraget att utreda forutsattningarna for erbjudandet av
cancerrehabilitering (S2020/00603).

Uppdraget ska slutredovisas senast den 28 juni 2024.

Omfattning och avgransningar

Uppdraget ar avgrénsat till kartldggning av regionernas cancerrehabilitering,
och omfattar saledes inte kommunal hélso- och sjukvard eller initiativ och
atgarder fran andra aktorer, exempelvis staten eller civilsamhallet.
Kartlaggningen av vilka insatser regionerna erbjuder inom
cancerrehabilitering har i huvudsak baserats pa kvalitativ metod.
Socialstyrelsen har aven genomfort dialogmdéten med foretradare for bland
annat RCC, en omvarldsbevakning och en deskriptiv kvantitativ analys av
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vilka atgardskoder som kan vara relevanta for cancerrehabilitering som har
registrerats i Socialstyrelsens patientregister.

Rapportens disposition

Efter denna inledning och information om uppdraget féljer en beskrivning
av Metod for att inhamta information och genomférande av uppdraget. Efter
detta foljer en sammanstélining av den information som inhdmtats inom
ramen for uppdraget. Denna sammanstallning &r uppdelad pa de fyra
kapitlen Kartldggning av cancerrehabiliteringen och kvarstaende behov, en
deskriptiv kvantitativ analys av VVardatgarder som kan vara relevanta for
cancerrehabilitering ur Socialstyrelsens patientregister, hur vi inom ramen
for uppdraget arbetat med att ta fram Socialstyrelsens stod for
implementering av atgardskoder for rehabiliteringsplan, samt befintliga och
kvarstaende behov av Mojligheter till uppféljning av cancerrehabilitering.
Efter detta foljer en Omvarldsbevakning av aktuella initiativ och externa
rapporter som &r relevanta for uppdraget. Rapportens huvudtext avslutas
med Socialstyrelsens analys, slutsatser och forslag. | Bilaga 1 presenteras en
lista pa de patientforeningar som foretraddes vid Socialstyrelsens workshop
for att identifiera kvarstaende behov inom cancerrehabiliteringen ur ett
patientperspektiv. | Bilaga 2 finns tabeller med statistik fran de deskriptiva
kvantitativa analyserna av registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabiliteringen. | Bilaga 3 finns fordjupad information om metod
och inh&mtad information i syfte att stédja implementeringen av
atgardskoder for rehabiliteringsplanen. | Bilaga 4 finns fordjupad
information om inhdmtad information kring méjligheter till uppféljning av
cancerrehabiliteringen. Slutligen presenteras de anvisningar Socialstyrelsen
tagit fram for att stodja en enhetlig anvandning av atgardskoder for
rehabiliteringsplanen.

Vad ar rehabilitering respektive
cancerrehabilitering?

Enligt HSL ska regionerna erbjuda rehabilitering till personer som behdver
det (8 kap. 7 8 HSL). Patientens situation och behov av rehabilitering ska
bland annat kartlaggas och bedémas i samrad med denne.

Vad ar rehabilitering?

Socialstyrelsens termbanks definition av rehabilitering? lyder:

“insatser som ska bidra till att en person med forviarvad
funktionsnedséttning, utifran dennes behov och forutsattningar,

2 Socialstyrelsens termbank
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atervinner eller bibehaller basta mojliga funktionsformaga samt
skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt
deltagande i samhéllslivet”.

I anmérkningen till definitionen, som finns for att fortydliga, star foljande:

“tidiga, samordnade och allsidiga insatser fran olika
kompetensomraden och verksamheter. Insatserna kan vara av
arbetslivsinriktad, medicinsk, pedagogisk, psykologisk, social
och teknisk art och kombineras utifran den enskildes behov,
forutsattningar och intressen. Det ar fraga om malinriktade
insatser som forutsatter att den enskildes mojligheter till
inflytande vid planering, genomférande och uppféljning beaktas
och sakras. Insatserna fortsatter sa lange individens behov
kvarstar”.

Vad ar cancerrehabilitering?

Cancerrehabilitering definieras av RCC i samverkan i de tva nationella
vardprogrammen for cancerrehabilitering for vuxna respektive for barn och
ungdom (2, 3). Enligt denna definition &r cancerrehabilitering foljande:

“insatser, utifran en persons behov och forutsattningar, som
syftar till att forebygga funktionsnedséttningar samt till att
personen ska bibehalla eller aterfa basta méjliga
funktionsformaga, aktivitetsformaga och livskvalitet samt ett
aktivt deltagande i samhallslivet trots konsekvenser av cancer
och cancerbehandling.”

I nationellt vardprogram for cancerrehabilitering utvecklas vad
cancerrehabilitering innebér enligt nedan (3):

“Ett halsoframjande och personcentrerat forhallningsséatt ar
basen inom cancerrehabilitering. | cancervarden ar
rehabilitering néra integrerad med preventiva insatser,
medicinska insatser och omvardnadsinsatser. /.../ Bemd&tande,
information, rad och inventering av behov, planering av
eventuella riktade och tidsbegrénsade rehabiliteringsinsatser och
uppféljning ar grunden i vardens insatser. Insatserna kan vara av
fysisk, psykologisk, social och existentiell art. Personens och
eventuellt narstaendes delaktighet ar central for att personen ska
stOttas att bemadstra situationen och uppleva livskvalitet.
Levnadsvanor och egenvard &r viktiga delar som kompletterar
vardens insatser och som personen sjélv ansvarar for, vid behov
vid stod av varden. Dartill kan halsoframjande aktiviteter i
samhaéllet bidra till 6kad hélsa hos personer med cancer.
Cancerrehabilitering kan vara aktuellt fére, under och efter
cancerbehandling.”
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Vardprogrammets forklaring av vad cancerrehabilitering innefattar lyfter
saledes, till skillnad fran Socialstyrelsens definition av rehabilitering,
insatser som gors bade forebyggande och for att bibehalla eller aterfa
funktionsformaga. RCC i samverkans forklaring innefattar vidare bade
existentiella och halsoframjande insatser, samt egenvard vilket inte ar uttalat
i Socialstyrelsens definition av rehabilitering. De nationella
vardprogrammen for cancerrehabilitering beskriver att aven insatser for
anhoriga ingar i cancerrehabilitering, vilket definitionen av rehabilitering
inte gor (2, 3).

Reglering kring nar och hur
rehabilitering ska erbjudas

Det finns flera lagar som reglerar nar och hur rehabilitering ska ges, och
vilka som ansvarar for detta.

Regionerna och kommunerna ar enligt halso- och sjukvardslagen ansvariga
for att patienter med rehabiliteringsbehov far sina behov tillgodosedda (8
kap. 7 § HSL). Rehabiliteringen bor prioriteras lika hogt som 6vrig vard
enligt ett betdnkande fran Socialutskottet.®

| 3 kap. 1-2 8§ patientlagen (2014:821), PL, anges att vardgivaren ska
erbjuda patienten anpassad information om bl.a. diagnos, mojliga alternativ
for vard, risk for biverkningar och forvantade vantetider samt information
om mojligheten att sjalv vélja mellan likvardiga behandlingar. Patienten har
ocksa ratt att fa information om metoder for att forebygga sjukdom och
skada, enligt 3 kap. 1 8§ PL. Varje patient har ratt till en fast vardkontakt vid
den verksamhet som ansvarar for patientens vard om patienten begar det
eller om det &r nédvandigt for att tillgodose hens behov av trygghet,
kontinuitet, samordning och sékerhet (6 kap. 2 § PL). Det framgar aven att
en rehabiliteringsplan ska upprattas vid erbjudande av
rehabiliteringsinsatser.

Primarvarden har ett sarskilt ansvar att tillhandahalla forebyggande insatser
utifran patientens individuella behov och forutsattningar (2017:30, 13 kap.).
Primarvarden har dven sedan 1 januari 2024 ansvar for rehabilitering som
inte kraver sarskilda medicinska eller tekniska resurser eller nagon annan
sérskild kompetens.

Samordning av vardens insatser

Nar vardansvaret for cancerrehabilitering ligger pa flera professioner eller
verksamhetsomraden behdéver ansvarsférdelningen och samordningen
tydliggoras. Det finns flera bestammelser i lagstiftningen som stéller krav pa

3 Socialutskottets betankande 1996/97:SoU14 prioriteringar inom halso- och sjukvérden.
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detta. Olika insatser for patientens behov ska samordnas pa ett
andamalsenligt satt (6 kap. 1 § PL). Verksamhetschefen har ett utpekat
ansvar for att sakerstélla patientens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sakerhet (4 kap. 1§ Halso- och sjukvardsférordningen
(2017:80)). For patienter som ska skrivas ut fran slutenvard finns sérskilda
bestdmmelser om samordning av insatser i lagen om samverkan vid
utskrivning (2017:612).

Regionerna har sedan februari 2020 skyldighet att erbjuda sjukskrivna
patienter koordineringsinsatser for att frimja deras atergang till eller intrade
i arbetslivet (Lag 2019:1297).

Primarvarden har aven ett utpekat samordningsansvar. Det innebar att
regioner och kommuner inom ramen for primarvarden ska samordna olika
insatser for patienten i de fall det &r mest andamalsenligt att samordningen
sker inom primarvarden (13a kap. 18 HSL).

Barn i halso- och sjukvarden

Lagen (2018:1197) om Forenta nationernas konvention om barnets
rattigheter (Barnkonventionen) syftar till att synliggdra barns rattigheter.
Barnkonventionen framhaller att en god och saker vard utgar fran ett tydligt
barnperspektiv. Sarskild hansyn bor tas till barnens ratt till att bli lyssnade
pa och ratten till information, delaktighet och privatliv. Sarskild hansyn bor
tas till barnens rtt till att bli lyssnade pa och ratten till information,
delaktighet och privatliv.

Av 5 kap. 1 § 3p HSL finns regeln att varden skall bygga pa respekt for
patientens sjalvbestimmande och integritet och denna regel géller oberoende
av alder. Nar det galler barn finns det aven sarskilt riktade bestammelser till
skydd for barnets sjalvbestammande och integritet som tillampas inom
hélso- och sjukvarden. Detta sker med utgangspunkt i den reglering som
aterfinns i 6 kap 11 § foraldrabalken, FB. Detta innebar inom halso- och
sjukvarden att vardnadshavarna ansvarar for barnet i enlighet med 6 kap. FB
som huvudregel dven inom halso- och sjukvarden. Enligt 6 kap. 1 § FB har
da barnet ratt till skydd, omvardnad, trygghet och en god fostran. De ska
behandlas med aktning for sin person och egenart och far inte utsattas for
krankande behandling. Vardnadshavaren har, enligt 6 kap. 11 § FB,
visserligen ratt och skyldighet att bestamma i fragor som ror barnets
personliga angelagenheter, men vardnadshavaren ska darvid i takt med
barnets stigande alder och utveckling ta allt stérre hansyn till barnets
synpunkter och dnskemal.

Inom halso- och sjukvarden har bestammelserna inneburit att barnet sjalv

kan ta beslut om sin halso- och sjukvard efter bedémning av reglerna i FB.
Da kan sekretess skydda barnets kontakter med halso- och sjukvarden aven
mot vardnadshavarna. Vanligtvis sker detta i praktiken vid 15-16 ars alder
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med stod av halso- och sjukvardssekretessen i 25 kap 1 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400), OSL, pa samma satt som den vuxnes integritet
skyddas mot obehdrig tillgang till patientjournaluppgifter.

Narstaende

Kommunerna ar skyldiga att erbjuda stod till personer som ger vard eller
stod till nagon de star nara enligt 5 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453).
Regionerna saknar motsvarande skyldighet i lagen, men hélso- och
sjukvarden har ett ansvar att forebygga ohalsa. Dar ingar att identifiera och
arbeta halsofrdmjande och férebyggande med personer eller grupper som
riskerar att drabbas av ohdlsa, daribland narstaende.

Halso- och sjukvarden har aven sarskilda skyldigheter att beakta barn som
anhoriga och ge dem information, rad och stod (5 kap. 7 § HSL). Pa
Socialstyrelsens hemsida finns mer information om den lagstiftning och de

bestammelser som ror hélso- och sjukvardens ansvar for barn som anhériga.*

Socialstyrelsens tidigare uppdrag om
cancerrehabilitering

Socialstyrelsen fick 2020 i uppdrag av regeringen att utreda
forutsattningarna for att forbattra erbjudandet om cancerrehabilitering samt
ta fram forslag till atgarder for att starka cancerrehabiliteringens utveckling
sa att patienter och deras narstaende nas och far ta del av insatserna
(S2019/05315/RS). Uppdraget slutredovisades 2022 (4). Socialstyrelsen
konstaterade att det finns mycket kunskap inom omradet om vad som
behoéver goras, men att det har visat sig vara svarare att ga fran kunskap till
implementering, sarskilt nar manga olika verksamheter inom hélso- och
sjukvarden ar involverade. Vidare framkom att det finns variationer i
tillgangen till rehabiliteringsinsatser bade inom och mellan regioner.
Socialstyrelsen tog aven fram utvecklingsomraden och forslag for hur
cancerrehabiliteringen kan forbéattras for patienter och deras narstaende med
syfte att bidra till en mer jamlik cancerrehabilitering (tabell 1). Mer
information om vad som framkom i rapporten om cancerrehabilitering ur ett
patientperspektiv finns i kapitlet Omvérldsbevakning.

4 https://www.socialstyrelsen.se/ser-du-mig/halso--och-sjukvardens-ansvar/
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Tabell 1. Forslag identifierade inom ramen for Socialstyrelsens
uppdrag om cancerrehabilitering 2022

For fullstandig beskrivning av férslagen se (4)

Forslag

A; Regional,
kommunal och
lokal styrning

Cancerrehabiliteringen behdver starkas genom regional och
kommunal styrning sa att det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering blir implementerat i hela landet.

B; Samordning
och aktiv
dverlamning

Vid 6vergangar mellan olika vardgivare behéver hélso- och
sjukvarden skapa en tydligare ansvarsfordelning, ett utokat
samarbete och dndamalsenliga kommunikationsvagar kring
patientens cancerrehabilitering.

C; Teamarbete

Ett forstarkt team och tillgang till andamalsenliga kompetenser
inom cancerrehabilitering ar en forutsattning for att
patientens rehabiliteringsbehov ska kunna identifieras och
tillgodoses.

D; Digital cancer-
rehabilitering

Digitala rehabiliteringsaktiviteter behoéver erbjudas nationellt
och regionalt inom halso- och sjukvarden for att alla patienters
rehabiliteringsbehov ska kunna tillgodoses.

E; Samlad
information och
utbildning

Informations- och utbildningsmaterial om cancerrehabilitering
behdver tillgangliggéras, kommuniceras och spridas inom
halso- och sjukvarden. Materialet behover vara specifikt riktat
till olika malgrupper inom primarvarden, den kommunala
halso- och sjukvarden och dven den specialiserade varden.

F; Patientens
delaktighet

Vardgivare behéver kontinuerligt uppdatera
rehabiliteringsplanen tillsammans med patienten for att ge
patienten okat inflytande over sin rehabilitering.

G; Narstaendes
behov

Halso- och sjukvarden behover ge anhériga psykosocialt stod,
samt i den man tystnadsplikten tillater, involvera och
informera narstdende om patientens sjukdomstillstand och
vardbehov.

H; Métesplatser
for patienter och
narstaende

Strukturer som mojliggér motesplatser for personer med
cancer och deras narstaende behover skapas lokalt, regionalt,
nationellt och digitalt for att moéta patienter och narstaendes
behov av stdd och samtal med personer med liknande
erfarenheter som de sjalva.

I; Samarbete med
civil-samhallet

Information om verksamheter utanfér halso- och sjukvarden
som tillhandahaller aktiviteter i rehabiliterande syfte behoéver
samlas och tillhanda-hallas till personer med cancer och deras
narstaende.

J; Utvecklade
koder for
kunskaps-
utveckling

Koder for rehabiliterande insatser behoéver tas fram och
utvecklas samt tillampas inom halso- och sjukvardens olika
system.

K; Utveckling av
nationella
hédlsodataregister

For att de rehabiliterande atgarder som gors i halso- och
sjukvarden ska kunna féljas upp nationellt behéver vissa
férfattningsandringar i Socialstyrelsens patientregister
genomfoéras.
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Férslag

L; Anpassning till  Det nationella vdrdprogrammet for cancer-rehabilitering

den generiska behodver synkroniseras med den "generiska modellen for

modellen rehabilitering” (5) och séarskilt uppmarksamma specifika
gruppers situation och behov, sdsom exempelvis personer
med kronisk cancer, unga vuxna m.fl.

M; Intréade eller Rehabilitering vid intréde eller atergang i arbete eller annan

atergang i arbete sysselsattning behdver belysas mer utforligt i det nationella

eller annan vardprogrammet for cancerrehabilitering.

sysselsattning

Kalla: Cancerrehabilitering. Férslag till utveckling. Socialstyrelsen 2022.

Nationella vardprogram

Nationella vardprogram inom canceromradet utarbetas och férvaltas av RCC
i samverkan. De vander sig till vardens professioner och ger véagledning for
det kliniska arbetet. Socialstyrelsen har i nuldget inga nationella riktlinjer
inom canceromradet, s de nationella vardprogrammen utgér den
huvudsakliga kunskapsstyrningen pa omradet.

Det finns tva nationella vardprogram for cancerrehabilitering, ett for vuxna
over 18 ar (3) och ett for barn och ungdomar under 18 ar (2). Dartill finns ett
vardprogram for langtidsuppfoljning av sena effekter efter barncancer (6),
och ett vardprogram for rehabilitering vid backenbottencancer (7). Vidare
beskrivs rehabilitering vid palliativ vard i de nationella vardprogrammen for
palliativ vard (8) och for palliativ vard av barn (9). Det finns dven flera
diagnosspecifika nationella vardprogram for cancer som ocksa omfattar
rehabilitering.

En stor del av kartlaggningen inom ramen for detta uppdrag baseras pa
rekommendationerna i vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna.
Under den period som informationsinhdmtningen pagick var det forsta
vardprogrammet for cancerrehabilitering for barn och ungdom annu inte
publicerat (det publicerades 12 mars 2024). Det fanns dock en remissversion
som ingick i Socialstyrelsens underlag infor dialogerna och intervjuerna.

Nedan ges en beskrivning av de delar av vardprogrammen for
cancerrehabilitering for vuxna respektive barn och ungdom som é&r relevanta
for detta uppdrag. Texterna ar i stora delar hamtade i sin helhet fran
respektive vardprogram.

Vuxna

Den senaste versionen av vardprogrammet for cancerrehabilitering for
vuxna publicerades den 31 oktober 2023 (3). Det innehaller omfattande
revideringar jamfort med det foregaende programmet. Bland annat har en
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anpassning gjorts till den generiska modellen for rehabilitering, som ar
framtagen av NPO rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin (5).

Malet med vardprogrammet ar att det ska bidra till en personcentrerad,
jamlik, resurseffektiv och evidenshaserad cancerrehabilitering i hela landet.
Rekommendationerna i vardprogrammet baseras pa vetenskaplig evidens
och samlad klinisk erfarenhet.

Vardprogrammet tydliggor de aspekter som ska implementeras (lagstiftning
m.m.) och de som enligt vardprogrammet bor tillampas och implementeras
regionalt och lokalt. Regionerna ar i dessa fragor beslutande instans.
Vardprogrammet samlar cancerrehabiliterande insatser som galler for de
flesta cancerdiagnoser.

Det framgar i vardprogrammet att varje region behdver bestdamma hur
vardprogrammet ska implementeras, och utforma regionala och lokala
riktlinjer med vardprogrammet som grund.

Vardprogrammet utgar fran fyra omraden som ror patientens fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov, och inkluderar aven stod till
narstaende. Cancerrehabilitering ar enligt vardprogrammet nara integrerad
med medicinsk behandling, vard och omvardnad, bade inom
cancersjukvarden och for samsjuklighet. Detta innebar att samverkan behovs
mellan enheter men ocksa mellan huvudman for att tillgodose patientens
behov.

Det personcentrerade och halsoframjande forhallningssattet, det vill saga
bematande, information, grundlaggande radgivning och bedémning av
behov, ar viktigt i alla delar av forloppet. Helhetsperspektivet méjliggor en
bred beddmning av patientens behov och planering av insatser.

Rehabiliteringsprocessen

Vardprogrammet (3) beskriver att patienten kan behtva cancerrehabilitering
fore, under och efter sin cancerbehandling. Behov kan &ven uppsta eller 6ka
langt efter avslutad behandling. Rehabiliteringsbehov ska darfor beaktas fran
den forsta misstanken om cancer, vid diagnos, under cancerbehandling och
under uppfdljning samt om patienten fardigbehandlats men fatt sena
biverkningar av behandlingen, eller fatt en kronisk cancerdiagnos. Behov av
rehabilitering ska dven beaktas nar patienten &r inforstadd med att palliativ
vard har inletts.
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Bild 1. Rehabilitering i relation till de olika faserna av
sjukdomsférloppet.

Eventuell
palliativ fas

Diagnostisering J Cancerbehandling Uppfaljning/kronisk fas

Rehabilitering under

Prehabilitering pehandiing Rehabilitering efter cancerbehandling

Kalla: Bilden &r hamtad fran Nationellt vardprogram fér cancerrehabilitering for barn och ungdom (2) och
beskriver versiktligt processen for bade barn och vuxna.

Vissa rehabiliteringsinsatser behdver séttas in redan innan
cancerbehandlingen startar, vilket kallas for prehabilitering. Enligt
vardprogrammet ar det viktigt att behovet av bade fysiska och psykologiska
insatser beddms och att insatser satts in vid behov under denna period.

Inom varje verksamhetsomrade som behandlar patienter med cancer beh6vs
systematiska processer for att bedoma rehabiliteringsbehov, initiera
rehabiliteringsinsatser och upprétta och folja upp rehabiliteringsplaner. Det
behdvs ocksa tydliga dokumentationsrutiner och rutiner for remittering till
annan vardgivare.

Ansvaret for patientens grundlaggande rehabiliteringsbehov delas i forsta
hand mellan lakare och kontaktsjukskoterska. Nar det behdvs en fordjupad
beddmning av rehabiliteringsbehovet bor patienten remitteras till
rehabiliteringsprofessioner, till exempel arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut,
hélso- och sjukvardskurator, logoped eller psykolog. Patienten har ett
egenansvar for att medverka i bedomning, uppféljning och egenvard.

Aktiva éverlamningar

Under patientens tid i cancervarden sker 6verlamningar mellan olika
verksamheter och vardgivare. Alla 6verlamningar bor enligt
vardprogrammet vara aktiva, for att skapa en sammanhallen vardkedija for
patienten och de narstaende och en saker informationséverforing. Den som
Overld&mnat en patient har fortsatt ansvar till dess att den mottagande
instansen bekréftat att man tagit kontakt med patienten. En aktiv
overlamning behdver omfatta information som har betydelse for patientens
fortsatta vard, behandling och rehabilitering. Det kan handla om patientens
behov och énskemal, sjukdomar och behandling, samt planering och
uppfoljning av eventuella insatser och rehabiliteringsplan.

Beddmning av rehabiliteringsbehov

I vardprogrammet (3) rekommenderas att det team som ansvarar for
patientens cancervard, oftast sjukskéterska och ldkare, gor strukturerade
bedémningar av patientens rehabiliteringsbehov. En forsta beddmning bor
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goras i borjan av vardprocessen och bedomningar bér sedan upprepas
fortlopande under sjukdomsforloppet. Varje diagnosspecifik cancerprocess
behdver upprétta en lokal rutin for 1ampliga tidsintervall for
behovsbeddmning och uppfdljning.

Vardprogrammet rekommenderar tva olika verktyg for att gora
grundl&dggande strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehovet,
antingen Halsoskattningen eller Hantering av angest. Vid insatser pa sarskild
niva anvands professionsspecifika bedomningsverktyg.

Insatser pa olika nivaer

Personer med cancersjukdom har enligt vardprogrammet (3) olika behov av
insatser utifran vilken paverkan patientens specifika diagnos och
behandlingar har pa funktioner, aktivitetsformaga och livskvalitet.

Insatserna kan ges pa tre olika nivaer, beroende pa behovens omfattning och
graden av komplexitet, se bild 2 nedan. Dessa nivaer baseras inte pa vardens
organisation utan utgar fran vilka behov av rehabilitering patienten har.

Cancerrehabilitering pa grundlaggande niva ges till alla patienter och
erbjuds framfor allt pa de kliniker som erbjuder cancervard. Den andra
nivan, sarskild niva, innehaller insatser for patienter som behdver fordjupad
bedémning och eventuellt insatser fran rehabiliteringskompetenser.
Cancerrehabilitering pa sarskild niva utfors i stora delar av de professioner
som arbetar med olika omraden inom rehabilitering, exempelvis kurator,
arbetsterapeut, psykoterapeut, dietist eller psykolog. Dessa &r organiserade
pa olika satt i de olika regionerna, och finns ofta i andra verksamheter an
cancerklinikerna.

Den tredje nivan innehaller avancerade insatser som kraver samverkan
mellan professioner i ett team, eller olika enheter och huvudman for att ta
hand om av patientens behov.
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Bild 2: Insatser pa olika nivaer enligt det nationella vardprogrammet
fér cancerrehabilitering.
Avancerade insatser

Teaminsatser
Samverkans- och samordningsinsatser

Sarskilda insatser
Fordjupad beddmning
Kvalificerad radgivning
Specialiserad kompetens
Rehabiliteringsplan

Grundlaggande insatser
Personcentrerat bemotande
Information via Min vardplan
Behovsbeddmning/kartlaggning
Radgivning, planering och uppfdljning

Cancerrehabiliterande insatser pa grundidggande, sérskild och avancerad niva.

Kélla: Nationellt vardprogram fér cancerrehabilitering (3).

Narstaende

Det &r patienten som bestammer vilka personer som dr dennes narstaende.
Vardprogrammet beskriver att narstaende ofta sétter den cancersjuka
personens behov och dnskemal i centrum, ibland pa bekostnad av det egna
valbefinnandet. For att starka bade patienten och de narstaende och
forebygga framtida ohalsa bor de narstaende, med patientens medgivande,
erbjudas att vara delaktiga och informeras om vilka stodinsatser som finns.
Vardprogrammet beskriver aven att livskvaliteten hos den narstaende kan
forbattras genom att denne erbjuds psykosociala och psykologiska insatser.
Alla verksamheter som behandlar patienter med cancer bor ha riktlinjer for
stod till narstaende.

Patienten och de narstaende bor enligt vardprogrammet informeras om
mojligheten att tillsammans traffa en hélso- och sjukvardskurator som kan
erbjuda psykosociala och psykologiska insatser. Halso- och
sjukvardskuratorn kan ocksa informera om det stéd som andra vardaktorer
kan erbjuda till narstaende, men de narstaende har sjalva ansvar for att soka
hjalp.

Barn som anhoériga

Halso- och sjukvarden har en lagstadgad skyldighet att sarskilt
uppmarksamma barn som anhdriga och se till att de far information, rad och
stod. Vardpersonalen har darfor en viktig roll i att uppméarksamma barns
behov och hjalpa foraldrarna att stodja barn i familjen. Varden kan erbjuda
familjen psykosocialt stod sasom kontakt med sjukvardskurator, eller
erbjuda hjalp med kontakt med annan instans.
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Stod till de vuxna i barnets narhet kan enligt vardprogrammet i vissa fall
vara tillrackligt for att barnet ska fa den information och det stéd som
behdvs. Patienten kan tacka nej till information och stod till barnet, och detta
ska respekteras om personalen beddmer att barnets behov tillgodoses.

Barn och ungdom

Det forsta nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering for barn och
ungdom publicerades den 21 mars 2024 (2). Vardprogrammet galler insatser
for barn och unga under 18 ars alder, deras vardnadshavare och narstaende.
Av de barn som insjuknar i cancer varije ar drabbas enligt vardprogrammet
cirka en tredjedel ar leukemier, en tredjedel hjarntumérer och en tredjedel
andra fasta tumorer.

Vardprogrammet betonar att tidig cancerrehabilitering kan minska
samhillskostnader exempelvis genom att leda till minskad sjukfranvaro,
4ven langt senare i livet. Aven anhdriga som véardar barn med cancer 4r
sjukskrivna 1 hogre utstrackning dn befolkningen i ovrigt.

Det 6vergripande malet med vardprogrammet &r att férebygga problem pa
grund av sena komplikationer, att ge barn och ungdomar 6kade mojligheter
att atertrana funktioner samt att under uppvéxten ge barn och ungdomar med
kvarstdende sena komplikationer hjilp med anpassning for att frimja
aktivitet och delaktighet pa fritiden och i skolan.

Enligt vardprogrammet varierar tillgangen till rehabilitering for barn
beroende pa vilken region barnet tillhér. Vardprogrammet lamnar tre
dvergripande rekommendationer om vad varje region behdver gora for att
folja vardprogrammet:

« en struktur fér hur man inom den barnonkologiska verksamheten arbetar
med att forebygga, identifiera och behandla sena komplikationer och
deras effekter.

. erbjuda rehabiliterande insatser via ett multiprofessionellt team inom den
barnonkologiska verksamheten pa barncancercentrum och
hemortssjukhus.

« en struktur for remissgang nar rehabilitering bor erbjudas utanfor den
barnonkologiska verksamheten, till exempel vid behov av specialiserad
rehabilitering med tét koppling till hem och skola.

Vardprogrammet beskriver hur behov av rehabiliterande insatser ska
identifieras, och vilka insatser som ska ges. De omraden dar komplikationer
kan uppsta som beskrivs ar bland annat psykisk halsa, sociala ssmmanhang,
kognition, sexuell hédlsa och fertilitet, samt olika typer av fysiska
komplikationer, sdsom smarta och funktionsnedsattningar. Vardprogrammet
beskriver dven rekommenderat stod till familjen.
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Vardprogrammet beskriver att hur cancern paverkar barnets
funktionsformaga beror pa i vilken alder barnet drabbas av cancern, och att
det kan vara en komplex uppgift att avgora hur barnets funktioner har
utvecklats efter cancerdiagnosen, relativt hur de hade utvecklats om barnet
varit friskt. Det beskriver ocksa hur insatserna bor anpassas till barnets alder,
exempelvis att tonaringar behover erbjudas enskilda samtal (utan foralder)
om sexualitet och fertilitet.

Vardprogrammet tar dven upp stod till anhoriga, framfor allt vardnadshavare
och syskon. Vardprogrammet beskriver bland annat att syskon till barn och
ungdomar som drabbas av cancer ocksa &r utsatta och riskerar bland annat
ensamhet, samre skolbetyg och samre mojligheter att etablera sig pa
arbetsmarknaden. Vardprogrammet beskriver att en social kartlaggning av
vardnadshavares och syskons situation bor géras, samt att dessa bor erbjudas
psykosocialt stdd.

Vardprogrammet beskriver aven hur dvergangen till vuxenvarden nér barnet
fyller 18 ar bor ske.

Hur cancerrehabiliteringen ar
organiserad

Cancerrehabilitering kan vara aktuell inom alla vardnivaer, i primarvard, i
6ppen och sluten specialiserad sjukvard, i hemsjukvard eller inom den
palliativa varden (3). Primarvarden kan ha tva olika huvudman, kommunal
respektive regional primarvard.® Kommunal primérvard ingar i det som
benamns kommunal hélso- och sjukvard i denna rapport.

Alla regioner har olika organisation av cancerrehabiliteringen. Enligt det
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering behover darfor
ansvarsfordelningen mellan olika forvaltningar och verksamhetsomraden
beskrivas i varje region (3). Regionerna maste enligt vardprogrammet aven
samverka nationellt for att 6ka likvardigheten i cancerrehabilitering och
darmed tillgodose patienternas behov och lagens krav.

Regionala cancercentrum

De sex RCC arbetar tillsammans med regionerna for att skapa en mer jamlik
cancervard med hog kvalitet. RCC i samverkan fyller funktionen som
nationellt programomrade for cancersjukdomar, och Socialstyrelsen
samverkar med dem.

Inom varje RCC finns en grupp som arbetar med att stodja regionernas
arbete med cancerrehabilitering.® De olika RCC har arbetat pé olika sétt med

5 Kommunal hélso- och sjukvard - Kunskapsguiden
6 Cancerrehabilitering - RCC (cancercentrum.se)
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att stddja regionerna. De har exempelvis tagit fram utbildningar och stottat
regionerna med att ta fram diagnosspecifika rutiner. Vissa RCC har &ven
tagit fram sjukvardsregionala strategier och processplaner for
cancerrehabilitering.

Kontaktsjukskoterskor

Kontaktsjukskdterskan har en central roll for patientens cancerrehabilitering
pa grundlaggande niva. RCC i samverkan har faststallt en nationell
beskrivning av kontaktsjukskoterskans uppdrag.” Kontaktsjukskaterskan har
enligt denna det dvergripande ansvaret for patient och narstaende genom
hela vardkedjan. Kontaktsjukskoterskan har dven ett vergripande
samordningsansvar for patientens cancervard under hela vardférloppet. |
uppdraget ingar att vara sarskilt tillganglig, att informera om kommande steg
i vard och behandling, att ge stod vid normala krisreaktioner, att bedoma om
andra yrkesgrupper behdver kopplas in och formedla kontakten till dessa.

Sedan 2010 har alla patienter rtt till en fast vardkontakt om hen har behov
av det (6 kap 2 § PL). For patienter med cancer ar det ofta
kontaktsjukskoterskan som star for denna funktion. En fast vardkontakt ar en
person som ska hjalpa patienten i kontakterna med varden och att samordna
vardens insatser. Syftet ar att forbattra information och kommunikation
mellan patient och vardenhet, att skapa tillganglighet, kontinuitet och
trygghet samt att starka patientens mojligheter till att vara delaktig i den
egna varden.®

Idag har kontaktsjukskoterskor &ven en viktig roll inom cancerrehabilitering
eftersom de, tillsammans med l&karen, ansvarar for patientens
cancerrehabilitering pa grundlaggande niva. De ska dven genom
strukturerade beddmningar identifiera patientens rehabiliteringsbehov (3).

RCC i samverkan sammanstaller statistik pa hur manga patienter som far en
tilldelad kontaktsjukskoterska i de nationella kvalitetsregister som foljer upp
detta. Majoriteten av alla cancerpatienter dér detta registreras i
kvalitetsregistren far idag tillgang till en kontaktsjukskoterska.®

Rehabiliteringskoordinator

Flera regioner har infort funktionen rehabiliteringskoordinator for att bland
annat tillmotesga lagkravet pa att erbjuda patienten koordineringsinsatser.
Rehabiliteringskoordinatorn (rehabkoordinator) ska enligt Region
Stockholm stddja sjukskrivna patienter i rehabiliteringsprocessen och

7 Kontaktsjukskoterska - RCC (cancercentrum.se)

8 https://kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/god-och-nara-vard/fast-lakarkontakt-och-
vardkontakt/om-fast-vardkontakt/

9 Interaktiva rapporter - RCC (cancercentrum.se)
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underlatta for patienten att aterga i arbete eller intrada i arbetslivet.*
Rehabkoordinatorns stod och samordning fungerar ocksa som en resurs for
ldkaren och 6vriga hélsoprofessioner i rehabiliterings- och
sjukskrivningsfragor.

Rehabkoordinatorn har tre arbetsomraden:

. stod till patienten
. intern samordning av rehabilitering och sjukskrivning
- samverkan med externa aktorer, t.ex. Forsékringskassan och arbetsgivare.

Organisation av cancerrehabilitering for barn
och unga

Barncancervarden i Sverige organiseras huvudsakligen pa sjukvardregional
niva. Det finns sex barncancercentrum (BCC) i Sverige som ansvarar for
cancerbehandlingen for barn,!! ett i varje sjukvardsregion.'? En stor del av
cancerbehandlingen sker dar, men barnets hemregion deltar ocksa i varden
och ger vissa typer av behandlingar.

Inom barncancervarden finns inte kontaktsjukskoterskor, istéllet finns en roll
som Kallas konsultsjukskoterska vid samtliga BCC.

Nyckelmottagningar och uppféljningsmottagningar

Vid de sex BCC finns sa kallade nyckelmottagningar som kallar barn i
tonaren som har eller har haft cancer till tva eller tre sa kallade nyckelbesok.
Vid dessa besok foljs patienten upp och far information. Det finns aven
motsvarande mottagningar och besok for vuxna (som fyllt 18 ar) efter
barncancer. Dessa kallas uppfoljningsmottagningar. Ett fjarde nyckelbesok
gors vid dessa mottagningar vid cirka 25 ars alder.

Narstaendes perspektiv

Enligt vardprogrammen for cancerrehabilitering ingar aven stod till anhoriga
i cancerrehabilitering. | april 2022 beslutade regeringen om en nationell
strategi for anhériga som har sin utgangspunkt i en utredning fran
Socialstyrelsen (10). | den nationella strategin aterfinns tre dvergripande
kategorier som visar vilka behov de anhériga har:

. att valfardens insatser till den narstaende fungerar
. att valfardens insatser till den narstaende ges med ett anhorigperspektiv
. att anhoriga darutdver kan ha behov av stod for egen del.

10 Rehabkoordinator | VVardgivarguiden (vardgivarguiden.se)
11 Barncancer - RCC (cancercentrum.se)
12 Sjukvardsregional niva | Kunskapsstyrning vard | SKR (kunskapsstyrningvard.se)
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Som stdd till kommuner och regioner att félja och beakta den nationella
anhorigstrategin har Socialstyrelsen bland annat tagit fram ett forslag for hur
en kontinuerlig uppféljning kan utformas, samt tagit fram kunskapsstéd som
ska hjalpa till att starka anhorigperspektivet inom bade hélso- och
sjukvarden och socialtjansten (11, 12).

Socialstyrelsen har dven tagit fram flera olika stdd kring hur hélso- och
sjukvarden kan beméta barn som anhérigas behov.'?

Halsolitteracitet

Manniskors formaga att hitta, ta till sig och anvanda hélsoinformation for att
fatta sunda beslut i vardagen kallas for halsolitteracitet (13). En halsolitterat
organisation ar en organisation som hjalper individer att navigera, forsta och
anvinda information och tjanster s att de kan ta hand om sin egen halsa.'*

Halsolitteracitet kan exempelvis paverka nar och hur patienter soker vard
och foljer behandlingsrekommendationer (13, 14). Hur patienten anvander
hélsoinformation paverkas delvis av individuella forutsattningar, men annu
mer av halso- och sjukvardens formaga att kommunicera och ge information
som éar latt att forsta, inkluderande och tillganglig.

En europeisk kartldggning visade att ndstan halften av deltagarna hade
begransad halsolitteracitet. Slutsatsen var att det finns ett behov av att uttka
tillgangen till halsoinformation som kan tillhandahallas lattillganglig,
palitligt, begripligt, bedémbart och tillampligt via digitala kallor (13).

Nationell och regional uppféljning av
cancerrehabilitering

For att forbattra och utveckla varden och gora den mer jamlik behéver det
finnas majligheter att folja orsakerna till att manniskor kontaktar varden,
vilka atgarder som vidtas och vilka resultat det ger.

Klassifikation av vardatgarder

For att kunna folja upp vilka atgarder hélso- och sjukvarden utfor behover
professioner och verksamheter dokumentera information pa ett systematiskt
och enhetligt satt. Detta astadkoms genom att anvanda gemensamma
klassifikationer, begrepp och termer.t® Socialstyrelsen har ansvaret for flera
nationella och internationella hilsorelaterade klassifikationer,'® bland dem

13 https://www.socialstyrelsen.se/ser-du-mig/

14 https://www.hfsnatverket.se/verktygslada-for-halsolitterata-organisationer

15 En klassifikation ar ett system for indelning av statistiska objekt i kategorier (grupper) (kalla:
Statistiska centralbyran)

16 Klassifikationer och kodverk - Socialstyrelsen
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Klassifikation av Vérdétgarder (KVA). Denna klassifikation innehaller
koder for olika atgarder som bland annat halso- och sjukvarden utfor.
Atgarder innebér patientinriktade insatser (handlingar) som huvudsakligen
utfors i ett utredande, behandlande eller férebyggande syfte.

Samtliga vardgivare ar skyldiga att lamna uppgifter till patientregistret enligt
lagen (1998:543) om halsodataregister och forordningen (2001:707) om
patientregister.!” Det &r enligt denna lag obligatoriskt att lamna in uppgifter
till Socialstyrelsens halsodataregister for patienter i slutenvard och vid
lakarkontakter i specialiserad 6ppenvard. Sedan 1 januari 2024 galler detta
dven patienter som vardas av annan sjukvardspersonal an lakare i psykiatrisk
specialiserad oppenvard.®

Socialstyrelsens arbete med stdd for implementering
av atgardskoder

Socialstyrelsen arbetar pa flera satt for att stodja verksamheter inom halso-
och sjukvérd och omsorg i arbetet att implementera registrering av KVA-
koder. Socialstyrelsen tillnandahaller bland annat anvisningar for hur K\VA
ska anvéndas, ger I6pande information till officiellt utsedda
klassificeringskoordinatorer fran alla regioner och arbetar med dialog pa
olika satt med halso- och sjukvarden kring detta.

Socialstyrelsen har dven tagit fram KVA-lathundar inom flera omraden.
Lathundarna innehéller ett urval av K\VA-koder. Dessa ar framtagna bland
annat for kommunal halso- och sjukvard, for nutrition och undernéring, och
for fysisk aktivitet (inom uppdraget Fysisk aktivitet pa recept).®

KVA uppdateras arligen utifrdn Socialstyrelsens och verksamheternas
behov. Nyheter kommuniceras bland annat genom Socialstyrelsens
nyhetsbrev, och pa webbplatsen.

Atgardskoder inom ramen for detta uppdrag

Atgardskoder (KVA-koder) for rehabiliteringsplanen i hdlso- och
sjukvarden, framtagna av Socialstyrelsen 2021-2023, ar foljande (tabell 2):

I https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/lamna-uppgifter-till-register/patientregistret/
18 Foreskrift HSLF-FS 2023:33
19 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/kva/
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Tabell 2. Atgardskoder (KVA-koder) foér rehabiliteringsplanen inom
halso- och sjukvarden

KVA

Beskrivning

Utesluter

AWO020

Upprattande av
rehabiliteringsplan

Planering och framtagande av
individuell skriftlig rehabiliteringsplan
tillsammans med patientens och/eller
dennes anhérig/narstaende. Det ska
finnas mal for planerade
rehabiliteringsatgarder utifran
patientens behov. Planeringen av
rehabilitering ska samordnas med
andra verksamheter nar behov finns,
men rehabiliteringsplanen kan ocksa
vara ett resultat av planering i den
egna verksamheten

Upprattande av
habiliteringsplan, se
AWO021

Upprattande av
sjukskrivnings- och
rehabiliteringsplan
for dtergang i arbete
eller annan
sysselsattning, se
DV077

AW024

Uppféljning av
rehabiliteringsplan

Uppfoljning av plan som upprattats
for rehabilitering, utan revidering av
befintlig plan

Uppféljning av
habiliteringsplan, se
AWO025

Uppféljning och
revidering av
rehabiliteringsplan,
se AW027

AWO027

Uppféljning och
revidering av
rehabiliteringsplan

Uppféljning av plan som upprattats
for rehabilitering, med revidering av
befintlig plan

Uppfdljning av
rehabiliteringsplan,
se AW024

AWO035

Avslutande av
rehabiliteringsplan

Uppfoljning och avslutande av
rehabiliteringsplan, exempelvis da
malen ar uppnadda eller att det av
nagon orsak inte ar aktuellt att
fortsatta med rehabilitering

Kalla: Klassifikation av vardatgarder (KVA) - Socialstyrelsen
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Metod

Hér beskrivs den metod som anvants for informationsinhdmtning och analys
inom ramen for detta uppdrag. Utdver de avsnitt som beskrivs nedan
genomforde Socialstyrelsen omvarldsbevakning och hdmtade in relevant
information genom litteratur- och informationssékning.

Kartlaggning av regionernas
cancerrehabilitering och kvarstaende
behov

Socialstyrelsens kartlaggning av vilken cancerrehabilitering regionerna
erbjuder baseras pa intervjuer och moten som genomfordes under perioden
oktober 2023 till mars 2024.

Semistrukturerade intervjuer genomférdes med minst en regional
cancersamordnare, eller person med motsvarande funktion, i varje region.
For Region Stockholm och Region Gotland genomfordes en intervju
eftersom cancerrehabiliteringen ar organisatoriskt sammanhallen i dessa tva
regioner. For Region Skane genomfordes en kompletterande intervju. | vissa
regioner deltog fler &n en person i intervjuerna.

Innan intervjuerna skickade Socialstyrelsen de fragestallningar som skulle
tas upp till de som skulle intervjuas. Fragorna foljde huvudsakligen det
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna, och
kompletterades med ett par fragor om barn och unga (3).2° Vardprogrammet
for barn och ungdomar var inte publicerat vid tiden for intervjuerna med
cancersamordnare.

Informationen fran intervjuerna sammanstalldes och for vissa fragor
kategoriserades svaren for att hitta teman i hur intervjupersonerna i de olika
regionerna besvarat fragorna. Intervjupersonerna har getts tillfalle att lamna
synpunkter pa sakinnehallet i denna sammanstallning.

| samband med intervjuerna efterfragade Socialstyrelsen dven vilka styrande
dokument kring cancerrehabilitering som regionerna har.

Socialstyrelsen genomforde dven ett mote med foretradare for den nationella
arbetsgruppen (NAG) for cancerrehabilitering inom RCC i samverkan, samt
ett dialogmote med ordférandena for vardprogramgrupperna for
cancerrehabilitering for barn och ungdom, respektive langtidsuppfoljning

20 Den senaste versionen av det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering publicerades under
den period som intervjuerna genomfordes. Samtliga intervjuade kande dock till innehallet i det nya
vardprogrammet.
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efter barncancer inom RCC i samverkan. Socialstyrelsen upprattade externt
kvalitetssakrade minnesanteckningar efter dessa moten.

Kvarstaende behov ur ett patientperspektiv

For att belysa patientperspektivet pa vilka kvarstaende behov som finns for
att uppna en god och jamlik cancerrehabilitering genomférde Socialstyrelsen
en workshop med foretradare for nationella patient- och
narstaendeorganisationer inom canceromradet. Representanter for femton
organisationer deltog i workshoppen (se Bilaga 1). Under workshopen fanns
aven mojlighet for foretradarna att ge sin syn pa vad som skulle kunna vara
mojliga atgarder for att bemota dessa behov.

Deskriptiva analyser baserade pa
Socialstyrelsens register

For att inhdmta information om registrerade vardatgarder/KVA-koder?! som
kan vara relevanta for cancerrehabilitering bland personer som vardats for
cancer (maligna tumdrer) 2022 genomforde Socialstyrelsen deskriptiva
analyser baserade pa Socialstyrelsens rikstackande populationsbaserade
patientregister.

Patientregistret innehaller alla avslutade vardtillfallen i slutenvard och
lakarbesok i specialiserad oppenvard. Det innehaller saledes inte uppgifter
om priméarvard eller om patienter som behandlats av enbart annan halso- och
sjukvardspersonal &n lakare i somatisk 6ppenvard.

Studiepopulationen baserades pa data fran 2022 och omfattar personer med
minst ett vardtillfalle (slutenvard) och/eller minst ett specialistbesok
(specialiserad 6ppenvard) med ICD-10-diagnoser huvuddiagnoser; C00-
C97; maligna tumdrer.?

Socialstyrelsen har gjort ett urval av vilka registrerade atgardskoder som kan
vara relevanta for cancerrehabilitering. Urvalet baseras pa insatserna i de
nationella vardprogrammen for cancerrehabilitering (2, 3) och en
inventering genomford i vissa regioner i december 2023 (inventeringen
inkom frdn NAG cancerrehabilitering? i samband med Socialstyrelsens

21 En atgardskod ar en kod som anvands for statistisk beskrivning av atgarder i bland annat halso- och
sjukvérd. Det ar obligatoriskt att rapportera in K\VA-koder till Socialstyrelsens halsodataregister sedan
den 1 januari 2007. Atgarder i halso- och sjukvarden innebér patientinriktade insatser (handlingar) som
huvudsakligen utfors i ett utredande, behandlande eller férebyggande syfte. Klassifikation av
vérdatgarder (KVA) - Socialstyrelsen

2 Den internationella sjukdomsklassifikationen International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems (ICD) ar framst en statistisk klassifikation med diagnoskoder for att
mojliggora statistiska sammanstallningar och analyser (svensk version ICD-10-SE).

2 Inventeringen omfattar KVA-koder som anvands inom cancerrehabilitering idag samt férslag p&
KVA-koder som kan anvéndas.
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dialogméte om registrering av KVA-koder inom cancerrehabilitering, se
bilaga 3).

De deskriptiva analyserna stratifierades for alder (barn och unga [0-17 ar]
och vuxna [18 &r och &ldre]), kon, region®* och regionalt cancercentrum
(RCC).

Stodja implementeringen av
atgardskoder for rehabiliteringsplan
och majligheter till uppfoljning

Inom denna del av uppdraget genomfordes flera dialogméten med externa
aktorer. Dessa moten beskrivs oversiktligt nedan och mer detaljerat i Bilaga

3 och Bilaga 4.

Socialstyrelsen genomforde flera dialogmdten med representanter for RCC i
samverkan, samt ett méte med NPO rehabilitering, habilitering och
forsakringsmedicin. Det senare for information och diskussion kring
samordning av Socialstyrelsens regeringsuppdrag om cancerrehabilitering
och NPO rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicins arbete kring
uppfoljning av cancerrehabilitering.

For att inhdmta information om nuldge och framtid vad géller registrering av
cancerrehabilitering i de nationella kvalitetsregistren inom canceromradet
genomforde Socialstyrelsen ett méte med den nationella
registersamordnaren for de nationella kvalitetsregistren inom canceromradet
(utsedd av RCC i samverkan).

Ta fram forslag till atgarder for att
starka cancerrehabiliteringen

For att ta fram eventuella ytterligare forslag till atgarder for att starka
cancerrehabiliteringen, utéver de som Socialstyrelsen lamnat i tidigare
regeringsuppdrag (4), har Socialstyrelsen analyserat den information som
inhdmtats inom ramen for dvriga delar av uppdraget. Detta for att identifiera
kvarstaende behov av atgarder for att uppna en god och jamlik tillgang till
cancerrehabilitering.

Representanter for RCC i samverkan samt de 20 regioner dar
cancersamordnare eller motsvarande funktion intervjuades inom ramen for
uppdraget har getts tillfalle att ge synpunkter pa forslagen.

Zpatientens folkbokfdringsort 2022 (uppgift frin SCB); Region/lan.
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Kartlaggning av
cancerrehabiliteringen och
kvarstaende behov

Nedan redogdrs for resultaten av Socialstyrelsens kvalitativa kartlaggning av
hur cancerrehabiliteringen &r organiserad och vilka insatser inom
cancerrehabilitering som de olika regi onerna erbjuder.

Kartlaggningen av den regionala cancerrehabiliteringen baseras pa intervjuer
med regionala cancersamordnare eller motsvarande i de 21 regionerna,
inlamnad dokumentation fran dessa samt ett dialogmote med representanter
for de tva vardprogramgrupperna for cancerrehabilitering for barn och
ungdom respektive langtidsuppfoljning efter barncancer (se vidare
information i kapitlet Metod).

For att inhamta information om vilka kvarstaende behov som finns inom
cancerrehabiliteringen ur ett patientperspektiv har Socialstyrelsen dven
genomfort en workshop med foretradare for nationella patient- och
narstaendeorganisationer inom canceromradet.

Cancerrehabilitering for vuxna

Vardprogrammet ar implementerat i
varierande grad

Under intervjuerna med cancersamordnare framkommer att det varierar
mellan regionerna i vilket utstrackning det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering &r implementerat. Ingen av de intervjuade uppger att
vardprogrammet ar implementerat fullt ut, men det pagar ett aktivt arbete
med implementering i i stort sett alla regioner. De flesta intervjuade uppger
att implementeringsarbetet sker strukturerat och pa bred front. En handfull
intervjuade uppger att regionen arbetar med att kartlagga vilka
rehabiliteringsinsatser som gors i olika verksamheter, eller att det ser olika
ut i olika vardprocesser och att det beror pa lokala initiativ snarare &n ett
strukturerat arbete pa regionniva vilka insatser som utfors.

Flera intervjuade beskriver att olika kliniker och verksamheter har natt olika
langt med att kartlagga behoven och erbjuda insatser inom
cancerrehabilitering. Ofta har de intervjuade, som befinner sig pa en
overgripande niva inom regionen, inte nagon heltackande bild av vilka
insatser som faktiskt utfors i verksamheterna. Detta beror enligt
intervjupersonerna bland annat pa bristande mojligheter till dokumentation
och uppféljning av journaldata. Vardprogrammet for cancerrehabilitering
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beskrivs av de intervjuade som mycket omfattande och de menar att det
kommer att ta tid att inféra alla delar.

Tva forandringar som inforts det senaste decenniet som beskrivs som
forbattringar &r att de flesta cancerpatienter numera far en tilldelad
kontaktsjukskoterska, och Min Vardplan. Min Vardplan ar ett kunskapsstod
som har tagits fram av RCC i samverkan® och innehller information om
den individuella vardprocessen. Min Vardplan beskrivs ha strukturerat upp
arbetet inom cancervarden, dven nar det géller rehabilitering.
Kunskapsstodet erbjuder aven mojlighet att ge strukturerad och
individanpassad information till patienten, samt méjlighet att ppna upp
moduler med egenvardsrad. Dessa delar av cancerrehabiliteringen beskrivs
av intervjupersonerna fungera relativt val for de cancerdiagnoser som har
Min Vardplan, men mindre vl for de processer som inte har detta verktyg,
eller dar det inte har funnits sa lange.

Ett pagaende arbete som de intervjuade beskriver att manga regioner natt
langt med, men som fortfarande ar under inférande i ett fatal regioner, ar
anvéndningen av Halsoskattningen for att gra en dvergripande bedémning
av patientens rehabiliteringsbehov. Halsoskattningen som verktyg beskrivs
som ett framsteg nar det galler inférandet av strukturerade bedémningar.

I intervjuerna framkommer ett strukturerat inférande av patientcentrerade
rehabiliteringsplaner fortfarande behdver implementeras. | dagslaget ar det
endast ett fatal regioner som arbetar i enlighet med vardprogrammets
rekommendationer kring detta.

Otydlig ansvarsférdelning och bristande
samordning

Majoriteten av de intervjuade beskriver att cancerrehabiliteringen ar
uppdelad pa ett stort antal olika verksamheter, och organisationen skiljer sig
mellan regionerna. | femton av regionerna har de intervjuade vare sig
bekraftat under intervjuerna, eller skickat in nagot dokument, som visar att
regionen har en heltdckande dokumentation av vem som ansvarar for vad
inom cancerrehabilitering.

De intervjuade beskriver att pa grundlaggande niva for vuxna erbjuds
cancerrehabilitering framfor allt vid de kliniker som diagnostiserar och
behandlar cancerpatienterna. Pa sarskild niva ar de professioner som arbetar
med rehabilitering i vissa regioner direkt knutna till de behandlande
klinikerna. | andra regioner tillhor rehabiliteringsprofessionerna andra
verksamheter, och kallas in vid behov, alternativt att patienten remitteras till

5 https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/min-vardplan/

36



Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

dessa verksamheter. De olika rehabiliteringsprofessionerna, exempelvis
dietist och arbetsterapeut, kan ocksa tillnora olika verksamheter.

P& avancerad niva bor cancerrehabilitering, enligt vardprogrammet
cancerrehabilitering (3), ske genom ett multiprofessionellt omhé&ndertagande
med team som omfattar de olika rehabiliteringsprofessionerna. Detta
arbetssétt finns enligt de intervjuade i omkring halften av regionerna (se
vidare under avsnittet Teambaserad rehabilitering erbjuds i halften av
regionerna). | évriga regioner ar rehabiliteringen pa avancerad niva
uppdelad pa olika verksamheter beroende pa vilken profession som &r
aktuell, och alltsa inte teambaserad.

Manga involverade verksamheter gor att
rehabiliteringsbehov och atgarder kan missas

Flera intervjuade framhaller att den uppdelade organisationen av
cancerrehabilitering innebér flera utmaningar. Bland annat medfor det en
otydlighet vad galler ansvarsfordelningen mellan olika verksamheter,
framfor allt mellan specialistvarden och priméarvarden. Som en foljd av det
kan bade bedémning av patientens rehabiliteringsbehov och erbjudande om
insatser missas.

Intervjupersonerna beskriver aven att det inte alltid ingdr i avtal med privat
drivna vardcentraler att de ska erbjuda rehabiliteringsinsatser. Detta bidrar
enligt de intervjuade till en bristande total resurs av rehabilitering inom
primarvarden.

Vidare menar de intervjuade att det uppstar brister i resurstilldelning
eftersom ingen har dverblick éver hur stort det sammanlagda
rehabiliteringsbehovet ar for patienter inom de olika verksamheterna,
exempelvis inom primarvarden. Bristen pa mojligheter till regional och
nationell uppfdljning bidrar till att det &r svart att fa en sadan 6verblick.
Aven att det inte alltid finns avtalat med privata vardgivare inom
primarvarden att de ska erbjuda rehabiliteringsinsatser bidrar enligt de
intervjuade till en bristande total resurs av rehabiliteringsprofessioner inom
primarvarden.

En annan utmaning som namns &r att det ibland ar svart for patienter att ta
del av sadan rehabilitering som endast erbjuds pa lanssjukhusen, eller i
forekommande fall narmsta universitetssjukhus, ifall patienten bor langt
ifrdn dessa.

Processtodjare saknas i manga regioner

Enligt det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering behéver
ansvarsfordelningen mellan olika forvaltningar och de involverade
verksamheterna beskrivas i varje region.
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Ungefar hélften av regionerna har en funktion som regional processledare
eller processtodjare for cancerrehabiliteringen i regionen. | sju regioner
ingar cancerrehabilitering istallet som en del av den regionala
cancersamordnarens ansvarsomrade. | tre regioner (Region Norrbotten,
Sormland och Uppsala) framkommer det inte att det finns nagon person eller
grupp som ar utsedd for att utveckla eller stodja de regionala processerna
kring cancerrehabilitering.

Socialstyrelsen har efterfragat vilka styrande dokument kring
cancerrehabilitering som regionerna har. Halften av regionerna har ndgon
form av dokumentation kring detta, varav fem regioner delgav att de har
regiondvergripande dokumentation som pa ett heltackande satt beskriver
ansvarsfordelningen mellan olika verksamheter for cancerrehabiliteringen.
Ett par regioner har pagaende utvecklingsarbete kring detta.

Vid en intervju framkom att en tydligt beslutad ansvarsfordelning har haft
betydelse for att primarvarden ska ta emot cancerpatienter i behov av
rehabilitering.

Rutiner fér aktiva éverlamningar saknas

Flera av de intervjuade uppger att aktiva éverldmningar ar ett
utvecklingsomrade som regionen arbetar med for narvarande. | omkring en
tredjedel av intervjuerna framkommer det att aktiva 6verlamningar fungerar
relativt val mellan olika verksamheter inom den specialiserade varden, men
vid 6verlamning till primarvarden finns det brister i rutiner och processer i
den absoluta majoriteten av regionerna.

Det beskrivs i flera intervjuer att det saknas rutiner for hur en aktiv
overlamning ska ga till, bade vad den ska innehalla for information och hur
den ska ga till rent praktiskt. Svarigheter som framkommer omfattar dven
problem med informationséverlamning eftersom olika vardgivare inte har
samma journalsystem, eller att journalsystemet, &ven inom regionen, inte har
de tekniska forutsattningarna att dokument sasom rehabiliteringsplaner delas
mellan olika verksamheter.

Vid aktiv 6verlamning till primarvarden namns en del ytterligare
forsvarande faktorer. Den vanligaste ar att verksamheten inom
specialistvarden som ska lamna éver till primarvarden inte kanner till vilka
verksamheter inom priméarvarden som erbjuder vilken typ av
rehabiliteringsinsatser. Detta beror bland annat pa det stora antalet
vardgivare inom primarvarden.

En annan utmaning som namns vid 6verlamning till primérvarden ar att en
aktiv 6verlamning inte ar forenlig med principen att patienten sjalv ska fa
valja vilken vardgivare som ska utfora insatsen eftersom den verksamhet
som ska lamna 6ver ansvaret inte vet vilken vardgivare patienten valjer for
den fortsatta rehabiliteringen.

38



Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

Exempel pa arbetssatt for aktiva dverlamningar

Region Dalarna namns av flera regioner som féregangare inom aktiva
dverlamningar. De har utvecklat en rutin for personcentrerade aktiva
overlamningar till primarvarden dels for kvarstaende behov, dels vid
misstanke om att sddana behov kan uppsta i framtiden. Overlamningen
baseras pa halsoskattningen och beskriver patientens behov utifran denna,
vilket enligt de intervjuade har varit uppskattat av primarvarden. Ett fatal
intervjuade beskriver att primarvarden utifran den dverlamnade
informationen behover forsta vilka de identifierade behoven och malen med
rehabiliteringen ar, samt att de behover fa kunskap om vilka séarskilda behov
en cancerpatient har, da primarvarden ofta har bristande kunskap om
cancerpatienters specifika forutsattningar.

En annan region dar den intervjuade beskriver att 6verlamningen fungerar
val ar Region Skane som bland annat har utvecklat en digital 16sning for
rehabiliteringsplan som kan delas mellan flera olika verksamheter.

En framgangsfaktor som lyfts i intervjuerna for att utveckla en aktiv
dverlamning &r att denna sker profession till profession, dvs. att exempelvis
arbetsterapeuten lamnar 6ver till den arbetsterapeut som ska ta 6ver. Om
éverlamningen snarare sker samlat fran en klinik till en annan klinik riskerar
rehabiliteringsprofessionerna att missas, enligt de intervjuade.

Patientens rehabiliteringsbehov bedéms inte i
tillracklig utstrackning

Sjutton av tjugo intervjuade uppger att det, i enlighet med vardprogrammet
(3), ar kontaktsjukskoterskan pa behandlande klinik (tillsammans med
lakaren) som &r ansvarig for att behovsbedémningar pa grundlaggande niva
genomfors. Ovriga intervjuade svarar att all vardpersonal som traffar
patienten har ett ansvar for att uppmarksamma rehabiliteringsbehov, och att
ansvaret ligger pa behandlande klinik.

Lokala rutiner bor enligt vardprogrammet tas fram for vid vilka tillfallen
rehabiliteringsbehovet ska beddémas, eftersom behoven uppstar vid olika
tillfallen vid olika cancerdiagnoser. Intervjuade i sju regioner uppger att de
verksamheter som bedriver cancervard har tagit fram sadana lokala rutiner
for respektive vardforlopp.

De vanligaste tillfédllena som rehabiliteringsbehovet enligt regionernas
overgripande rekommendation eller beslut ska bedémas &r vid
behandlingsstart, under behandling och vid avslut av behandling. Det &r
mindre vanligt att de intervjuade uppger att regionen rekommenderar att
rehabiliteringsbehovet ska beddmas redan fore behandlingsstart (detta ska
ske vid vélgrundad misstanke alternativt vid diagnos enligt
vardprogrammet), eller vid uppfdljning efter avslutad behandling.
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| vardprogrammet framgar att om komplexa behov identifieras behdver en
multiprofessionell behovsbeddmning genomforas tillsammans med
patienten. | hélften av regionerna uppger de intervjuade att det finns tillgang
till ett team som kan gora en sddan beddémning.

Strukturerade bedémningar gors i varierande grad

Enligt intervjuerna &r Halsoskattningen ett etablerat verktyg som
rekommenderas fran centralt hall i arton av tjugo regioner. Flera intervjuade
framhaller dock att de inte vet i vilken utstrackning strukturerade
beddmningar av rehabiliteringsbehoven faktiskt gors, eftersom det inte finns
nagon majlighet att folja upp detta. Utifran intervjuerna gar det anda att
utréna att det varierar stort bade mellan och inom olika regioner i vilken
grad strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehoven utfors.

Region Kalmar ar den enda region dar den intervjuade uppger att i stort sett
alla patienter erbjuds en strukturerad beddmning av sitt rehabiliteringsbehov
vid minst ett tillfalle. | knappt hélften av regionerna uppger de intervjuade
att ett systematiskt arbete med Halsoskattningen har inforts vid majoriteten
av de kliniker som behandlar cancerpatienter. De Gvriga regionerna uppger
att det varierar mellan olika kliniker i vilken omfattning det gors
beddmningar, och om bedémningen &r strukturerad eller genomfors i
samtalsform.

Utover detta anvander respektive profession professionsspecifika verktyg
inom sina respektive omraden.

Halsoskattningen uppges ha bade férdelar och
nackdelar

Flera intervjuade uppger att Halsoskattningen &r ett framsteg nér det galler
att infora strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehovet. Nagra av
cancersamordnarna uppger aven att det ar en fordel fér samordning och
uppféljning av de olika verksamheterna att alla kliniker anvander samma
verktyg. Detta &r en av anledningarna till att regionerna fran centralt hall
foresprakar att klinikerna anvander Halsoskattningen.

| enstaka intervjuer ndmns att medarbetare lyfter nackdelar med
Hélsoskattningen, bland annat att den kartlagger symtom snarare an behov.
Den medarbetare som genomfor bedomningen maste darfor tillsammans
med patienten identifiera pa vilket satt symtomen paverkar patientens
funktionsformaga och livskvalitet. Forst darefter kan ratt
rehabiliteringsinsats identifieras. Darfor behovs utbildning och stdd kring
hur resultatet av Halsoskattningen ska anvandas.

Annan kritik som framforts handlar om att Halsoskattningen ar alltfor
generell eller omfattande, och innehaller fragor som inte &r relevanta. Av
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denna anledning uppges det att det ibland kan vara svart att fa patienterna att
fylla i skattningen, speciellt vid upprepade tillfallen.

Nagra intervjuade lyfter att det hos vissa medarbetare finns ett motstand mot
att anvanda ett strukturerat instrument. Dessa medarbetare anser att det ingar
i deras profession att veta vilka fragor som ska stallas, och att samtalet inte
blir lika naturligt och personcentrerat nar det utgar fran en mall.

Kontaktsjukskdterskornas tid ar avgérande

Under intervjuerna stalldes en fraga om vad som avgor om patienterna far
sitt rehabiliteringsbehov bedomt, i de fall inte alla patienter far det (alla
utom tva intervjuade uppger att det hander, i storre eller mindre
utstrackning, att patienter inte far sina rehabiliteringsbehov bedomda).

Den vanligaste orsaken till detta &r att kontaktsjukskoterskorna inte har
tillrackligt med tid avsatt i sin tjanst for att beddma behovet hos alla
patienter. Denna orsak namns i knappt halften av intervjuerna. Att det
saknas rutiner for nar och pa vilket satt halsoskattningen ska goras ar en
annan vanlig orsak, liksom att en bedémning gérs men att den inte &ar
strukturerad och att vissa behov darfér missas.

Utover dessa orsaker namns i ett fatal intervjuer kontaktsjukskoterskornas
kompetens, patienternas benagenhet och formaga att uttrycka
rehabiliteringsbehov, eller att det saknas antingen rehabiliteringsresurser,
eller kdnnedom om vilka resurser som finns. Om detta saknas kan det
uppfattas som meningsldst att kartldgga behoven.

Patienterna och varden har olika syn pa om
rehabiliteringsbehovet har bedémts

Flera intervjuade uppger att en orsak till att patienten uppfattar att hens
rehabiliteringsbehov inte har blivit bedomt ar att vardpersonalen och
patienterna har olika syn pa vad som ar cancerrehabilitering. Exempelvis
egenvardsrad, kuratorskontakt och psykosocialt stod uppfattas ofta enligt de
intervjuade inte som rehabilitering av patienterna.

En annan orsak som namns till att patienter och vardens ibland har olika syn
pa om rehabiliteringsbehovet har bedémts ar att patienten inte har varit
mottaglig for information om majliga rehabiliteringsinsatser vid det tillféalle
varden har erbjudit detta. Det kan ocksa réra sig om att patienten inte ansett
sig ha behov av det som erbjuds just da. Men att behovet har uppstatt vid ett
senare tillfalle, och da har det inte identifierats av varden.
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Exempel pa arbetssatt for bedémning av
rehabiliteringsbehov

Region Skane och Region Vastmanland anvander andra verktyg som
komplement till H&lsoskattningen. Dessa ar framtagna for att méta
hélsorelaterad livskvalitet inom olika omraden, snarare an upplevda problem
for att fa en heltackande beddmning av rehabiliteringsbehoven pa avancerad
niva (den s.k. Valmaendeskalan och enkéten QLQ-C30).

Cancersamordnare i de regioner dar rehabiliteringsprofessionerna har sitt
arbete forlagt fysiskt pa klinikerna, och deltar i att bedoma behovet hos
samtliga inneliggande patienter, uppger att detta arbetssatt fungerar vél. Det
uppges leda till kortare beslutsvagar och att det ar lattare att fanga upp
behoven hos samtliga patienter. Detta arbetsséatt for slutenvardspatienter
anvénds exempelvis i Region Jonkoping.

Vid RCC Sydost pagar ett utvecklingsprojekt for att hjalpa regionerna att ta
fram statistik pa hur ofta begreppet “Hélsoskattning” nimns i journalerna
genom fritextsok. Initiativ till detta togs av Region Jonkoping, dar det aven
finns exempel pa hur denna statistik har anvéants som aterkoppling till
verksamheterna i kvalitetsutvecklande syfte. Liknande statistik uppges &ven
finnas i Region Jdmtland Harjedalen.

Rehabiliteringsplaner upprattas i varierande
utstrackning

Det framkommer under intervjuerna med cancersamordnare att
rehabiliteringsplan uppréttas i varierande utstrackning, bade inom och
mellan regioner. Flera intervjuade uppger att de inte vet i vilken utstrdckning
patienter med behov av cancerrehabilitering far en rehabiliteringsplan.

Enligt majoriteten av de intervjuade upprattas rehabiliteringsplaner
huvudsakligen av rehabiliteringsteam for patienter med komplexa behov av
multiprofessionell teamrehabilitering. Nagra intervjuade beskriver att
kontaktsjukskoterskor i dialog med l&kare uppréttar rehabiliteringsplaner.

Flera intervjuade ndmner att det i det uppdaterade nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering blivit tydligare nar en
rehabiliteringsplan ska upprattas (3).

Det varierar &ven om upprattandet av en rehabiliteringsplan registreras i
journalen (se vidare i Bilaga 3).

Utmaningar kring vad som ar en rehabiliteringsplan

Vissa intervjuade betonar att det beror pa hur rehabiliteringsplan definieras
om rehabiliteringsplaner uppréttas eller inte. En intervjuad uppger till
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exempel att rehabiliteringsplan ofta bendmns “6verenskommelse” om en
enstaka rehabiliteringsprofession &ar inblandad, och att ordet
rehabiliteringsplan ar forbehallet multiprofessionella insatser. En intervjuad
efterfragar att det bestams pa nationell niva vad en rehabiliteringsplan ska
innehalla och hur omfattande den ska vara. En intervjuad betonar att fa
patienter har dvergripande rehabiliteringsplaner som omfattar
helhetsperspektivet, dvs patientens alla behov och insatser.

Tillgang till rehabiliteringsinsatser varierar

De intervjuade beskriver dven att man generellt kommit langre med
strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehovet inom de véardprocesser
som haft Min vardplan langst, eftersom Halsoskattningen finns som en
bilaga i Min Vardplan.

Prehabilitering ar ett utvecklingsomrade

Rehabiliteringsinsatser som erbjuds innan cancerbehandlingen inletts kallas
inom cancersjukvarden for prehabilitering (3). Insatser som namns under
intervjuerna handlar om att ge diagnosspecifik information till patienterna,
samt &ven diagnosspecifika insatser (exempelvis nutritionsstod eller stod
fran lymfodemterapeut) beroende pa vilka problem och biverkningar av
behandlingen som kan férvéntas. Darutdver namns ofta egenvardsrad sasom
rokstopp infor operation och stod for att 6ka sin fysiska aktivitet.

Tillgang till kurator och i vissa fall aven psykolog namns ocksa. Det ar dock
endast i ett begransat antal regioner som behovet av detta kartldggs innan
behandlingsstart. Oftast handlar det darfor i det har skedet om information
till patienten att denna resurs finns tillganglig.

Flera intervjuade namner prehabilitering som ett utvecklingsomrade som
man for tillfallet arbetar med, exempelvis att infora strukturerade
behovsbeddmningar redan vid diagnos.

Tillgangen till rehabilitering under pagaende
cancerbehandling varierar

Under pagaende primar cancerbehandling varierar tillgangen till
rehabilitering bade inom och mellan regioner. Ungefar halften av de
intervjuade uppger att rehabiliteringen pa grundlaggande niva fungerar
relativt val vid merparten av klinikerna i deras region. Har har
kontaktsjukskdterskan en viktig roll i att beddma rehabiliteringsbehoven, ge
individanpassad information om vardforloppet, initiera och folja upp
egenvardsrad, samt kontakta relevant instans ifall behov av ytterligare
rehabilitering identifieras. Fysisk aktivitet i olika former, antingen som
fysisk aktivitet pa recept eller sarskilda traningsgrupper for cancerpatienter,
namns i flera intervjuer.
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Aven om de flesta patienter far en kontaktsjukskoterska, uppger de
intervjuade att det kan variera mellan olika vardférlopp och kliniker hur
mycket tid en patient far med en kontaktsjukskoterska. Ibland traffar
patienten aldrig kontaktsjukskdterskan fysiskt.

For att rehabilitering pa sarskild niva ska fungera behéver behovet av
rehabilitering forst identifieras (se avsnittet Patientens rehabiliteringsbehov
bedéms inte i tillracklig utstrackning). I vilken utstrackning patienten far
tillgang till rehabilitering kan ocksa bero pa att den totala resursen for de
olika professionerna som arbetar inom cancerrehabilitering varierar mellan
olika kliniker, bade inom och mellan regioner. Majoriteten av de intervjuade
uppger att regionen inte har nagon samlad bild av i vilken utstrackning de
patienter som har behov av det faktiskt far sadana.

Ett antal intervjuade ndmner att rehabiliteringsresurser framfor allt erbjuds
till patienter inom slutenvarden, och att resurserna ar otillrackliga for
patienter som behandlas inom den specialiserade éppenvarden. En orsak till
detta uppges vara att manga fler patienter behandlas inom den specialiserade
oppenvarden idag an for ett decennium sedan, och att resurstilldelningen inte
anpassats till detta. En annan orsak kan vara organisatorisk, att det finns en
struktur for att bedoéma behovet i slutenvarden men inte i Gppenvarden.

En annan utmaning som namns for patienter som behandlas inom
Gppenvarden &r stora geografiska avstand och att patienter kan ha svart att ta
del av rehabiliteringsinsatser som endast finns tillgéangliga vid
lanssjukhusen, eller i vissa fall endast inom sjukvardsregionen. Tillgangen
till rehabilitering kan saledes vara ojamlikt fordelad geografiskt i regionen.

Tillgangen till rehabilitering inom existentiell halsa namns endast i enstaka
intervjuer. Daremot ndmner flera intervjuade konkreta insatser som skulle
kunna kategoriseras inom det existentiella omradet, exempelvis samtalscafé
for patienter och anhériga, eller att man lamnar kontaktinformation till
patientforeningar. En annan relativt vanlig insats ar fysisk aktivitet i grupp
dar deltagarna aven kan stanna efterat och prata med andra i samma
situation.

Rehabilitering inom reproduktiv halsa och fertilitet kommer inte upp under
nagon av intervjuerna.

Rehabilitering vid specifika diagnoser

Ett antal intervjuade uppger att rehabiliteringen for kvinnor med backen-
bottencancer &r mer strukturerad och att det erbjuds fler insatser fér dessa
patienter an for dvriga cancerpatienter. Detta dels pa grund av att dessa
patienters behov belysts i ett sarskilt vardprogram (7), dels att dessa
patienter ofta har stora och komplexa medicinska behov av rehabilitering.
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Nagra intervjuade uppger att rehabilitering av patienter med hjarncancer
fungerar battre &n annan rehabilitering, medan det i andra regioner déremot
uppges vara ett omrade med mer begransade resurser. Det senare uppges i
ett par intervjuer bero pa att halso- och sjukvarden inte anpassat processerna
till att dessa patienter numera Gverlever langre och darmed har ett storre
behov av rehabilitering an tidigare. Det uppges dven kunna bero pa att det
finns en generell resursbrist for insatser for exempelvis hjérntrétthet och
aktivitetsreglering, pa grund av stor efterfragan pa dessa insatser.

Oklar ansvarsfoérdelning vid kronisk cancer och efter
avslutad behandling

Det varierar enligt vad som framkommit i intervjuerna mellan olika regioner
om patienten far fortsatta enligt de rehabiliteringsplaner och atgarder som
inletts inom den specialiserade varden efter att den primara
cancerbehandlingen ar avslutad, eller om patienten da hanvisas till
primarvarden.

Nar det galler att fanga upp nya rehabiliteringsbehov efter avslutad
medicinsk behandling ar ansvarsférdelningen ofta otydlig. Vissa intervjuade
uppger att det fortsatt &r den behandlande klinikens ansvar att folja upp
rehabiliteringsbehovet och remittera patienten sa lange patienten féljs upp
efter avslutad cancerbehandling. | andra regioner &r uppféljningarna efter
avslutad behandling enbart medicinska och da fangas rehabiliteringsbehoven
inte upp. | dessa fall behéver patienterna sjalva séka sig till primarvarden
om behov av rehabilitering uppstar.

I de fall ansvaret ska tas dver av primarvarden uppger flera av de intervjuade
att det saknas bade tillrackliga rehabiliteringsresurser inom primarvarden,
och att de flesta regioner dven saknar rutiner for aktiv éverlamning till
primarvarden. Flertalet intervjuade uppger att gransdragningen mellan
specialistvardens och primarvardens ansvar ar otydlig, bade vid kronisk
cancer och ndr patienten &r medicinskt fardigbehandlad.

Awven nar palliativ vard har inletts varierar insatserna. Har finns i de flesta,
men inte alla, regioner tillgang till ett palliativt team med bade medicinska
och rehabiliterande kompetenser fér de som har behov av avancerad
palliativ vard. | vissa regioner hanvisar man dock helt till kommunal
rehabilitering. Kommunal rehabilitering finns i de flesta regioner tillganglig
for de patienter som &r i behov av sjukvard i hemmet. | kommunala
palliativa team kan det enligt de intervjuade finnas tillgang till exempelvis
arbetsterapeut, fysioterapeut och kurator. For de som inte ar i behov av
palliativ vard pa avancerad niva ser utbudet och organisationen ut pa samma
sétt som for de som har avslutat sin priméra cancerbehandling, det vill sdga
att rehabiliteringsinsatser ska utféras inom den regionala eller kommunala
primarvarden, beroende pa om patienten &r i behov av sjukvard i hemmet
eller inte.
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Exempel pa arbetssatt for att fa tillgang till
rehabiliteringsinsatser

Region Skane har ett val utvecklat arbetssatt med att erbjuda digital
rehabilitering genom Cancerrehabilitering Skane Online. De arbetar bade
med strukturerad bedémning av behov pa avancerad niva, och erbjuder
teambaserade digitala cancerrehabiliteringsinsatser. Deras insatser &r
tillgéngliga for alla cancerpatienter i hela Sverige och de tar emot patienter
bade via remiss och patienter som soker sjalva till centrumet, sa kallad egen
vardbegaran.

Kompetensforsorjning

Under intervjuerna namns flera yrkeskategorier som arbetar med
rehabilitering inom det fysiska och psykiska omradet sdsom sjukskoterska,
lakare, fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist och kurator. Psykolog och
logoped namns ocksa relativt ofta. Vissa intervjuade namner aven
specialiserade professioner sasom lymfterapeut, uroterapeut och
neuropsykolog.

Flera intervjuade namner att det finns en brist pa sexologisk kompetens.
Nagra intervjuade uppger att regionen inte har nagon sexolog anstélld alls.

Endast nagon enstaka intervjuad namner att rehabiliteringskoordinator ingar
i cancerrehabiliteringsteamet. Ett par intervjuade ndmner att
rehabiliteringskoordinatorer endast finns inom primarvarden och saledes inte
finns att tillga inom den specialiserade cancervarden.

Teambaserad rehabilitering erbjuds i halften av
regionerna

Intervjuerna visar att det varierar mellan regionerna hur utvecklad
cancerrehabiliteringen &r pa avancerad niva. | Region Stockholm-Gotland
och Region Skane ar den utbyggd i storst utstrackning, da dessa byggt upp
cancerrehabiliteringscentrum som ansvarar for bade utférande av
rehabiliteringsinsatser, att utbilda 6vrig vardpersonal inom omradet, och
driva utveckling av cancerrehabiliteringen. Ytterligare atta regioner har
cancerrehabiliteringsteam; sex av dessa for alla patienter oavsett typ av
cancerdiagnos. Ytterligare tva regioner har cancerrehabiliteringsteam som
en radgivande funktion till 6vriga rehabiliteringsprofessioner. Ett annat
upplagg for ett multiprofessionellt arbetssatt ar att regionsjukhuset har ett
generellt rehabiliteringscentrum med en etablerad process for
cancerpatienter. Detta uppldgg finns i Region Jonkdping.

For att patienterna ska fa tillgang till befintliga cancerrehabiliteringsteam
behover det utdver att teamen &r etablerade aven finnas kannedom om detta i
ovriga verksamheter, samt strukturer for att identifiera avancerade
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rehabiliteringsbehov och remittera patienter till teamen. Enligt intervjuerna
brister kannedomen om detta ibland vid de kliniker som behandlar
cancerpatienter. Det ar ocksa framfor allt medan patienten ar inskriven pa en
cancerbehandlande klinik som remisser till teamen eller centren pa
avancerad niva sker. Flera av de intervjuade uppger att patienterna dven kan
soka sig till dessa center och team sjélva, sa kallad egen vardbegéran.

De intervjuade uppger att tillgangen till cancerrehabiliteringsteamet ofta &r
beroende av att patienten kan ta sig till 1anssjukhuset for att ta del av
insatserna, vilket flera av de intervjuade lyfter som en begransande faktor.
Tillgangen till digitala insatser uppges fortfarande vara relativt lag, endast en
handfull regioner ndmner att digitala I6sningar erbjuds.

Patienterna ar delaktiga i den rehabilitering som
utfors

De flesta intervjuade cancersamordnare beskriver att patientens delaktighet
ar en forutsattning for all rehabilitering, och att detta ingar arbetssattet for de
professioner som arbetar med rehabilitering. Patienten behover ocksa for det
mesta sjalv sta for en stor del av sjalva insatserna. Darfor ar det naturligt att
involvera patienten i allt fran planering till utférande och uppféljning. De
flesta intervjuade menar att det ingar i rollen for bade kontaktsjukskaterskan
och Ovriga rehabiliteringsprofessioner att félja upp om patienten har foljt rad
om egenvard, och om de uppsatta malen nas. De intervjuade menar att detta
déarfor troligtvis gors, men att det i likhet med dvrig rehabilitering inte finns
nagon struktur for att kunna félja upp detta.

For rehabilitering pa grundlaggande niva lyfts Min vardplan i flera av
intervjuerna som ett framsteg for patientens delaktighet. Verktyget erbjuder
en struktur och 6verblick dver patientens behandling, vilket underlattar for
att involvera patienten och ge individanpassad information. Det finns dven
avsnitt med enkla rad om exempelvis rokstopp infor operation och
hilsosamma levnadsvanor som kan “6ppnas upp” utifrdn vad patienten
behdver information om. Det &r en pa ett vergripande plan individanpassad
information som kan ges pa ett for varden resurseffektivt stt.

Unga vuxna

Med unga vuxna avses har vuxna i aldern fran 18 till omkring 25 ars alder.
Det har framkommit i bland annat Socialstyrelsens foregaende rapport att
unga vuxna upplever att erbjudandet om rehabilitering inte dr anpassat till
unga vuxnas behov. De lyfts dven som en grupp att sarskilt beakta i
vardprogrammet for cancerrehabilitering (3).

Det flesta intervjuade uppger att regionen inte har nagot stod som ar sarskilt
riktat mot unga vuxna. Majoriteten av de intervjuade lyfter istallet att
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bemotandet av alla cancerpatienter &r personcentrerat. Flera menar darfor att
det inte behdvs nagot sarskilt stod till en viss patientgrupp.

Flera intervjuade lyfter Gvergangen mellan barnsjukvarden och
vuxensjukvarden som ett omrade i behov av utveckling. Enligt de
intervjuade upplever manga patienter att 6vergangen mellan barnsjukvard
och vuxensjukvard ar en stor omstéllning, da de upplever att man blir valdigt
val omhandertagen i barnsjukvarden, men att det inte finns samma
samordning och tillmétesgaende i vuxenvarden.

Av vad som framkommer har de flesta regioner inga rutiner for hur
overlamningen fran barn- till vuxensjukvard ska ga till. I den man den sker
ar det oftast lakare till lakare, snarare an att rehabiliteringspersonal
involveras.

Exempel pa arbetssatt for anpassade insatser till
unga vuxna

Kartlaggningen har identifierat tva initiativ som riktar sig specifikt till unga
vuxna. Det ena &r projektet Min kod.?® Det &r ett rehabiliteringsprogram som
ar initierat av Karolinska Institutet och riktar sig mot ungdomar och unga
vuxna i aldern 15-24 ar som har eller har haft cancer. Det ar utvecklat
tillsammans med patientforetradare och bestar bland annat av psykosocialt
stod och aldersanpassad information fran varden och andra myndigheter.

Det andra initiativet ar att RCC Norr har en sjukvardsregional stodfunktion
for unga vuxna, som de cancerbehandlande klinikerna inom
sjukvardsregionen kan remittera till.

Stod till narstaende

| stort sett alla intervjuade cancersamordnare uppger att varden uppmuntrar
patienten att ta med narstaende vid besked och dven senare under utredning
och behandling. De flesta uppger dven att de ar uppmérksamma pa behov av
psykosocialt stod hos de narstaende. Om sadana behov uppmarksammas sa
kan den narstaende antingen erbjudas kuratorskontakt, eller sa hanvisas
patienten till primarvarden, beroende pa i vilken region det ar.

Omkring halften av regionerna erbjuder de narstaende nagon form av insats i
specialistvardens regi. Det ar da ofta enstaka samtal med kurator, for langre
behandlingar hanvisas till primarvarden. Vissa regioner erbjuder dven
parsamtal med patient och narstaende hos kurator, och vissa regioner
erbjuder parterapi med sexolog.

Ett par regioner uppger att de har insatser som riktar sig till bade
cancerpatienter och narstaende, exempelvis samtalscaféer eller en sa kallad

2 https://www.karolinska.se/ung-cancer
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”Cancerskola” ddr man informerar om mojliga biverkningar och hur dessa
kan hanteras, goda levnadsvanor och vilken typ av stod som olika aktorer,
bade inom varden och andra, erbjuder.

Insatser for att na alla patienter med
erbjudande om rehabilitering

Under intervjuerna med cancersamordnare stalldes en fraga om vilka
insatser som gors for att na ut med erbjudande om rehabilitering till alla
patienter som har behov av det.

Alla utom tva intervjuade namner nagon form av insats som gors for att na
ut med information till patienter. De vanligaste kan delas in i tva kategorier:
informationsinsatser som &r direkt riktade mot patienter respektive insatser
for att uthilda och hoja kompetensen hos professionen kring att na ut med
information till patienterna. Sju av de intervjuade uppger att regionerna har
insatser inom bada dessa omraden.

Under fem av intervjuerna ndmns att regionen samarbetar med
patientorganisationer, antingen for att fa hjalp med att na ut med information
till patienterna, eller som radgivande representanter i olika organ for att gora
insatserna mer anpassade till patienternas behov.

Exempel pa informationsinsatser riktade mot patienter ar broschyrer som
delas ut vid besok, information via sociala medier och en cancerskola som
finns i Region Vasternorrland, dar bade patienter och narstaende kan lara sig
mer om vad det innebér att leva med cancer, vad man kan gora sjalv och
vilket stod som finns att fa fran patientforeningar med mera.

I en intervju lyfts att det kan behovas sarskilda insatser for att na olika
patientgrupper. En medvetenhet kring att unga vuxna kan behéva ett annat
erbjudande om rehabilitering &n dldre vuxna namns.

Exempel pa arbetssatt for att na alla patienter
med erbjudande om rehabilitering

I regionerna Stockholm och Skane uppger de intervjuade att processtodjare
arbetar med uppfdljning av vilka verksamheter som remitterar patienter till
avancerad cancerrehabilitering, och riktat arbete mot de verksamheter som
inte remitterar sa manga patienter som kan forvéntas. Detta for att oka
k&nnedomen om den avancerade cancerrehabiliteringen och hur behov av
denna kan identifieras.
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Cancerrehabilitering for barn och
unga

Nedan redogors for den information som framkommit bade under
intervjuerna med regionala cancersamordnare och med foretradare for
vardprogramgrupperna for barn och ungdom respektive langtidsuppféljning
efter barncancer.

Organisation

Identifiering av rehabiliteringsbehov kan ske bade vid de sex
barncancercentrumen (BCC) i landet, och i barnets hemregion.

Samtliga regionala cancersamordnare uppger att det inte ingar i deras
uppdrag att vara informerade om eller utveckla processer inom
cancerrehabilitering for barn. Organisationen for vard av barn &r saledes helt
skild fran den for vuxna i samtliga regioner. Cancersamordnarna uppger
dock att barnsjukvarden generellt &r uppbyggd pa ett annat sétt an varden for
vuxna, och att personcentrering och att involvera familjen &r centrala
komponenter inom barnsjukvarden. De flesta intervjuade cancersamordnare
uppger att det endast finns ett barnsjukhus eller en barnklinik inom regionen.
Detta gor att cancerrehabiliteringen ar mer sammanhallen, vilket enligt
cancersamordnarna bidrar till att barncancervarden ofta upplevs fungera
béattre &n den for vuxna.

Identifiering av rehabiliteringsbehov

Enligt vad som framkommit i Socialstyrelsens analys finns det inte ndgot
verktyg for att Overgripande beddma rehabiliteringsbehovet {or barn,
motsvarande Héalsoskattningen for vuxna.

Foretradarna for vardprogramgrupperna beskriver att det i stora delar av
Sverige saknas strukturer for att systematiskt fanga upp och bedoma behov
av rehabilitering hos barn som har eller har haft cancer. Foretrddarna
beskriver dven att det varierar mellan regionerna 1 vilken utstrackning det
finns rehabiliteringsprofessioner som gor bedomningar utifran sin enskilda
profession. De uppger dven att det generellt saknas
cancerrehabiliteringsteam som kan genomféra en multiprofessionell
beddmning av individens och familjens rehabiliteringsbehov.

S.k. nyckelbesok, som dr mer overgripande besok med lédkare och
sjukskdterska, genomfors vid nyckelmottagningar som dr kopplade till varje
BCC tvé eller tre gdnger under patientens tonarstid. Under dessa besdk kan
behov av cancerrehabilitering som inte upptéckts tidigare identifieras.
Foretradarna for vardprogramgrupperna framhaller dock att det dels ofta
saknas remitteringsvagar nir ungdomarnas rehabiliteringsbehov vél har
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identifierats, dels att dessa nyckelbesok ofta kommer for sent. Barnet kan ha
levt med cancerdiagnosen och efterfoljande komplikationer i flera &r innan
de kallas till dessa besok.

Sammantaget betonade foretrddarna for vardprogramgrupperna vikten av att
skapa en gemensam nationell struktur for att identifiera individens
problematik samt klargora remissgangen for fortsatt rehabilitering nir
behoven har identifierats.

Rehabiliteringsinsatser

Foretradarna for vardprogramgrupperna beskriver att det generellt saknas
strukturer for att Overlimna rehabiliteringsbehov som identifierats vid BCC
till sjukhuset i barnets hemregion. Det finns dock enstaka goda exempel,
t.ex. att man anvénder digitala moten for tondringar dir bdda vardnivderna
plus barn och fordldrar medverkar.

Cancersamordnarna i de flesta regioner uppger att eftersom patientgruppen
med barncancer &r liten &r medarbetarna vana vid att utga fran individens
behov, snarare an att folja standardiserade vardforlopp. Flera intervjuade
uppger dven att omhandertagandet av barn, rehabiliteringen inkluderad, i
storre utstrackning an hos vuxna ar teambaserad. | detta fall avses team med
lakare, sjukskoterska och tillgangliga rehabiliteringsprofessioner, snarare én
ett renodlat cancerrehabiliteringsteam.

I Region Sérmland framkommer att resurserna for rehabilitering av barn
med cancer ar mycket sma. | regionerna Vasternorrland, Norrbotten och
Kalmar uppger cancersamordnarna att de inte vet hur det ser ut med
rehabilitering for barn med cancer, och att en kartlaggning behdver goras.

Flera cancersamordnare lyfter att rehabiliteringen for barn i stora delar utgar
fran familjen som en enhet, snarare an enbart barnets behov. Foraldrar ses
som medaktorer i barnets rehabilitering, och har dven egna behov som
beaktas. Aven syskons behov av stod beaktas alltid.

Enligt foretradarna for de tva vardprogramgrupperna fungerar
cancerrehabiliteringen relativt vél for barn med hjarntumérer, men for barn
med andra cancerdiagnoser sker i stort sett ingen strukturerad uppféljning av
rehabiliteringsbehovet efter avslutad behandling. Foretridarna uppger ocksa
att det saknas multiprofessionella cancerrehabiliteringsteam som kan utfora
teambaserade insatser under och efter cancerbehandling.

Sarskilda behov hos barn i tonaren

De flesta cancersamordnare ndmner inget om att regionens
cancerrehabilitering for barn och unga anpassas till barnets alder. Ett par
intervjuade lyfter dock att vardens bemétande och erbjudande om
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rehabilitering inte ar lika val anpassat till barn i tonaren som till yngre barn.
I tonaren skulle varden enligt dessa intervjuade dels behova bli mer
individcentrerad, snarare an familjecentrerad. Vissa fragor kan saledes
behova tas upp med barnet enskilt, utan foréldrarnas medverkan. Det ndmns
aven att barnsjukvarden kan bli battre pa att férbereda barn i tonaren for
overgangen till vuxenvarden vid 18 ars alder, nar individen ska ansvara for
sin egen vard. Tonaringar bade kan och bor enligt dessa forvantas ta ett
storre ansvar for sin vard, an yngre barn forvantas gora.

Unga i tonaren kan dven ha behov av att lyfta andra fragor, kring exempelvis
sexualitet och fertilitet, som barnsjukvarden uppges inte vara sa bra pa att
beméta. Aven foretradarna for vardprogramgrupperna lyfte att en viktig
punkt vid nyckelbesdken dr information om att patienten inte riskerar
infertilitet och andra risker som barnet eller fordldrarna tror finns, men som
for just den individen inte dr ndgon reell risk.

Barn som anhoériga

Barn kan vara anhoriga bade till vuxna med cancer och till barn med cancer
(frémst syskon). Som ndmnts ovan skiljer sig bemdtandet av anhdriga barn
mellan barncancervarden och cancervarden for vuxna. De intervjuade
cancersamordnarna uppger att stodet till syskon inom barncancervarden ar
vél utvecklat och att syskon alltid involveras.

Nér barn &r anhoriga till en vuxen med cancer ges stod enligt de intervjuade
daremot endast baserat pa att ett behov av detta har identifierats i det
enskilda fallet. Utifran den information som framkommit tycks detta inte
kartlaggas pé ett strukturerat satt. Aven erbjudandet om insatser skiljer sig
darefter at mellan olika regioner. Flera cancersamordnare uppger att barn
kan erbjudas kuratorstdd. Andra uppger att kontakt tas med barnens skola
eller kommun, som ansvarar for insatserna, i de fall behov av stéd
identifieras.

Patienternas perspektiv pa
kvarstaende behov och méjliga
insatser

For att komplettera 6vrig informationsinhdmtning med ett patientperspektiv
genomforde Socialstyrelsen en workshop med foretrédare for nationella
patient- och narstdendeorganisationer. Syftet med workshoppen var att ge
dessa foretradare mojlighet att ge sin syn pa vilka kvarstaende behov som
finns, som annu inte ar bemétta inom halso- och sjukvardens
cancerrehabilitering, samt vilka mojliga atgarder som skulle kunna mota
dessa behov.
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Det som framfordes av foretrddarna for patient- och
narstaendeorganisationer som deltog i workshopen (har nedan kallade
patientforetrddare) sammanfattas nedan.

Cancerrehabiliteringen behover vara
sammanhallen och personcentrerad

Patientforetradarna lyfte att cancerrehabilitering ar en lang, ibland livslang,
resa. Eftersom rehabiliteringsbehoven kan vara livslanga framholl
deltagarna att maste prioriteras hdgre an den gor idag.

Idag saknas enligt patientforetradarna en sammanhallen process for
cancerrehabiliteringen som féljer patienten i alla skeden av
sjukdomsforloppet, inklusive efter avslutad cancerbehandling. Patienten vet
darfor ofta inte vem som ansvarar for hens rehabilitering. De menar att &ven
om kontaktsjukskoterskan har ett visst ansvar uppstar det ofta glapp mellan
olika delar av vardprocessen, dar ingen driver rehabiliteringen framat.

Deltagarna framholl att halso- och sjukvarden darfor behover tydliggéra
vem som ansvarar for cancerrehabilitering pa olika nivaer i organisationen,
fran klinik upp till regional ledningsniva. Inte minst for barn, men aven for
vuxna med kronisk cancer, upplever patientféretradarna att luckorna i
rehabiliteringskedjan ar sérskilt framtradande.

Patientforetradarna framholl dven att de upplever att ingen har ett
helhetsperspektiv eller mandat att ta ansvar for att halla samman patientens
rehabilitering, pa motsvarande satt som for den medicinska behandlingen,
dér l&karen tar helhetsansvaret.

De lyfte ocksa att cancerrehabiliteringen behéver utga fran ett holistiskt
perspektiv pa hela manniskan och hens behov av att aterfa eller minska
forlust av aktivitetsformaga, snarare an att rehabiliteringen utgar fran vilken
diagnos patienten har. Det finns darfor ett behov av att utveckla
samverkansformer fOr att battre kunna dra nytta av de kompetenser och
resurser som finns inom exempelvis civilsamhallet och patientforeningar.

Det lyftes aven att det ar ett problem att olika vardgivare inte kan dela
information om patienten med varandra, eftersom de inte delar samma
journalsystem. Detta gor att ansvaret faller pa patienten att fora 6ver all
kunskap vid 6verforing till en ny vardgivare. Enligt patientféretradarna ar
det vanligt forekommande att flera olika vardgivare ar involverade i
patientens rehabilitering bade parallellt och i olika skeden Gver tid,
exempelvis inom specialist- respektive primarvarden.
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Vardprogrammet behdver implementeras
jamlikt och foljas upp for kvalitetsutveckling

Patientforetradarna framholl att det finns bra kunskapsstéd inom
cancerrehabilitering i form av bland annat nationella vardprogram, men att
dessa inte &r jamlikt implementerade 6ver landet. Under workshoppen
framholls att det behover stéllas hogre krav pa att regionerna foljer de
nationella vardprogrammen. Deltagarna menade att det inte ska vara upp till
regionerna att avgéra om dessa ska foljas eller inte.

Deltagarna lyfte ocksa att det idag saknas kvalitetsregister for
cancerrehabilitering, och att ett sadant register behovs for att kunna arbeta
med kvalitetsutveckling. Det lyftes att det kan vara viktigt att folja bade
vilka insatser som gors och utfallsmatt sasom livskvalitet.

Okad ekonomisk trygghet och férutsagbarhet

Deltagarna framholl att manga cancerpatienter idag lever i en stor
ekonomisk otrygghet. De beskrev att den ekonomiska otryggheten skapar en
stress som har en negativ inverkan pa livskvaliteten och i forlangningen kan
leda till ytterligare ohélsa. De uppger ocksa att det ar svart att fokusera pa
rehabilitering nér man oroar sig for sin ekonomiska situation.

Deltagarna uppgav att det ar oférutsagbart om sjukpenning beviljas eller
inte, da detta ar beroende av att lakaren fyller i intyg pa ratt satt. Tillrackliga
kunskaper om hur detta ska géras saknas inom lakarkaren enligt
patientforetradarna. Det uppgav ocksa att det kan vara svart att som
cancersjuk exempelvis sétta sig in i regelverk och att driva sin egen
sjukskrivningsprocess om man &r svart sjuk.

Vidare upplever vissa patienter andra hinder, sdsom att de behdver ta ledigt
fran jobbet for langa resor till den ort dér rehabiliteringen finns att tillga.
Detta kan gora att vissa patienter avstar rehabilitering av ekonomiska skal.
Vissa erfar ocksa att de exempelvis inte kan fa lan till en bostad eller en
forsakring pa grund av sin diagnos, vilket bidrar till den ekonomiska
otryggheten.

Fragor kring ekonomisk otrygghet galler aven anhdriga som deltar i varden,
exempelvis fordldrar till cancersjuka barn.

Det finns darfor enligt patientforetradarna ett behov bland annat av
ytterligare stdd kring hur patienter och anhériga ska séka sjuk- och
anhorigpenning fran Forsakringskassan. Det lyfts ocksa behov av
lattforstaelig information bade om hur man séker och om vad som finns att
soka. Informationen behover anpassas till olika patientgruppers formaga att
ta till sig information och position i exempelvis arbetsliv eller studier.
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Deltagarna lyfter ocksa att nar det galler att soka stod kan patienten behova
konkret hjalp av en person som kan orientera sig i regelverket, vad som
finns att soka, nar och hur detta ska goras.

Patientféretradarnas syn pa mojliga atgarder

Patientforetradarna arbetade under workshopen fram ett antal mojliga
atgarder for att bemota ovanstaende behov. Nedan presenteras de atgérder
som lyftes av flera av deltagarna i workshoppen:

Tydliggor ansvarskedjan fran klinik och uppat for rehabilitering, dvs.
vilka som &r ansvariga for rehabiliteringsforloppet, ur ett personcentrerat
perspektiv. Detta inkluderar aven aktorer sasom skolan och
civilsamhallet. Halso- och sjukvarden behover ta ansvar for att identifiera
behoven och samverka med sadana externa aktérer, samt samordna
insatserna.

Integrera cancerrehabiliteringen i de medicinska multidisciplinara
konferenser (MDK) som genomfors for cancerpatienter. | dessa kan de
olika rehabiliteringsprofessionerna, saisom arbetsterapeut, fysioterapeut,
dietist och kurator, delta. Patientforetradarna foreslar ett upplagg med ett
inledande mate dér en plan for patientens rehabilitering gors upp. Denna
MDK upprepas regelbundet utifran patientens behov under hela
sjukdomsforloppet.

Sakerstall tillgang till kontaktsjukskoterska eller en
rehabiliteringssamordnare som har mandat och férutsattningar att utfora
och samordna rehabiliteringsinsatser. Rehabiliteringsinsatserna far garna
inkludera &ven externa aktorer, exempelvis patientféreningar.

Sakerstall att all relevant information kan dverforas mellan olika
vardgivare, sa att ansvaret inte ligger pa patienten att 6verfora
informationen.

Inratta en nationell samordning av rehabilitering for att utjdmna regionala
skillnader i vilka rehabiliteringsinsatser som erbjuds.

Inratta en funktion i hdlso- och sjukvarden som “navigator” eller “lots”
som hjalper individen att hitta ratt i varden, saval som med ekonomiska
fragor, kontakter med olika myndigheter, samt med att soka olika
ersattningar och att satta sig in i regelverket. Stod behdvs framfor allt till
utsatta grupper sasom unga vuxna och personer som har svart att forsta
det svenska sjukvardssystemet och exempelvis inte pratar svenska.
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Vardatgarder som kan vara
relevanta for
cancerrehabilitering

For att inhamta information om registrerade vardatgarder som kan vara
relevanta for cancerrehabilitering bland personer som vardats for cancer
(maligna tumarer) 2022 genomférde Socialstyrelsen deskriptiva kvantitativa
analyser som presenteras i detta avsnitt.

De deskriptiva analyserna baseras pa Socialstyrelsens rikstackande
populationsbaserade patientregister. Studiepopulationen omfattar samtliga
personer som vardats med cancer som huvuddiagnos vid minst ett
vardtillfalle inom slutenvard eller vid minst ett specialistbesok inom
specialiserad oppenvard 2022.2” Analyserna omfattar samtliga medicinska
och kirurgiska vardatgarder (KVA) som registrerats i Socialstyrelsens
patientregister bland dessa personer (totalt ca 6000 K\VVA-koder).?8

| kommande avsnitt presenteras ett urval av de registrerade vardatgarderna
som Socialstyrelsen bedémt kan vara relevanta for cancerrehabilitering (se
Metod fér urvalsforfarande), inklusive de tva KVA-koder for
rehabiliteringsplan som ingar i uppdraget och som togs fram den 1 januari
2022, AW020 Uppréattande av rehabiliteringsplan och AW024 Uppféljning
av rehabiliteringsplan.?®

Nedan presenteras text samt tabeller (Bilaga 2) avseende:

. den totala studiepopulationen (dvs. bade slutenvard och specialiserad
Oppenvard)

. avgransade studiepopulationer; specialiserad 6ppenvard, slutenvard, barn
och unga (0-17 ar), vuxna (18 ar och &ldre)

. den totala populationen stratifierat for region respektive regionalt
cancercentrum (RCC)

. avgransade studiepopulationer: kvinnor och méan.

27 Notera att patientregistret inte innehaller uppgifter om primarvard eller uppgifter om patienter som
behandlats av enbart annan halso- och sjukvardspersonal 4n lakare inom somatisk 6ppen specialistvard.
28 Dvs. oavsett om patientens huvuddiagnos vid vardtillfallet/specialistbesoket for registrering av
vardatgarden var cancer eller inte.

29 AWO027 Uppfdljning och revidering av rehabiliteringsplan och AW035 Avslutande av
rehabiliteringsplan togs fram den 1 januari 2023 och kan darmed inte ha registrerats i patientregistret
2022.
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Vardatgarder bland samtliga
personer vardade for cancer

Totalt vardades 211 649 personer med cancer som huvuddiagnos inom
slutenvarden eller av lakare inom den specialiserade 6ppenvarden 2022.
Bland dessa personer forekom ett stort antal vardatgarder som
Socialstyrelsen beddmer kan vara relevanta for cancerrehabilitering (Bilaga
2, tabell 1 och 2), vilket 6verensstammer med att cancerrehabilitering
omfattar en stor mangd olika insatser som utgar fran fyra omraden:
patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov (2, 3).

De vanligast forekommande vardatgarderna som kan vara relevanta for
cancerrehabilitering var information och radgivning med patient per telefon
(47 832 personer, 23 procent), konferens med patient (12 105 personer, 6
procent), konferens om patient (7 315 personer, 3 procent), brytpunktssamtal
(6 651 personer, 3 procent) samt upprattande av Min vardplan inom
cancervarden (5 338 personer, 3 procent) (Bilaga 2, tabell 1). Vidare
forekom exempelvis strukturerad suicidriskbedémning (2 510 personer, 1
procent), och enkla rad om fysisk aktivitet (2 265 personer, 1 procent)

(Bilaga 2, tabell 1).

Upprattande av rehabiliteringsplan (AW020) férekom bland 4 333 personer
(2 procent) och uppféljning av rehabiliteringsplan (AW024) bland 561
personer (0 procent) med cancer som huvuddiagnos 2022.

Specialiserad éppenvard

Bland de 205 416 personer som vardats inom den specialiserade
Gppenvarden (dvs. enbart lakarbestk) med cancer som huvuddiagnos 2022
var resultaten i stort sett desamma som for den totala studiepopulationen
((Bilaga 2, tabell 3). Uppréttande av rehabiliteringsplan (AW020) férekom
bland 118 personer (0 procent) och uppféljning av rehabiliteringsplan
(AWO024) bland 58 personer (0 procent) med cancer som huvuddiagnos
2022.

Slutenvard

Bland de 48 311 personer som vardats inom slutenvarden med cancer som
huvuddiagnos 2022 var konferens med patient (3965 personer, 8 procent),
brytpunktssamtal (3 771 personer, 9 procent) samt konferens om patient

(3 294 personer, 7 procent) de vanligast forekommande vardatgarderna som
kan vara relevanta for cancerrehabilitering (Bilaga 2, tabell 4). Upprattande
av rehabiliteringsplan (AW020) forekom bland 2529 personer (5 procent)
uppféljning av rehabiliteringsplan (AW024) férekom bland 207 personer (0
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procent) med cancer som huvuddiagnos 2022, d.v.s. hdgre andelar jamfort
med den specialiserade 6ppenvarden.

Barn och unga

Bland de 1 330 barn och unga med cancer som huvuddiagnos 2022 var, till
skillnad fran den totala studiepopulationen, information och radgivning per
telefon med foretradare for patienten (344 personer, 26 procent), information
och radgivning med foretradare for patienten (152 personer, 11 procent) och
teambesok (130 personer, 10 procent) de vanligast forekommande
vardatgarderna som kan vara relevanta for cancerrehabilitering (Bilaga 2,
tabell 5).Vidare forekom exempelvis kurator (106 personer, 8 procent),
dietist (90 personer, 7 procent) och musikterapi (35 personer, 3 procent)
(Bilaga 2, tabell 5). Ingen av de K\VA-koder som ingdr i uppdraget férekom
bland barn och unga med cancer som huvuddiagnos 2022 med undantag av
en registrering vad galler Uppréattande av rehabiliteringsplan (AW020).

Vuxna

Bland de 210 319 vuxna (18 ar och éldre) med cancer som huvuddiagnos
2022 var resultaten dverensstdmmande med resultaten for hela
studiepopulationen. Vidare forekom exempelvis upprittande av "Min
vardplan” inom cancervédrden (5337 personer, 3 procent),
kontaktsjukskoterska (lokal KVA-kod) och strukturerad suicidbedémning
(2486 personer, 1 procent).
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Rehabiliteringsplan och Min vardplan
per regionalt cancercentrum

Tabell 3. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta for
cancerrehabilitering bland personer som vardats fér cancer 2022
stratifierat for regionalt cancercentrum (RCC)

Registrerade vardatgarder (KVA-koder) fér rehabiliteringsplan och Min vardplan 2022 bland
personer med cancer som huvuddiagnos (C00-C97) i specialiserad 6ppenvard och slutenvard
2022 stratifierat for RCC (baserat pa patientens folkbokforingsort). Antal cancerpatienter och
antal cancerpatienter per 1000 cancerpatienter. Upprattande av rehabiliteringsplan (AW020),
uppfdljning av rehabiliteringsplan (AW024), upprattande av "Min vardplan" inom
cancervarden (XV019) och revidering av "Min vardplan" inom cancervarden (XV020).

Regionalt AWO020 AWO024 XV019 XV020 Totalt antal
cancercentrum cancer-
(RCC) patienter

Antal/ Antal/ Antal/ Antal/
Antal per Antal per Antal per Antal per

1000 1000 1000 1000

RCC Norr 63/ 7/ 2183/ 709/ 44 980
1,40 0,16 48,53 15,76

RCC Mellansverige 63/ 7/ 286/ 28/ 16 861
3,74 0,42 16,96 i

RCC Stockholm- 3902/ 501/ 1221/ 916/ 50 725
Gotland 76,92 9,88 24,07 18,06

RCC Vist 78/ <4/ 468/ 118/ 44312
1,91 X 11,43 2,88

RCC Sydést 102/ 10/ 875/ 152/ 21 431
4,76 0,47 40,83 7,09

RCC Syd 130/ 35/ 310/ 79/ 40 941
2,93 0,79 7,00 1,78

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Tabell 3 visar antal individer (6vre siffran i varje rad) och antal individer per
1 000 cancerpatienter (undre siffran i varje rad) for atgarderna upprattande
av rehabiliteringsplan (AWO020), uppféljning av rehabiliteringsplan
(AWO024), upprattande av "Min vardplan" inom cancervarden (XV019) och
revidering av "Min vardplan™ inom cancervarden (XV020) som registrerats
bland personer med cancer som huvuddiagnos 2022 stratifierat per RCC.

Antalet av dessa atgarder som registrerats i patientregistret varierade mellan
de olika RCC. Jamfort med 6vriga RCC registrerade RCC Stockholm-
Gotland flest upprattande av rehabiliteringsplan (AW020) per 1000
cancerpatienter (79,62) och RCC Norr registrerade minst (1,40) inom den
specialiserade 6ppenvarden och slutenvarden 2022. RCC Stockholm-
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Gotland registrerade daven flest uppféljning av rehabiliteringsplan (AW024)
per 1 000 cancerpatienter (9,88) jamfort med 6vriga regioner och RCC Vést
registrerade minst 2022 (mindre &n 4 patienter).

Rehabiliteringsplan och Min vardplan
pa regionniva

Tabell 6 i Bilaga 2 visar antal och antal registrerade atgarder per 1 000
cancerpatienter for uppréattande av rehabiliteringsplan (AW020),
uppféljning av rehabiliteringsplan (AW024), uppréattande av "Min
vardplan" inom cancervarden (XV019) och revidering av "Min vardplan"
inom cancervarden (XV020) som registrerats bland samtliga personer med
cancer som huvuddiagnos 2022 stratifierat per region. Registreringen
varierade mellan regionerna. Vanligast forekommande var uppréattande av
"Min vardplan" inom cancervarden (XV019) och upprattande av
rehabiliteringsplan (AW020).

Jamfort med Ovriga regioner registrerade Region Stockholm flest
upprattande av rehabiliteringsplan (AW020) per 1000 cancerpatienter
(79,65) och regionerna Dalarna, Jamtland Harjedalen och Sérmland
registrerade minst inom den specialiserade 6ppenvarden och slutenvarden
2022 (ingen region registrerade 0) (Bilaga 2, tabell 6). Region Stockholm
registrerade dven flest uppféljning av rehabiliteringsplan (AW024) per 1000
cancerpatienter (10,24) jamfoért med 6vriga regioner. Narmare hélften av
regionerna (Gotland, Halland, Kalmar, Kronoberg, Norrbotten, S6rmland,
Varmland, Vasternorrland och Véastmanland) registrerade ingen uppféljning
av rehabiliteringsplan (AWO024) inom den specialiserade éppenvarden och
slutenvarden bland personer med cancer som huvuddiagnos 2022 (Bilaga 2,
tabell 6).

Kvinnor och man

Bland de 91 198 kvinnorna och 120 451 mannen med cancer som
huvuddiagnos 2022 observerades huvudsakligen samma monster av
registrerade vardatgarder som kan vara relevanta for cancerrehabilitering
observerades bland de 91 198 kvinnorna och 120 451 ménnen med cancer
som huvuddiagnos 2022 (Bilaga 2, tabell 7 och tabell 8) och den vanligast
forekommande vardatgarden var densamma bland bade kvinnor och méan
(information och radgivning med patient per telefon). Monstret var
huvudsakligen detsamma vad galler registrering av KVA-koderna
uppréattande av rehabiliteringsplan (AW020) (2 267 kvinnor, 2 procent;

2 066 man, 2 procent) samt uppfoljning av rehabiliteringsplan (AW024)
(269 kvinnor, 0 procent; 292 mén, 0 procent).
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Socialstyrelsens stod for
implementering av
atgardskoder for
rehabiliteringsplan

I uppdraget ingick att informera och stddja implementeringen av
atgardskoder for rehabiliteringsplanen.

Socialstyrelsen har genomfort en analys av behovet att implementeringsstod.
Informationsinh&mtningen for detta intervjuer med cancersamordnare eller
motsvarande i regionerna och dialog med RCC i samverkan (se
metodavsnittet samt Bilaga 3).

Behovsanalysen visade att anvandarna framst behéver stod fran
Socialstyrelsen i form av tydliga anvisningar, beskrivningar av syfte och
nytta med att anvinda och registrera K\VA-koder for rehabiliteringsplan i
hélso- och sjukvarden, samt mojlighet att fa stalla fragor till Socialstyrelsen
om anvandning av dessa koder.

For att uppna detta har Socialstyrelsen tagit fram anvisningar for hur de fyra
KVA-koderna for rehabiliteringsplan ska anvandas, samt planerar for ett
dialogforum i september 2024 dar det kommer att finnas mojlighet att stélla
fragor till myndigheten om koderna.

Anvisningar for KVA-koder for

rehabiliteringsplanen

Anvisningarna publicerades den 20 maj 2024 pa webbsidan om KVA-koder
pa Socialstyrelsens webbplats (Atgardskoder fér rehabiliteringsplan -
Socialstyrelsen, Bilaga 5). Anvisningarna kommunicerades ocksa som en
nyhet pa Socialstyrelsens webbplats, i Socialstyrelsens nyhetsbrev och pa
RCC i samverkans webbplats.

Dialogforum om anvandning av KVA-
koder for rehabiliteringsplan

Under september 2024 kommer Socialstyrelsen, i samarbete med RCC i
samverkan, att genomfora ett dialogforum for att ytterligare stodja
implementeringen av enhetlig anvandning av KVA-koderna for
rehabiliteringsplan inom cancerrehabilitering.
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Syftet med dialogforumet ar att:

. skapa forstdelse och tydlighet om varfér man ska anvanda KVA-koderna,
vad &r syftet och vad ar nyttan for patienten och foér mig?

« Beskriva hur koderna ska anvéndas,

« férankra arbetet med KVA-koder hos mélgrupperna,

. tillhandahalla en gemensam beskrivning fran Socialstyrelsen och RCC i
samverkan,

. ge malgrupperna mojlighet att stalla fragor om koderna och rehabilitering.

. mojlighet for Socialstyrelsen att fa aterkoppling fran malgrupperna kring
onskemal och behov infor vart fortsatta arbete med att stodja
implementeringen av KVA-koderna. Ar det ndgonting som
Socialstyrelsen skulle kunna géra for att 6ka anvandningen?
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Moijligheter till uppfoéljning av
cancerrehabilitering

Det ar for narvarande inte majligt att ta fram heltackande statistik pa vilka
cancerrehabiliterande atgarder som erbjuds patienter pa nationell niva (4).
Socialstyrelsen bedémer att mojligheterna till uppféljning pa regional,
sjukvardsregional och nationell niva behover dka for att stodja
kvalitetsutveckling av cancerrehabiliteringen.

For att utreda om det finns méjliga alternativ for nationell och regional
uppfoljning av cancerrehabiliteringen har Socialstyrelsen genomfort
dialogméten med foretradare for de nationella vardprogramgrupperna inom
cancerrehabilitering och med den nationella registerhallaren for
kvalitetsregister inom canceromradet (bada inom RCC i samverkan). Den
information som inhdmtades under dessa méten redovisas mer utforligt i

Bilaga 4.

Sammantaget uppger foretrddarna for RCC i samverkan att det finns ett
behov av ytterligare mojligheter att folja upp centrala parametrar inom
cancerrehabilitering. Det finns &ven ambitioner att uppratta en modul for
cancerrehabilitering som ska kunna kopplas till olika diagnosspecifika
nationella kvalitetsregister. Trots ambitionerna har inférandet i de nationella
kvalitetsregistren dock gatt langsamt. Detta beror enligt uppgiftslamnarna
bland annat pa att kvalitetsregistren &r uppbyggda utifran hur den
medicinska och kirurgiska varden &r organiserade. Cancerrehabilitering har
en annan organisation och utfors delvis inom andra verksamheter,
exempelivs vid specialiserade rehabiliteringskliniker eller inom
primarvarden. De professioner och verksamheter som utfor atgarder inom
rehabilitering ar enligt de intervjuade inte vana att registrera i nationella
kvalitetsregister, och det finns heller ingen vana att inkludera dessa
verksamheter fran registerhallarnas hall.

Det framkommer ocksa att registreringen upplevs som tidskravande och att
man avvaktar pagaende initiativ som ska underlatta registreringen i
nationella kvalitetsregister.
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Omvarldsbevakning

| detta avsnitt ssmmanfattas aktuella rapporter och andra initiativ fran
externa aktorer av relevans for cancerrehabilitering.

Internationella och nationella initiativ

EU:s cancerplan (Europe’s beating cancer plan)

Allt fler manniskor i Europa lever med cancer, vilket berorpa en aldrande
befolkning, ohdlsosamma levnadsvanor och ogynnsamma sociala, miljo- och
arbetsvillkor.*® EU:s cancerplan (15), Europe’s beating cancer plan,
publicerades februari 2021 med syfte att minska antalet nyinsjuknade och
doda i cancer i hela Europa. Denna plan utgor en ambitids strategi vars
frdmsta syfte ar att forebygga cancer och sakerstalla att cancerpatienten,
canceroverlevare och deras narstaende har hog livskvalitet.

EU:s cancerplan omfattar fyra huvudsakliga atgardsomraden; 1) prevention,
2) tidig upptéckt, 3) diagnostik och behandling samt 4) livskvalitet for
cancerpatienter, cancerdverlevare och deras narstaende.

Vidare betonar EU:s cancerplan betydelsen av ett helhetsperspektiv (whole-
of-government) som omfattar hela sjukdoms- och vardkedjan med fokus pa
patienten, Overlevare, narstaende samt allmanheten. Cancerplanen innehaller
atgarder for att stodja, samordna och komplettera medlemslandernas
atgarder, och ar formulerad som politiska mal samt tio flaggskeppsinitiativ.
Nedan presenteras EU:s cancerplans atgarder och flaggskeppsinitiativ som
berér cancerrehabilitering.

Forbattrad livskvalitet for cancerpatienter,
canceroverlevare och vardare

EU:s cancerplan betonar behovet av 6kat fokus pa livskvalitet eftersom
antalet cancerdverlevare 0kar. Hanteringen av sena effekter och
langtidseffekter efter cancerbehandling behover forbéattras; detsamma galler
vardgivares samordning och kommunikation. Hanteringen av
canceroverlevares psykosociala behov, rehabiliteringsbehov, angest, oro,
aterfall, metastaser och étergang i arbete behdver ocksa forbattras.
Flaggskeppsinitiativ 8 inom omradet forbattrad livskvalitet omfattar att
lansera Better Life for Cancer Patients Initiative, inklusive ett Cancer
Survivor Smart-Card®!, samt upprétta ett virtuellt European Cancer Patient

30 https://ec.europa.eu/info/publications/conguering-cancer-mission-possible_en
31 EU Projects (europeancancer.org), SmartCARE - European Commission (europa.eu)
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Digital Centre for att stodja standardiserad frivillig delning av patientdata
samt kontroll av cancerdverlevares halsa.

Andra atgarder omfattar till exempel balans mellan arbetsliv och privatliv
for narstaende.

Socialstyrelsen samordnar det nationella arbetet med
att genomfoéra EU:s cancerplan

Socialstyrelsen har sedan juni 2022 i uppdrag av regeringen att samordna det
nationella arbetet med att genomféra EU:s cancerplan (S2022/02861).%

Uppdatering av den nationella cancerstrategin

Den nationella cancerstrategin, som togs fram 2009 (16), har varit viktig for
utvecklingen av svensk cancervard. Flera insatser pa olika nivaer har
baserats pa den nationella cancerstrategin; etableringen av sex regionala
cancercentrum (RCC), koncentrationen av hogspecialiserad vard samt
framtagandet av arbetssatt for 6kad jamlikhet i varden, exempelvis
standardiserade vardforlopp (SVF) (17).

Regeringen aviserade 2023 att den nationella cancerstrategin ska uppdateras
och anpassas till dagens utmaningar for att sakerstélla att Sverige forblir ett
foregangsland inom cancervard. En sarskild utredare med uppdrag att lamna
forslag pa en uppdaterad nationell cancerstrategi har utsetts.®® Den befintliga
strategin behdver utvecklas for att uppdatera strategin till den stora
utveckling som skett inom cancervarden. Den uppdaterade strategin ska
beakta alla aldrar. Utredaren ska foresla en nationell cancerstrategi utifran
ett helhetsperspektiv som omfattar prevention, tidig upptéckt, diagnostik,
behandling, rehabilitering, palliativ vard och uppféljning. Uppdraget ska
redovisas senast den 30 november 2024.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
lagesbild av den nationella cancerstrategin

Som en del av arbetet med att uppdatera den nationella cancerstrategin fick
Myndigheten for vard och omsorgsanalys i uppdrag av regeringen att ta fram
en lagesbild éver den nationella cancerstrategin och dess implementering
(S2023/02175). Lagesbilden skulle tydliggdra den nationella
cancerstrategins styrkor och utvecklingsbehov vad géller cancervarden,
inklusive barncancervarden (17).

82 EU:s cancerplan - Socialstyrelsen
33 Regeringens tar nasta steq i arbetet med att uppdatera den nationella cancerstrategin - Regeringen.se
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Forbattrad livskvalitet svagare omrade i den
nationella cancerstrategin

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys betonar att forbattrad livskvalitet
framstar som ett av de svagare omradena i den nationella cancerstrategin
(17). Vidare framhalls att det varit svart att avgora hur utvecklingen sett ut i
relation till malet om forbattrad livskvalitet eftersom det saknas sétt att folja
upp utfall i livskvalitet pa nationell niva och sammantaget for alla typer av
cancerdiagnoser. Indikatorer dver arbetssatt tyder pa att den palliativa
varden blivit battre sedan den nationella cancerstrategin infordes, men for
rehabilitering saknas underlag om hur tillgang och kvalitet utvecklats.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys konstaterar att behovet av bland
annat langsiktig rehabilitering, kontinuitet i varden och stod till att samordna
insatser fran olika aktorer blivit mer framtradande. Detta beror pa den 6kade
medicinska kvaliteteten och den minskade dddligheten i cancersjukdomar,
som over tid medfort en forskjutning av cancervarden mot att hantera
langvariga, och ibland kroniska, tillstand. Vidare ser myndigheten utifran
primarvardens nya lagreglerade grunduppdrag att primarvarden borde ta ett
ansvar bland annat vad galler omradet rehabilitering. Bade primarvardens
och den kommunala halso- och sjukvardens roller inom cancervarden bor
enligt myndigheten uppmarksammas i en ny cancerstrategi.

Myndigheten anser att en reviderad cancerstrategi bland annat bor omfatta
alla aldrar, narstaendeperspektivet samt jamlikhet i alla delar av malen, och
tydligt belysa hela vardkedjan. Overlevnaden i cancer har i 6kat, vilket gor
att livskvalitet, langsiktig rehabilitering och palliativ vard efter den akuta
behandlingen blivit mer framtrddande. Vidare har ett behov framkommit av
att tydliggora att cancer &r en av flera diagnoser som halso- och sjukvarden
behdver forhalla sig till och att varden av cancerpatienter i stor utstrackning
sker i verksamheter som ocksa agnar sig &t andra patienter. Onskemal har
aven framkommit om dkat statligt ansvarstagande eller ett tydligare
formulerat uppdrag for ndgon aktor inom en rad delomraden dar
utvecklingen gatt langsamt, exempelvis rehabilitering. Flera aktorer
framhaller dven stora regionala skillnader i kvalitet, dar rehabilitering &r ett
sadant omrade. Vidare lyfts av vissa aktorer att varden vid kronisk cancer
eventuellt kan tillampa liknande arbetssétt som for andra kroniska
sjukdomar, exempelvis omhandertagande av patienter i den nara varden och
att rehabilitering inte behdver ske cancerspecifikt.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys belyser att relativt fa insatser
initierats fran nationellt hall inom rehabilitering, men att omradet verkar ha
kommit mer i fokus de senaste aren. Varje RCC har fran borjan av perioden
med nuvarande cancerstrategi (2009) haft i uppdrag att ta fram en plan for
patienters tillgang till rehabilitering och palliativ vard. Under slutet av
perioden har 6verenskommelserna mellan staten och SKR inom
canceromradet angett insatser for RCC-strukturen inom rehabilitering och
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uppfoljning av patienter efter behandling. Detta arbete har varit inriktat pa
att implementera det nationella vardprogrammet, ta fram utbildningar om
beddmning av rehabiliteringsbehov och goéra det mojligt att folja upp
rehabilitering i de nationella kvalitetsregistren.

Bade RCC och den nationella cancerstrategin beskrivs ha varit viktiga for att
uppmarksamma omradet cancerrehabilitering. Lagesbilden redogor ocksa
for Socialstyrelsens bedémning att det krévs starkare regional och
kommunal styrning for att det nationella vardprogrammet ska fa genomslag
(4). Samarbetet med regional och kommunal priméarvard kan enligt
lagesbilden forbattras.Patientorganisationer pekar pa oklar ansvarsfordelning
mellan specialist- och primarvard som en orsak till brister i rehabilitering.
Att rehabiliteringsomradet involverar flera olika specialiteter, aktorer och
nivaer ar en komplicerande faktor.

Under perioden med den nuvarande strategin har flera insatser initierats for
att minska skillnaderna mellan regioner, vilket &r en del av syftet med att ta
fram nationella vardprogram for rehabilitering och palliativ vard.

RCC och RCC i samverkan har tidigt under perioden arbetat med att
inkludera fler patientrapporterade matt i kvalitetsregistren. Under senare ar
har RCC och RCC i samverkan bland annat arbetat med att inkludera
uppfoljning av rehabilitering. | 6verenskommelserna med regeringen har
ocksa ingatt att I6pande stotta regionerna genom kvalitetsregistren. | 2023
ars overenskommelse far RCC i samverkan i uppdrag att genomfora insatser
for att underlatta automatisk overforing av data mellan olika system och
register. Av uppfoljningen framgar ocksa att RCC tidigare genomfort
insatser for att underlatta overforing av information genom individuell
patientoversikt och Min Vardplan.

Vidare framhaller Myndigheten for vard- och omsorgsanalys att det finns
kvarstaende utvecklingsbehov vad géller barncancervarden, som blivit en
del i cancerstrategin. Bland annat varierar stod for en forbéattrad livskvalitet
mellan regionerna, till exempel vad galler rehabilitering. Det lyfts fram att
det i dag inte finns nagot som heter ”cancerrehabilitering for barn™, och att
det saknas struktur och samordning i form av exempelvis multidisciplindra
team for att tillgodose patienternas behov av rehabilitering. Ett sarskilt
omrade som aktualiseras for barn och unga vuxna ar 6vergangen mellan
barncancervarden och vuxencancervarden. Unga vuxna ar en grupp med
sérskilda utmaningar som ofta faller mellan stolarna. Det lyfts fram att unga
vuxna cancerpatienter upplever ensamhet, bristande psykosocialt stéd och
stod nar det géller behov kopplade till fertilitet, sexualitet, studiegang och
etableringen pa arbetsmarknaden samt bristande informationséverforing
mellan vardaktorer. For den har gruppen finns det ocksa brister i hur
information dverfors mellan vardaktorer.
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RCC i samverkans analys av
kontaktsjukskoéterskornas forutsattningar

RCC i samverkan har i samarbete med Karlstads universitet genomfort en
analys av kontaktsjukskoterskornas funktion, roll och mgjlighet att utféra
sitt uppdrag, som publicerades 2021 (18). Enligt denna upplever 65 procent
av kontaktsjukskoterskorna att de inte har tillrackligt med tid avsatt for
uppdraget som kontaktsjukskdterska. En av de uppgifter som flest
kontaktsjukskoterskor upplevde att de inte hade tillrackligt med tid till var
att upprétta en rehabiliteringsplan tillsammans med patienten (55 procent av
kontaktsjukskoterskorna angav detta). Hur stor andel av sin tjanst som de
svarande hade avsatt till uppdraget som kontaktsjukskoterska varierade
mellan de olika sjukvardsregionerna fran 69 procent i genomsnitt i
sjukvardsregion Stockholm-Gotland till 17 procent i sjukvardsregion Mitt
(Uppsala-Orebro).

Cancerrehabilitering ur ett
patientperspektiv

Inom ramen for Socialstyrelsens tidigare uppdrag inom cancerrehabilitering
har problembilden ur patientens perspektiv beskrivits (4). Majoriteten av
patientrepresentanterna som intervjuades uppfattade inte att de hade fatt
nagot erbjudande om cancerrehabilitering utan att de istallet behovt ta eget
initiativ eller fatt erbjudande om cancerrehabilitering via sin patientforening.
De har sjalva fatt stalla fragan till halso- och sjukvardens personal och da
var det inga problem att bli erbjuden eller remitterad till rehabilitering.

Efter rapporten har RCC i samverkan tagit initiativ till en undersokning av
vilket stod och informationsmaterial som patienter och narstaende dnskar
kring cancerrehabilitering.®* Resultatet visar att bade patienter och
narstaende efterfragar mer och tydligare information om vilka insatser som
erbjuds inom cancerrehabilitering och hur man som patient far tillgang till
den. Undersokningen innehaller dven information om i vilka former
patienterna énskar fa informationen.

Ung Cancers rapport om unga vuxna med
cancer och som narstaende

Patientforeningen Ung Cancer har publicerat en rapport om hur unga vuxna
(i aldern fran 16 till 30 ar) som har cancer, eller har haft cancer som barn,
upplever stodet fran varden i olika fragor som ror cancerrehabilitering (15). |
undersékningen svarar omkring en av tre att de inte har blivit erbjudna nagot

34 Ny unders6kning visar pa en stor efterfrdgan av tydligare och mer omfattande information om
cancerrehabilitering - RCC (cancercentrum.se)
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samtalsstod och tva av tre upplever att de inte fatt information fran varden
inom ett eller flera omraden. Ung Cancer lyfter i sin rapport att unga vuxna
har behov av stdd anpassat efter deras sarskilda behov att befinner sig i
overgangen mellan barndom och vuxenlivet. De lyfter bland annat fram
behov av stod i ekonomiska fragor och att traffa andra cancerdrabbade i
samma alder. De lyfter aven utmaningar for unga vuxna som narstaende,
som upplever att de ofta inte far ett stod anpassat till dem.

Som exempel lyfts bland annat att omkring halften av unga vuxna med
cancer har oroat sig for hur sex och fertilitet kan paverkas, medan endast en
av fyra har fatt information om dessa fragor och en procent har fatt
samtalsstdd om sexualitet och fertilitet.

Majligheter till uppfdljning av
cancerrehabilitering

Tillgangen till halsodata &r av central betydelse for att det ska ga att ta fram
underlag for battre beslutsfattande, utdva forskning samt félja upp och
utveckla hélso- och sjukvarden. Samtidigt &r tillgangen till viktiga uppgifter
begransad. Socialstyrelsen har darfor gjort en omvarldsbevakning kring
vilka mojligheter till nationell och regional uppféljning som finns idag och
vilka utvecklingsprojekt som pagar inom omradet och vilka behov av
uppféljning som kvarstar att bemota.

Uppfoéljning pa nationell niva

Socialstyrelsens halsodataregister

Socialstyrelsen forvaltar flera register for att kunna analysera och folja
utvecklingen inom hélso- och sjukvarden, tandvarden och socialtjansten.
Dessa omfattar hdlsodataregister, socialtjénstregister, Ovriga register samt
dodsorsaksregistret. | dag regleras majoriteten av alla nationella halsodata i
lagen (1998:543) om halsodataregister.®® Det saknas dock flera centrala
hélsodataméngder som &r av nationellt intresse.

Socialstyrelsen har de senaste aren redovisat redovisat behovet av att
utveckla méjligheterna att samla in fler uppgifter pa halsoomradet pa
nationell niva i flera regeringsuppdrag. Flera av uppdragen handlar om en
utvidgning av befintliga register inom ramen for lagen om hélsodataregister,

% Lagen om halsodataregister ar en ramlag som reglerar den automatiserade behandlingen av
personuppgifter hos Socialstyrelsen. Till lagen om hélsodataregister finns i dag sju forordningar med
narmare foreskrifter om de enskilda halsodataregistren, bl.a. férordningen (2001:707) om
patientregister hos Socialstyrelsen. Registren har god tdckning och kvalitet och utgér underlag for den
officiella statistiken i Sverige inom halso- och sjukvérdens omréde.
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bland annat patientregistret, vilket &r av relevans for cancerrehabilitering (3,
19-23).

| rapporten Kartlaggning av dataméngder av nationellt intresse pa
halsodataomradet — slutrapport (21) har Socialstyrelsen identifierat
uppgifter som ar angeldgna och av sérskilt intresse att kunna samla in och
folja nationellt. Har ar en av de mest efterfragade datamangderna uppgifter
fran primarvarden. Ut6ver data om primérvard saknas uppgifter om samtliga
patienter som vardas i den specialiserade 6ppenvarden insamlade pa
nationell niva. Nar det galler den specialiserade somatiska dppenvarden far
endast personuppgifter som ror patienter som méter lakare behandlas, men
langt ifran alla patienter méter en lakare. En utvidgning av vilka
personuppgifter i den specialiserade 6ppenvarden som far behandlas skulle
bidra till en mer fullstandig bild av varden, ge underlag for utvardering av
vardens kvalitet och bidra till en ckad jamforbarhet mellan olika regioner.
Insamling av fler halsodatamangder pa nationell niva skulle gynna skapande
av andamalsenlig statistik, forskning, innovation, krishantering och
krisberedskap. | forlangningen kan detta bidra till en forbattrad och mer
jamlik halso- och sjukvard.

Statlig utredning om battre férutsattningar for
uppfoéljning av halso- och sjukvarden

Regeringen beslutade den 30 mars 2023 att lata en sarskild utredare se dver
bland annat regelverket for halsodataregister.®® Syftet &r att skapa regler som
okar forutsattningarna for att forbattra halso- och sjukvarden samt folkhalsan
och samtidigt sakerstélla att regelverket skyddar den personliga integriteten.
Utredaren ska bland annat analysera regelverket for Socialstyrelsens
halsodataregister, inklusive patientregistret, och foresla regler for behandling
av personuppgifter fran primarvarden, av uppgifter om vantetider och
vardkder och uppgifter om samtliga patienter som behandlas inom den
specialiserade 6ppenvarden. Uppdraget ska slutredovisas den 30 augusti
2024,

Nationella kvalitetsregister

Idag registreras inte cancerrehabilitering i de nationella kvalitetsregistren
(dar registrering ar frivillig) férutom vad géller Nationellt kvalitetsregister
for matstrups- och magséckscancer (NREV, (24)).

Uppféljning pa regional niva

Enligt det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna (3)
ansvarar regionerna for att sakerstalla god kvalitet i sjukvarden. Darfor bor

3 Regeringen har forlangt tiden for uppdraget om béttre forutséttningar for uppféljning av halso- och
sjukvarden, dir. 2023:48. Den sérskilde utredaren ska uppdraget senast den 30 augusti 2024.
Tillaggsdirektiv till Utredningen om hélsodataregister (S 2023:02) - Regeringen.se)
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cancerrehabiliterande insatser matas eller atminstone registreras. Varje
verksamhet som behandlar cancerpatienter behtdver darfor en systematik for
vilken KVA-kod som &r lamplig att anvéanda i just den verksamheten, vem
som ska registrera koden och vid vilken tidpunkt.

Rekommendationer om uppfdljning i de nationella
vardprogrammen for cancerrehabilitering

Vuxna

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering (3) rekommenderar
att varje verksamhet som behandlar patienter med cancer sékerstéller att
cancerrehabiliteringen pa lokal, regional och nationell niva féljs upp
systematiskt for ett kontinuerligt forbattringsarbete. Vidare rekommenderar
vardprogrammet att rehabiliteringsindikatorer bor registreras systematiskt
for att bidra till en jamlik cancerrehabilitering av god kvalitet, samt att alla
rehabiliterande insatser som séatts in bor atgardskodas for att mojliggora
nationell uppféljning.

Vardprogrammet foljer de rekommendationer for 6vergripande uppfoljning
som finns i den generiska modellen for rehabilitering (5). Utover de
dvergripande indikatorerna for att folja upp rehabilitering rekommenderar
vardprogrammet dven ytterligare indikatorer avseende kontaktsjukskoterska,
Min vardplan samt behovsbeddmning/hélsoskattning.

Vidare rekommenderar vardprogrammet att kvalitetsindikatorer for
cancerrehabilitering bor rapporteras i diagnosspecifika kvalitetsregister. |
dagslaget finns inget kvalitetsregister for cancerrehabilitering. De
diagnosspecifika kvalitetsregistren bor darfor innehalla indikatorer for
cancerrehabilitering for den aktuella patientgruppen (3).

Barn och ungdom

Det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering barn och ungdom
(upp till 18 ar, (2)) beskriver att det nationella kvalitetsregistret Svenska
Barncancerregistret (SBCR) ér ett verktyg for att dokumentera och
kvalitetssdkra varden for barn och ungdomar med blod- och
tumorsjukdomar. Alla sex barncancercentrum i Sverige registrerar data i
SBCR efter att patient och vardnadshavare fatt information och godként
deltagandet. Registret omfattar atta moduler och ger uppgifter om
diagnostik, tumdordata, operationstyp, behandling och sena komplikationer.
Modulen Rehabilitering startades 2021 av Svenska arbetsgruppen for
rehabilitering efter barncancer (SAREB) med syfte att samla
multiprofessionella data om sena komplikationer. Hir registreras
specialiserade data om neurokognitiv funktion.

Vidare rekommenderar vardprogrammet féljande vad géller K\VA-koder:
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. FOr att mojliggora nationell uppfoljning bor rehabiliteringsinsatser
atgardskodas med de KVVA-koder Socialstyrelsen rekommenderar.

« Varje verksamhet behéver en systematik for vilka KVA-koder som ska
anvéndas, vem som ska registrera koden och vid vilken tidpunkt.

Cancerrehabiliteringen behover foljas upp pa lokal, regional och nationell
niva for att sakerstalla att den ar jamlik och héller god kvalitet. Detta kraver
ett systematiskt arbetssatt genom hela vardprocessen. Socialstyrelsen
rekommenderar nedanstaende atgardskoder for att mojliggora en
samstdammig nationell bild av vilka cancerrehabiliterande atgarder som
erbjuds patienter.

« AWO020 Upprattande av rehabiliteringsplan.

. AWO024 Uppfdljning av rehabiliteringsplan.

« AWO027 Uppfodljning och revidering av rehabiliteringsplan.
« AWO035 Avslutande av rehabiliteringsplan.
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Socialstyrelsens analys,
slutsatser och forslag

Hér presenteras en sammanfattning av Socialstyrelsens kartldggning och
analys, samt identifierade behov och forslag pa atgarder som kan bidra till
att uppna en god och jamlik cancerrehabilitering. Férslagen kompletterar
Socialstyrelsens tidigare forslag pa utvecklingsomraden inom
cancerrehabilitering (4). Uppdraget har fokuserat pa den regionala
cancerrehabiliteringen. Kommunal hélso- och sjukvard har inte ingatt i
uppdraget. Informationsinhdmtningen baseras pa omvarldsbevakning samt
kvalitativ och kvantitativ metod.

Socialstyrelsens analys visar att det har skett en utveckling pa flera omraden
inom cancerrehabiliteringen de senaste aren. Det pagar ocksa ett aktivt
utvecklingsarbete inom omradet i de flesta regioner. Nedan redovisas
omraden dar Socialstyrelsen har identifierat behov av ytterligare utveckling.

Behov av utveckling utéver de
nationella vardprogrammen

Vad cancerrehabilitering innebar behover
fortydligas och informeras om

Socialstyrelsens analys visar att begreppet cancerrehabilitering inte tolkas
enhetligt i de olika regionerna och verksamheterna. Det finns en oklarhet
kring hur cancerrehabilitering forhaller sig till insatser som ingar i
definitionen av rehabilitering, respektive vard och omsorg. Detta kan bero
pa att cancerrehabilitering omfattar fler insatser &n rehabilitering, som
snarare handlar om forebyggande insatser, vard eller omvardnad.

Det framkommer ocksa att det ibland rader delade meningar mellan varden
och patienterna kring huruvida patienterna har erbjudits cancerrehabilitering,
vilket enligt Socialstyrelsens bedémning delvis kan bero pa denna oklarhet.

Det finns flera formuleringar i halso- och sjukvardslagen som utgar fran
regionens skyldighet att tillhandahalla patienten rehabilitering (2 kap 6 §
HSL). Socialstyrelsen bedémer dérfor att det finns ett behov av fortsatt
utvecklingsarbete for battre Gverensstaimmelse mellan vardprogrammen for
cancerrehabilitering, Socialstyrelsens termbanks definition av rehabilitering
och NPO for rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicins generiska
modell for rehabilitering. Definitionent av cancerrehabilitering behver
inkludera ett fortydligande av skillnaden mellan vardinsatser och
rehabiliteringsinsatser i relation till cancerrehabiliteringsinsatser pa

73



Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

grundlaggande respektive sarskild och avancerad niva. Detta kan bidra till
en okad forstaelse, bade bland patienter och bland medarbetare inom hélso-
och sjukvarden, for vad cancerrehabilitering respektive rehabilitering
innebar.

Information behdver anpassas till olika
patientgrupper

I Socialstyrelsens analys har det, med enstaka undantag, inte framkommit att
regionerna bedriver nagot strukturerat arbete med att anpassa informationen
om cancerrehabilitering till olika patientgrupper. For att
cancerrehabiliteringen ska bli jamlik &r det av vikt att halso- och sjukvarden
ger patienterna information som ar latt att forsta, inkluderande och
tillganglig. Informationen behéver dven vara anpassad till patientens
formaga att ta till sig och anvanda information relaterad till hens hélsa.

Det har dven framkommit att erbjudandet om cancerrehabilitering inte alltid
ges vid ett tillfalle som &r lampligt ur ett patientperspektiv. Det finns dérfor
ett behov av mer kunskap inom hélso- och sjukvarden om hur och vid vilka
tillfallen erbjudanden om rehabilitering passar bast att ge.

Forslag

1. For att 6ka tydligheten kring hur cancerrehabilitering forhaller sig till
rehabilitering enligt Socialstyrelsens termbanks definition foreslar
Socialstyrelsen att RCC i samverkan tar initiativ till ett fortsatt
utvecklingsarbete for enhetlig tolkning av cancerrehabilitering, samt
vilka av dessa insatser som &r rehabiliteringsinsatser.

2. Regionerna ska sakerstalla att information om cancerrehabilitering &r
tillganglig for olika patientgrupper, oavsett individuella forutsattningar
och formagor. Halso- och sjukvarden behover ocksa mer kunskap om
vid vilka tillfallen erbjudanden om rehabilitering passar bast att ge ur ett
patientperspektiv. FOr att uppna detta foreslar Socialstyrelsen att RCC i
samverkan utvecklar sitt stod till regionerna kring hur lattillganglig och
begriplig information kan ges, och nér den kan ges pa béasta satt ur ett
patientperspektiv.

Majligheterna till nationell och regional
uppféljning behoéver starkas

Mojligheten att folja upp vilka atgarder som genomfors &r central for veta
om tillgangen till rehabilitering ar jamlik mellan exempelvis olika regioner,
kvinnor och méan samt grupper med olika socioekonomisk status. Baserat pa
dennat kunskap kan kvalitetsutveckling ske och f6ljas upp, for att sakerstélla
en jamlik cancerrehabilitering. Det saknas dock idag nationell och
huvudsakligen aven regional statistik pa hur manga patienter som har behov
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av rehabilitering, hur manga som faktiskt far rehabiliteringsinsatser och
utfallet av insatserna.

Socialstyrelsens patientregister har i nulaget endast lagstdd for att samla in
uppgifter fran slutenvarden och specialiserad 6ppenvard. Detta innebar att
det saknas heltdckande nationella data om vilka rehabiliteringsinsatser som
utfors, bland annat i primarvarden. For fortsatt utveckling behovs darfor
bland annat att patientregistret utvidgas och utveckling av nationella
kvalitetsregister sa att de inkluderar cancerrehabilitering.

For att mojliggora lokal, regional och nationell uppféljning behdver aven
KVA-koder som &r relevanta for cancerrehabilitering anvéndas pé ett
enhetligt sétt. Detta inkluderar atgardskoder for de vanligast forekommande
och mest centrala insatserna inom cancerrehabiliteringen, vilka utfors av
olika professioner. En deskriptiv kvantitativ analys baserad pa
Socialstyrelsens patientregister visar att det finns ett stort antal K\VVA-koder
som kan vara relevanta for cancerrehabilitering.

Eftersom det finns ett stort antal K\VVA-koder finns ett behov av att det
tydliggérs vilka KVA-koder som &r mest relevanta att registrera vid
utférande av insatser inom cancerrehabilitering. Ett sadant urval av relevanta
KVA-koder behéver omfatta hela cancerrehabiliteringens vardkedja och ett
multiprofessionellt och multidisciplinart perspektiv pa samtliga vardnivaer. |
forlangningen kommer tillgang till dessa halsodata ge mojligheter att ta fram
underlag for beslutsfattande, forskning, uppféljning och utveckling av hélso-
och sjukvérden. Det har &ven framkommit ett behov av ytterligare en KVA-
kod for den strukturerade bedémning av rehabiliteringsbehov som gors pa
grundlaggande niva, exempelvis med Halsoskattningen som verktyg.

Socialstyrelsen avser darfor att, utifran ett multiprofessionellt perspektiv och
i samverkan med bland annat expertgrupper och RCC i samverkan,
identifiera och beskriva vilka atgarder som ar centrala inom
cancerrehabilitering. Socialstyrelsen avser &ven att ta fram och forvalta ett
urval av KVA-koder for &tgarder inom cancerrehabilitering.

Fram till att en nationell uppféljning &r etablerad bedémer Socialstyrelsen
att det finns ett behov av att félja upp centrala atgarder inom
cancerrehabilitering pa sjukvardsregional och regional niva, for att stodja
regional och lokal kvalitetsutveckling. Det har inom ramen for detta uppdrag
framkommit exempel pa nar sadan regional uppfoljning bidragit till
kvalitetsutveckling av verksamheten.

Foérslag

3. For att bidra till kvalitetsutveckling av cancerrehabiliteringen och
mojliggora mer jamlika insatser foreslar Socialstyrelsen att regionerna,
med stod av RCC och RCC i samverkan, utvecklar sjukvardsregional
och regional uppfdljning och efterféljande kvalitetsarbete.
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Kvarstaende behov for att de
nationella vardprogrammen ska vara
implementerade

Behov av tydligare ansvarsférdelning med
patienten i fokus

Socialstyrelsens kartldggning visar att den regionala cancerrehabiliteringen
for vuxna har en uppdelad organisation, dér insatserna ofta inte &r
samordnade. Detta kan innebéra att patienters rehabiliteringsbehov inte
uppmarksammas eller atgardas, att ratt information inte foljer med mellan
olika verksamheter, och att kontinuiteten i bedémning av behov och
erbjudande om rehabilitering blir lidande. Patientféretrddare uppger att
bristen pa samordning av vardens insatser skapar osakerhet kring vart
patienten ska vanda sig, och att det under delar av sjukdomsférloppet saknas
framatdriv i patientens rehabilitering.

Bristerna i samordning finns genom hela vardkedjan, men &r tydligast
framtréadande efter avslutad primar cancerbehandling. Bristerna i
samordning efter avslutad primar cancerbehandling galler bade patienter
med kronisk sjukdom och de som &r medicinskt fardighbehandlade. Det finns
aven i de flesta regioner en otydlighet kring primarvardens roll.

Ur ett patientperspektiv har det framkommit ett behov av att varden haller
samman samtliga insatser kring individen som har cancer, inklusive de som
utfors av externa aktorer, sasom myndigheter, kommuner och civilsamhéllet.
Regionerna har enligt patientlagen en skyldighet att samordna patientens
insatser (6 kap. 1 § PL). Regionerna har &ven en skyldighet att erbjuda
sjukskrivna patienter koordineringsinsatser for att framja deras atergang till
eller intrade i arbetslivet (Lag 2019:1297).

For att kunna erbjuda samordnade och koordinerade insatser under alla delar
av sjukdomsforloppet bedémer Socialstyrelsen att regionerna behdver
organisera cancerrehabiliteringen utifran en sammanhallen
cancerrehabiliteringskedja. Denna process for cancerrehabilitering behover
utga fran ett patientperspektiv och definieras och beslutas pa regional niva.
Regionerna behdver daven utveckla processer och rutiner for aktiva
overlamningar, bade inom regionen och med andra aktorer.

Forslag

4. FOr att erbjuda patienterna samordnade insatser och en
sammanhangande cancerrehabiliteringskedja foreslar Socialstyrelsen att
regionerna sékerstéller att det &r tydligt definierat vilka verksamheter
som ansvarar for att samordna, koordinera och utféra insatser inom
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cancerrehabilitering for barn och vuxna. Processen behdver tydliggoras
med utgangspunkt fran ett patientperspektiv och inkludera rutiner for
aktiva overldmningar.

Tillgangen till cancerrehabiliterings behdver bli
mer jamlik

| dagslaget varierar tillgangen till cancerrehabiliteringsresurser bade inom
och mellan regioner. Inom regionerna varierar tillgangen bland annat mellan
oppen specialistvard, slutenvard och primarvard, mellan olika vardforlopp

och pa grund av geografiska avstand inom regionen. Det finns ocksa insatser
inom delar av vardprogrammet som saknas i storre delen av landet.

Forutsattningarna for att ge cancerrehabilitering skiljer sig mellan
regionerna, bland annat pa grund av skillnader i befolkningsméangd och
geografiska avstand. Cancerrehabiliteringens organisation behover darfor
anpassas till de regionala och lokala forhallandena.

For att sakerstélla att resurstilldelningen for cancerrehabilitering aterspeglar
behoven beddmer Socialstyrelsen att regionerna behdver kartldgga hur stort
det sammantagna rehabiliteringsbehovet ar hos patienter som vardas inom
olika verksamheter. Darefter kan resurserna fordelas sa att patienter far en
jamlik tillgang till cancerrehabilitering inom regionen.

Insatser inom existentiell halsa och sexuell och
reproduktiv halsa behover starkas

Socialstyrelsens analys visar att erbjudandet om rehabilitering inom
existentiell halsa behover utvecklas i de flesta regioner. Detta kan bero pa att
det ar ett nytt omrade, som namns for forsta gangen i det uppdaterade
vardprogrammet. De flesta regioner behdver aven etablera ett battre stod for
fragor kring sexuell och reproduktiv halsa och fertilitet.

Insatserna behdver anpassas till olika
patientgruppers behov

Socialstyrelsens analys visar att endast enstaka regioner anpassar
erbjudandet om cancerrehabilitering utifran att olika patientgrupper kan ha
olika behov av insatser. | Socialstyrelsens analys har det framkommit att
tonaringar under 18 ar behdver ett bemotande och insatser inom
barncancerrehabiliteringen som ar béttre anpassat till deras alder. De
behdver bland annat fa ta ett storre eget ansvar for sin rehabilitering ju aldre
de blir, samt mer information om sexuell och reproduktiv hilsa. Aven unga
vuxna kan behdva ett anpassat erbjudande om cancerrehabilitering.
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Regionerna behdver darfor fortsatta arbetet med att anpassa erbjudandet om
cancerrehabilitering till olika patientgruppers behov.

Teambaserad cancerrehabilitering behdver bli mer
heltackande

Samtliga regioner behdver erbjuda patienter med avancerade behov av
cancerrehabilitering bedomning och atgarder av olika
rehabiliteringsprofessioner som samverkar i team. Teambaserad
cancerrehabilitering behdver erbjudas vid behov under alla steg i
sjukdomsforloppet inklusive efter avslutad cancerbehandling, och na alla
patienter oavsett exempelvis geografiska avstand.

For att erbjuda en mer geografiskt heltdckande teambaserad rehabilitering
kan digitala I6sningar, eller kompetensutveckling inom cancerrehabilitering
for medarbetare vid fler verksamheter som &r geografiskt spridda i regionen,
vara mojliga alternativ.

Cancerrehabiliteringen efter barncancer behdéver
starkas

Intervjuade regionala cancersamordnare beskriver att barncancervarden for
barn och unga upp till 18 ar fungerar relativt val. Detta galler
barncancervarden som helhet, inklusive rehabilitering under pagaende
cancerbehandling. Daremot framkommer det i vardprogrammet for
cancerrehabilitering for barn och ungdom att det finns brister i strukturerna
for att identifiera och atgarda sena komplikationer efter barncancer. | de
flesta regioner saknas enligt foretradare for de nationella vardprogrammen
for cancerrehabilitering for barn och ungdom aven ett multiprofessionellt
teambaserat arbetssatt med specifik kompetens om cancerrehabilitering for
barn och unga.

Forslag

5. For att ha forutsattningar att ge patienterna jamlik tillgang till
rehabilitering utifran var och ens behov foreslar Socialstyelsen att
regionerna kartlagger hur stora behoven dr i respektive verksamhet,
exempelvis den 6ppna och slutna specialistvarden respektive
primarvarden. Utifran denna kartlaggning kan regionerna, om en
diskrepans finns mellan behov och resurser, omfordela resurserna till dar
de stdrsta behoven finns.
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Patientens rehabiliteringsbehov behdver
bedomas vid fler tillfallen

Socialstyrelsens analys visar att vissa patienter inte far sina
rehabiliteringsbehov bedémda i den utstrdckning som de nationella
vardprogrammen rekommenderar; fore, under och efter cancerbehandling.
Regionerna behover saledes fortsétta arbetet med att implementera
aterkommande strukturerade behovsbedémningar. For vuxna patienter &r
den vanligaste orsaken som framkommer till att detta brister att
kontaktsjukskoterskorna inte har tillrdckligt med tid och resurser detta.

Regionerna behdver ocksa definiera vilken verksamhet och roll som
ansvarar for att bedéma patienternas rehabiliteringsbehov efter att den
medicinska behandlingen ar avslutad. Om ansvar for att detta har lagts ut pa
andra vardgivare behover regionerna avtala med respektive vardgivare att de
utfor dessa atgarder. De behdver ocksa dokumentera hur de avser félja upp
att detta gors.

Strukturerade beddmningar av rehabiliteringsbehoven behdver samtidigt
goras pa ett resurseffektivt sétt da tillgangen pa kontaktssjukskoterskor ar
begransad. Det framkommer signaler pa att Halsoskattningen skulle kunna
bli enklare att anvanda bade for patienten och for vardprofessionen.

En del regioner saknar en process for dvergripande strukturerade
bedémningar av rehabiliteringsbehovet pa avancerad niva. Dessa regioner
behdver utveckla en sadan process, i enlighet med vardprogrammet.

Forslag

6. For att patienterna ska fa sina rehabiliteringsbehov bedémda vid
relevanta tillfallen behdver regionerna ta fram vardprocesspecifika
rutiner for detta. FOr att underlatta detta arbete, samt identifiera méjliga
nationella synergier, foreslar Socialstyrelsen att RCC i samverkan ger
regionerna stod i detta arbete.

7. For att forenkla strukturerade bedémningar av rehabiliteringsbehovet
och gdra dem mer resurseffektiva foreslar Socialstyrelsen att RCC i
samverkan tar initiativ till att vidareutveckla Halsoskattningen som
verktyg, i samverkan med lampliga akt6rer inom regionernas
kunskapsstyrning for halso- och sjukvard.

Behov av uppfdljning avimplementeringen av
vardprogrammen

I det nyligen publicerade nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering
for barn och ungdom definieras tre utvecklingsomraden som regionerna
behdver arbeta vidare med:
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« en struktur for hur den barnonkologiska verksamheten férebygger,
identifierar och behandlar sena komplikationer och deras effekter.

. erbjuda rehabiliterande insatser via ett multiprofessionellt team inom den
barnonkologiska verksamheten pa barncancercentrum (BCC) och
hemortssjukhus.

. en struktur for remissgang till extern rehabilitering nar den bor erbjudas
utanfor den barnonkologiska verksamheten, till exempel specialiserad
rehabilitering med tat koppling till hem och skola.

I ndsta steg behdver regionerna och BCC samverka kring att utveckla
barncancerrehabiliteringen utifran dessa punkter.

Eftersom vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna nyligen ar
reviderat, och det forsta vardprogrammet for barn och ungdom nyligen har
publicerats, beddmer Socialstyrelsen att det finns ett behov av att efter att
implementeringsfasen har avslutats kartlagga i vilken utstrackning de
nationella vardprogrammen implementerats.

Socialstyrelsen beddmer att det dven finns ett behov av fortsatt uppféljning
av att K\VA-koder relevanta for cancerrehabilitering implementeras i hélso-
och sjukvarden.
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https://regeringen.se/contentassets/d20cf928270f4b94bfea338fe0714cab/dir.-2023_48.pdf2023
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/matstrupe-och-magsack/kvalitetsregister/dokument-2024/nrev-variabler-2024.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/matstrupe-och-magsack/kvalitetsregister/dokument-2024/nrev-variabler-2024.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-2-8373.pdf2023
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-2-8373.pdf2023
https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/overenskommelse/helarsrapport-ok-2022.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/om-rcc/samverkan/overenskommelse/helarsrapport-ok-2022.pdf

Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

Bilaga 1. Patientféreningar som
deltog i Socialstyrelsens
workshop

Representanter for foljande patient- och narstaendeorganisationer deltod i
den workshop Socialstyrelsen bjéd in till i syfte att ge foretradare for
patienter och narstaende majlighet att ge sin syn pa:

. Vilka kvarstaende behov som finns for att uppna en god och jamlik
cancerrehabilitering.

. Vilka eventuella ytterligare atgarder som behovs for att starka
cancerrehabiliteringen.

Representerade organisationer

. Barncancerfonden

« Cancerrehabfonden

« Prostatacancerférbundet
« Brostcancerforbundet

« Natverket mot Cancer
« Sarkomf6reningen

. Gyncancerforeningen

« Aktiv mot cancer

« Ung cancer

. AjaBaja Cancer

« Blodcancerférbundet

« Natverket mot cancer

« Natverket mot Gynekologisk Cancer
« Lungcancerforeningen
« Cancerfonden
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Bilaga 2. Registrerade
vardatgarder som kan vara
relevanta for
cancerrehabilitering

Vardatgarder bland samtliga
personer vardade for cancer

Bilaga 2 Tabell 1. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland personer som vardats for cancer 2022

Registrerade vardatgérder (KVA-koder) som kan vara relevanta for cancerrehabilitering bland
de 211 649 personer med cancer som huvuddiagnos (C00-C97) som vardades i slutenvard
och/eller specialiserad 6ppenvard 2022. Antal individer och andel av totala antalet. I tabellen
visas registrerade vardatgarder av relevans for cancerrehabilitering (dvs. inte samtliga
vardatgarder) dar dessa registrerats for fler an 100 individer under 202237

KVA Vardatgard Antal Andel (%)
Information och radgivning med

XSs012 patient per telefon 47 832 23%

XS007 Konferens med patient 12105 6%

XSs008 Konferens om patient 7 315 3%

XV018 Brytpunktssamtal 6 651 3%
Upprattande av "Min vardplan" inom

XV019 cancervarden 5338 3%

DV097 Palliativ vard 5134 2%

DV091 Smittisolering 4938 2%

AWO020 Upprattande av rehabiliteringsplan 4333 2%

Genomfort atgardspaket enligt
AWO030 rehabiliteringsplan inom sluten vard 4291 2%

Information och radgivning per
telefon med féretradare for

XS011 patienten 4224 2%
XS$902 Teambesok 3496 2%
DV063 Radgivande samtal 2745 1%
PB009 Beddmning av smarta 2692 1%

37 Se hilaga 2, tabell 2 for vardatgarder som kan vara relevanta for cancerrehabilitering bland personer
vardade for cancer 2022 under 100 individer (antal inte redovisat).
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)

DU112 Stodjande samtal 2644 1%

AU118 Strukturerad suicidriskbedémning 2510 1%

AWO013 Upprattande av vardplan 2337 1%

XS918 Sjukgymnast/fysioterapeut®® 2278 1%

DV131 Enkla rad om fysisk aktivitet 2265 1%

DV141 Enkla rdd om matvanor 2101 1%
Revidering av "Min vardplan" inom

XVv020 cancervarden 2002 1%

QX006 Palliativ vard i livets slutskede 1859 1%

DV121 Enkla rad om alkoholvanor 1776 1%
Nutritionsbehandling, parenteral

DVO055 naringstillforsel 1775 1%

XSs910 Arbetsterapeut 1748 1%

DV111 Enkla rad om tobaksbruk 1736 1%
Klinisk undersdkning av psykiskt

AU009 tillstand 1376 1%

Xs919 Sjukskoterska 1334 1%
Information och undervisning riktad

GBO009 till patient 1250 1%

XS913 Kurator 1195 1%

PB003 Bedémning av balansfunktion 1083 1%

PHO002 Bedomning av risk for trycksar 1059 1%
Klinisk undersokning av munhala

AE004 och tdnder 1051 0%

GB002 Information och undervisning UNS 964 0%

XS912 Dietist 834 0%
Nutritionsbehandling, individuellt

DV051 anpassad kost 795 0%

DV030 Halsosamtal 655 0%
Bedomning av viktuppehallande

PE0O6 funktioner 643 0%

38 Notera att professionskoder som exempelvis fysioterapeut &r en tilldggskod till utford

vardatgard.
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)
Screeningtest av kognitiva

AA052 funktioner 627 0%

DNO15 Mobilisering inom sluten vard 608 0%
Information och radgivning med

XS001 foretradare for patienten 563 0%

AW024 Uppfoljning av rehabiliteringsplan 561 0%
Primar totalprotes i kndled med

NGB49 cement 544 0%
Utprovning och férskrivning av

GA025 ovriga hjalpmedel (exklusive rullstol) 502 0%
Fiberskopisk undersdkning av

ADO009 orofaryngeal svaljning (FUS) 469 0%

DV137 Nutritionsbehandling, kosttillagg 468 0%
Utredning av férmaga att forflytta

PM000 sig 466 0%
Primar halv- eller delprotes i hoftled

NFB19 med cement 453 0%
Information/undervisning om

QVo004 undersékningar och behandlingar 410 0%

AV117 Livskvalitetsskattning 401 0%

AUO011 Skattning av psykiska symtom 383 0%

QD012 Andningstraning 373 0%

AV100 Sémnapnéutredning II 368 0%

AWO015 Uppfoéljning av vardplan 363 0%
Forskrivning av livsmedel for

DV025 speciella medicinska andamal 359 0%
Klinisk undersékning av

AV019 allmantillstandet 356 0%

AV076 Gangtest 344 0%

AV114 Yrselutredning 341 0%

AU123 Upprattande av krisplan 335 0%
Upprattande av samordnad

AU125 individuell plan (SIP) vid utskrivning 333 0%

PT002 Bedémning av hjdlpmedelsbehov 328 0%

HAEO0 Rekonstruktion av brést med protes 304 0%

DVO076 Teamrehabilitering 299 0%
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)
Patientrelaterad extern information

GB004 och utbildning 283 0%
Upprattande av samordnad

AU124 individuell plan (SIP) 280 0%
Strukturerad bedémning av alkohol-

AU119 och drogvanor 278 0%

AV130 Beddmning av funktionsformaga 264 0%

DPO005 Kompressionsbehandling 258 0%
Allman skattning av behov eller

AUO010 funktionsférmaga 250 0%

QB008 Smartreducerande behandling 246 0%

XS914 Logoped 246 0%

XS005 Externt informationsutbyte 244 0%

XS914 Logoped 246 0%

QB008 Smartreducerande behandling 246 0%

QB003 Fallprevention 235 0%

AA230 Strukturerad smartanamnes 232 0%

AV132 Bedomning av aktivitetsformaga 231 0%
Undersodkning av svaljning, at- och

AV111 drickférmaga 226 0%

Djo11 Stomikontroll 226 0%
Nutritionsbehandling, enteral

DjJo10 naringstillférsel via sond 221 0%

GD003 Intyg, omfattande 218 0%

DA023 Blockad i smartbehandlande syfte 215 0%
Bedémning av
levnadsomstandigheter genom

AV115 fordjupad kartlaggning och analys 211 0%
Algologisk sméartbedémning,

AA221 komplicerad 208 0%
Utprovning och férskrivning av

GA023 rullstol 207 0%

QVo11 Traningsprogram 199 0%
Beddmning av funktionsformaga
med standardiserade

AV131 beddmningsinstrument/metoder 183 0%
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)
Klinisk undersékning av

ANO032 rérelseapparaten 182 0%
Rekonstruktion av brést med

HAE10 transplantat eller lamba 174 0%

QTO011 Narstaendestod 171 0%

QMO000 Behandling relaterad till forflyttning 166 0%

HAD99 Annan korrektiv operation pa brost 160 0%

PDO007 Beddmning av andningsfunktioner 155 0%
Information och undervisning riktad

GB010 till narstdende 154 0%
Primar total hoftledsplastik utan

NFB29 cement 153 0%

PNO000 Utredning av personlig vard 144 0%
Stod av narstaendes delaktighet i

QQO001 varden 142 0%
Radgivande samtal om fysisk

DV132 aktivitet 140 0%

QHO01 Trycksarsprofylax 133 0%

QMO015 Gangtraning 130 0%
Reposition av luxerad hoéftledsprotes

NFH20 - Perkutan eller sluten 111 0%
Utredning av neuromuskuloskeletala

PG000 och rérelserelaterade funktioner 111 0%

PT009 Bedémning av boendemiljo 110 0%

AA220 Algologisk sméartbedémning, enkel 108 0%

QNO015 Skotsel av stomi 107 0%
Undersdkning av svaljning och tal

AV109 vid fiberskopi 105 0%
Beddémning av att forflytta sig med

PM009 hjalpmedel 103 0%

DV122 Radgivande samtal om alkoholvanor 101 0%
Bedomning av aktivitetsformaga
med standardiserade

AV133 beddmningsinstrument/metoder 101 0%
Behandling relaterad till

QG000 rorelsefunktioner 101 0%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Under 100 individer

Bilaga 2 Tabell 2. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
fér cancerrehabilitering (under 100 individer)
Registrerade vardatgérder (KVA-koderna) som kan vara relevanta for cancerrehabilitering

bland de 211 649 personer med cancer som huvuddiagnos (C00-C97) som vardades i
slutenvard 2022. Atgarder som registrerats fér under 100 individer (antal redovisas inte).

KVA-kod Vardatgard
QT017 Uppfoljning av hjalpmedelsforskrivning
PT000 Utredning av omgivningsfaktorer
QT007 Hjalpmedelsradgivning
XS904 Gruppteambesok
DV138 Nutritionsbehandling, berikad kost
GBO006 Stomiinformation
AV045 Undersdkning av tal
Samtal med vuxen patient om minderarigs behov och
DUO055 mdjlighet till stéd
QG003 Muskelfunktions- och styrketraning
AU002 Klinisk bedémning av psykologiska funktioner
QVvo03 Information/undervisning om egenvardsprogram
AV108 Undersokning av sprak
ZV044 Behandling administrerad via internet
PD006 Odemmétning
DU113 Systematiskt stddjande samtal
PEO15 Beddémning av naringsintag
QT016 Radgivning till narstaende
PP000 Utredning av hemliv
DV089 Logopedisk behandling
DV052 Nutritionsbehandling, konsistensanpassning
PEO16 Beddémning av naringsbehov
QMo16 Trapptraning
Genomford rehabilitering enligt rehabiliteringsplan inom
AWO031 Oppen vard
QK007 Krishantering
PGO003 Beddmning av muskelfunktion
PGO001 Beddmning av ledrérlighet
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KVA-kod Vardatgard
QT006 Traning i att anvanda hjalpmedel
AWO001 Strukturerad uppfoljning enligt nationella riktlinjer
DV088 Stod i ekonomiskt liv
DP019 Odembehandling med kompressionspump
DUO11 Kognitiv beteendeterapi (KBT)
Samtal med vuxen patient och berérd minderarig om
DU056 barnets situation och behov
DV143 Kvalificerat radgivande samtal om matvanor
PA000 Utredning av psykiska funktioner
AE020 Undersdkning av oralmotorik
QD006 Lymfédembehandling
QVvo10 Information/undervisning om ergonomi
DV053 Nutritionsbehandling, kosttillagg, berikning
QVo012 Grupptraning
QK008 Stéd vid sorgearbete
XS903 Gruppbesok
DA001 Akupunktur
ADO045 Undersékning av rost
Samtal med minderarig vars foralder ar patient om den
DU057 minderarigas situation och behov
DV200 Utfardande av recept pa fysisk aktivitet (FaR)
QMO005 Traning i att andra kroppsstallning
DV139 Nutritionsbehandling, specialkost
DU009 Annan specificerad psykologisk behandling
QB001 Balanstraning
QK005 Stresshantering
QR002 Radgivning vid arbete och sysselsattning
AV078 Inspelning av rost, tal och sprak
AV091 Naringsvardesberakning, komplett
Uppfoljning av tidigare utfardat recept pa fysisk aktivitet
AWO005 (FaR)
DU008 Psykodynamisk psykoterapi (PDT)
DV133 Kvalificerat radgivande samtal om fysisk aktivitet
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KVA-kod Vardatgard
Koordineringsinsatser for att framja atergang eller intrade i
GC001 arbetslivet
PA014 Beddmning av hégre kognitiva funktioner
PMO005 Beddmning av finmotorik
QE009 Stod for viktminskning
QG007 Avspéanningstraning
QMo007 Traning i att bibehalla en kroppsstalining och 6verflyttning
QP000 Stéd och tréning i hemliv
QV005 Information/undervisning om kostfragor
KFH50 Implantation av testisprotes
NGB09 Primar halv- eller delprotes i kndled utan cement

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Specialiserad 6ppenvard

Bilaga 2 Tabell 3. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland personer som vardats inom
specialiserad 6ppenvard fér cancer 2022

De 20 vanligast férekommande registrerade vardatgirderna (KVA-koderna) som kan vara
relevanta fér cancerrehabilitering bland de 205 416 personer med cancer som huvuddiagnos
(C00-C97) som vardades i specialiserad 6ppenvard 2022. Antal individer och andel av totala
antalet.

KVA Vardatgard Antal Andel (%)
Information och radgivning med patient
XS012 per telefon 47282 23%
XS007 Konferens med patient 7281 4%
Upprattande av "Min vardplan" inom
XVo019 cancervarden 5098 2%
XS$902 Teambesok 3455 2%
Xs008 Konferens om patient 2800 1%
XV018 Brytpunktssamtal 2684 1%
DV063 Radgivande samtal 2615 1%
PB009 Beddmning av smarta 2445 1%
AU118 Strukturerad suicidriskbedémning 2302 1%
DV097 Palliativ vard 2256 1%
DU112 Stédjande samtal 1821 1%
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)
AWO013 Upprattande av vardplan 1398 1%
AU009 Klinisk undersokning av psykiskt tillstand 1314 1%
Revidering av "Min vardplan" inom
XV020 cancervarden 1279 1%
Xs919 Sjukskoterska 1270 1%
Information och undervisning riktad till
GB009 patient 1007 0%
DV131 Enkla rad om fysisk aktivitet 892 0%
GB002 Information och undervisning UNS 839 0%
DV141 Enkla rdd om matvanor 780 0%
DV091 Smittisolering 682 0%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Slutenvard

Bilaga 2 Tabell 4. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland personer som vardats inom slutenvard
fér cancer 2022

De 20 vanligast férekommande registrerade vardatgirderna (KVA-koderna) som kan vara
relevanta for cancerrehabilitering bland de 48 311 personer med cancer som huvuddiagnos
(C00-C97) som vardades i slutenvard 2022. Antal individer och andel av totala antalet.

KVA Vardatgard Antal Andel (%)
XS007 Konferens med patient 3965 8%
XVvo018 Brytpunktssamtal 3771 8%
XS008 Konferens om patient 3294 7%
DV097 Palliativ vard 2945 6%
AW020 Upprattande av rehabiliteringsplan 2529 5%
Genomfort atgardspaket enligt
AWO030 rehabiliteringsplan inom sluten vard 2521 5%
DV091 Smittisolering 1840 4%
QX006 Palliativ vard i livets slutskede 1431 3%
Nutritionsbehandling, parenteral
DVO055 naringstillforsel 1352 3%
XS918 Sjukgymnast/fysioterapeut 1060 2%
DV131 Enkla rad om fysisk aktivitet 1038 2%
DV141 Enkla rdd om matvanor 1005 2%
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)
DV111 Enkla rad om tobaksbruk 1003 2%
DV121 Enkla rdd om alkoholvanor 1001 2%
XS910 Arbetsterapeut 938 2%
XS913 Kurator 911 2%
PB003 Beddmning av balansfunktion 768 2%
PHO002 Beddémning av risk for trycksar 730 2%
Revidering av "Min vardplan" inom
Xv020 cancervarden 687 1%
DU112 Stodjande samtal 661 1%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Barn och unga

Bilaga 2 Tabell 5. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland barn och unga (0-17 ar) som vardats for
cancer 2022

De 20 vanligast férekommande registrerade vardatgirderna (KVA-koderna) som kan vara
relevanta for cancerrehabilitering bland de 1330 barn och unga (0-17 ar) med cancer som
huvuddiagnos (C00-C97) som vardades i specialiserad 6ppenvard och slutenvard 2022. Antal
individer och andel av totala antalet.

KVA Vardatgard Antal Andel (%)

Information och radgivning per
telefon med féretradare for

XS011 patienten 344 26%
Information och radgivning med
XS001 foretradare for patienten 152 11%
XS902 Teambesdk 130 10%
XS913 Kurator 106 8%
XS008 Konferens om patient 102 8%
XS912 Dietist 90 7%
Nutritionsbehandling, parenteral
DVO055 naringstillforsel 81 6%
XS918 Sjukgymnast/fysioterapeut 60 5%
DV091 Smittisolering 60 5%
XS007 Konferens med patient 56 4%

Klinisk undersdkning av munhala
AE004 och tander 40 3%
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KVA Vardatgard Antal Andel (%)

GB002 Information och undervisning UNS 40 3%
Nutritionsbehandling, individuellt

DVO051 anpassad kost 38 3%

DUO033 Musikterapi 35 3%
Information och radgivning med

XS012 patient per telefon 31 2%

DU112 Stédjande samtal 27 2%

XS919 Sjukskoterska 25 2%

AU118 Strukturerad suicidriskbedémning 24 2%
Klinisk undersékning av psykiskt

AU009 tillstand 22 2%

DV063 Radgivande samtal 21 2%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Region

Bilaga 2 Tabell 6. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland personer som vardats fér cancer 2022
stratifierat for ldn/region

Registrerade vardatgarder (KVA-koder) fér rehabiliteringsplan och Min vardplan 2022 bland
personer med cancer som huvuddiagnos (C00-C97) som vardades i specialiserad 6ppenvard
och slutenvard stratifierat for region/lan (baserat pa patientens folkbokféringsort). Antal

cancerpatienter och antal cancerpatienter per 1000 cancerpatienter.

Region/lan AWO020 AWO024 XVo019 XV020 Totalt antal
cancerpatienter

Antal/ Antal/ Antal/ Antal/

Antal Antal Antal Antal

per 1000 per 1000 per 1000 per 1000

Blekinge 7/ <4/ 6/ 22/
1,98 X 1,70 6,23 3534

Dalarna <4/ <4/ 10/ 10/
X X 1,76 1,76 5679

Gotland 5/ 0/ 7/ 16/
2,78 0,00 3,89 8,90 1798

Gavleborg 9/ <4/ 21/ 4/
1,23 X 2,87 0,55 7321

Halland 6/ 0/ 5/ 0/
0,78 0,00 0,65 0,00 7667
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Region/lan AWO020 AW024 XV019 XV020 Totalt antal
cancerpatienter

Antal/ Antal/ Antal/ Antal/

Antal Antal Antal Antal

per 1000 per 1000 per 1000 per 1000

Jamtland <4/ <4/ 73/ 4/
Harjedalen X X 27,16 1,49 2688

Jonképing 13/ 8/ 6/ 0/
1,80 1,11 0,83 0,00 7207

Kalmar 68/ 0/ 94/ <4/
12,02 0,00 16,61 X 5658

Kronoberg 15/ 0/ 6/ <4/
3,62 0,00 1,45 X 4144

Norrbotten 21/ 0/ 10/ 5/
4,90 0,00 2,37 1,18 4220

Skane 102/ 34/ 293/ 55/
3,52 1,17 10,11 1,90 28967

Stockholm 3897/ 501/ 1214/ 900/
79,65 10,24 24,81 18,39 48927
Sérmland <4/ 0/ 8/ 10/ 6159

X 0,00 1,30 1,62

Uppsala 30/ <4/ 85/ 33/
4,28 X 12,12 4,71 7011

Varmland 6/ 0/ 1010/ 108/
1,06 0,00 179,1 19,15 5639

Vasterbotten 29/ 4/ 89/ 11/
6,24 0,86 19,16 2,37 4645

Vasternorrland 10/ 0/ 114/ 8/
1,88 0,00 21,48 1,51 5308

Vastmanland 9/ 0/ 565/ 351/
1,30 0,00 81,79 50,81 6908

Vastra 72/ <4/ 463/ 118/
Gotaland 2,16 X 13,91 3,55 33274

Orebro 4/ <4/ 484/ 193/
0,64 0,48 77,28 30,82 6263

Ostergétland 21/ <4/ 775/ 151/
2,45 X 90,47 17,63 8566

Totalt 4333/ 561/ 5338/ 2002/
20,47 2,65 25,22 9,46 211649
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Kvinnor

Bilaga 2 Tabell 7. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta
for cancerrehabilitering bland kvinnor som vardats for cancer 2022

De 20 vanligast férekommande registrerade vardatgirderna (KVA-koderna) som kan vara

relevanta for cancerrehabilitering bland de 91 198 kvinnor med cancer som huvuddiagnos
(C00-C97) som vardades i specialiserad 6ppenvard och slutenvard 2022. Antal individer och
andel av totala antalet.

KVA Vardatgard Antal  Andel (%)
Information och radgivning med patient
XS012 per telefon 18376 20%
XS007 Konferens med patient 5659 6%
XS008 Konferens om patient 3402 4%
XV018 Brytpunktssamtal 3233 4%
Upprattande av "Min vardplan" inom
XV019 cancervarden 2834 3%
DV097 Palliativ vard 2585 3%
Genomfort atgardspaket enligt
AWO030 rehabiliteringsplan inom sluten vard 2268 2%
AW020 Upprattande av rehabiliteringsplan 2267 2%
DV091 Smittisolering 1934 2%
DV063 Radgivande samtal 1808 2%
Information och radgivning per telefon
XS011 med foretradare for patienten 1685 2%
XS902 Teambesok 1591 2%
Revidering av "Min vardplan" inom
XVv020 cancervarden 1422 2%
PB009 Beddmning av smarta 1385 2%
DU112 Stédjande samtal 1376 2%
AU118 Strukturerad suicidriskbedémning 1318 1%
DV131 Enkla rad om fysisk aktivitet 1314 1%
DV141 Enkla rad om matvanor 1235 1%
AWO013 Upprattande av vardplan 1136 1%
XS918 Sjukgymnast/fysioterapeut 1035 1%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Man
Tabell 8. Registrerade vardatgarder som kan vara relevanta for
cancerrehabilitering bland man som vardats fér cancer 2022

De 20 vanligast férekommande registrerade vardatgirderna (KVA-koderna) som kan vara
relevanta for cancerrehabilitering bland de 120 451 man med cancer som huvuddiagnos C00-
C97) i specialiserad 6ppenvard och slutenvard 2022. Antal individer och andel av totala
antalet.

KVA Vvardatgard Antal Andel (%)
Information och radgivning med patient
XS012 per telefon 29456 24%
Xs007 Konferens med patient 6446 5%
XS008 Konferens om patient 3913 3%
XVvo018 Brytpunktssamtal 3418 3%
DV091 Smittisolering 3004 2%
DV097 Palliativ vard 2549 2%
Information och radgivning per telefon
XS011 med foretradare for patienten 2539 2%
Upprattande av "Min vardplan" inom
XVo019 cancervarden 2504 2%
AWO020 Upprattande av rehabiliteringsplan 2066 2%
Genomfort atgardspaket enligt
AWO030 rehabiliteringsplan inom sluten vard 2023 2%
XS902 Teambesok 1905 2%
PB009 Bedémning av smarta 1307 1%
DU112 Stédjande samtal 1268 1%
XS918 Sjukgymnast/fysioterapeut 1243 1%
AWO013 Upprattande av vardplan 1201 1%
AU118 Strukturerad suicidriskbedémning 1192 1%
DV131 Enkla rad om fysisk aktivitet 951 1%
DV063 Radgivande samtal 937 1%
XS910 Arbetsterapeut 919 1%
QX006 Palliativ vard i livets slutskede 908 1%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Bilaga 3: Stod for
implementering av
atgardskoder for
rehabiliteringsplanen

Socialstyrelsens tidigare uppdrag (3) visade att det for narvarande inte &r
mojligt att pa nationell niva fa en samstammig bild av vilka
cancerrehabiliterande atgarder som erbjuds patienter i olika delar av landet.
For att mojliggora detta foreslog myndigheten bland annat att koder for
rehabiliteringsinsatser utvecklas och tillampas inom hélso- och sjukvardens
olika system, eftersom det kravs enhetlig anvandning av befintliga
atgardskoder for att mojliggora nationell uppféljning.

Det behdvs &ven data for att ta fram forslag till atgérder, forbattringar och
kunskapsutveckling pa nationell niva. Socialstyrelsen foreslog darfor att
vissa forfattningsfordndringar gillande Socialstyrelsens patientregister
behdver genomforas for att mojliggdra nationell uppfoljning av
rehabiliterande dtgérder i hilso- och sjukvérden (3).

Under 2022 och 2023 tog Socialstyrelsen fram atgardskoder for
rehabiliteringsplanen. Inom ramen for detta uppdrag ska Socialstyrelsen
informera om och stodja implementeringen av dessa atgardskoder i halso-
och sjukvarden, for att majliggora framtida uppféljning av
cancerrehabiliteringen.

Metod

Socialstyrelsens arbete med att informera om och stédja implementeringen
av atgardskoder framtagna for rehabiliteringsplanen baseras pa intervjuer
med cancersamordnare eller motsvarande i respektive region (beskrivna i
avsnittet om rehabiliteringsplan), samt dialogmdten med RCC i samverkan
enligt nedan.

Intervjufragor om rehabiliteringsplan och
implementering av KVA-koder

Intervjuerna omfattade bland annat en fraga om rehabiliteringsplan:
. Vilka patienter far en rehabiliteringsplan?

De omfattade &ven fyra fragor om implementering av atgardskoder. De fyra
atgardskoderna som Socialstyrelsen nyligen tagit fram for
rehabiliteringsplan var inte inkluderade i intervjuguiden utan
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intervjufrdgorna omfattade K VA-koder som finns framtagna for
rehabilitering”:

1. 1 vilken utstrackning anvands de KVA-koder som finns framtagna for
rehabilitering i varden av cancerpatienter och patienter som har haft
cancer?

2. Vad skulle behdvas for en dkad anvéndning av KVA-koderna for
rehabilitering?

3. Ser du nagot behov av implementeringsstod fran Socialstyrelsen?

a. Om ja, i vilken form skulle det vara till mest nytta? Exempelvis
webbaserad utbildning, checklistor, informationsfilm,
informationssida pa webben, eller annat.

4. Har du forslag pa andra kommunikativa insatser eller annat stod fran

Socialstyrelsen som skulle underlétta implementeringen av koderna i

verksamheterna?

Dialogmo6te om anvandning av KVA-koder
inom cancerrehabilitering

Den 24 januari 2024 genomforde Socialstyrelsen ett dialogmdte med
foretradare for nationella vardprogramgrupper och arbetsgrupper inom RCC
i samverkan inom cancerrehabilitering fér vuxna respektive barn och unga.®®
Syftet med motet var att diskutera och inh&mta information om
anvandningen av de fyra KVA-koderna for rehabiliteringsplan (tabell 2)
inom cancerrehabiliteringens tre nivaer av insatser
(grundlaggande/generella, sarskilda och avancerade).

Vid dialogmotet presenterade Socialstyrelsen nedanstaende fragestallningar:

« Hur anvands de fyra KVA-koderna for rehabiliteringsplan idag? (inom
cancerrehabiliteringens tre nivaer av insatser enligt ovan)

« Vilka utmaningar har verksamheterna att registrera dessa fyra K\VA-koder
idag?

« Vad kravs for att professionerna ska registrera dessa KVA-koder pa ett
enhetligt satt?

« Vad ser ni som framgangsfaktorer for att stodja anvandningen av dessa
KVA-koder?

« Vilka malgrupper behéver Socialstyrelsen informera om dessa fyra KVA-
koder for att stddja anvandningen?

39 Ordforande nationell vardprogramgrupp cancerrehabilitering for vuxna

Ordférande nationell vardprogramgrupp cancerrehabilitering for barn och ungdomar

Ordférande implementering och uppféljning, nationell arbetsgrupp cancerrehabilitering och regional
representant nationell vardprogramsgrupp cancerrehabilitering

Regional representant nationell vardprogramsgrupp cancerrehabilitering
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Analys av behovet av implementeringsst6d

For att bedoma behovet av stod for implementering av atgardskoder
framtagna for rehabiliteringsplanen i halso- och sjukvarden genomforde
Socialstyrelsen en behovsanalys i februari 2024 och valde metod for
implementeringsstdd. Behovsanalysen baserades pa intervjufragorna till
regionala cancersamordnare eller motsvarande om implementering av
atgards-/KVA-koder.

Regionala cancersamordnares och
RCC i samverkans perspektiv

| detta avsnitt presenteras den information som inhdmtats som &r relevant for
Socialstyrelsens uppdrag att informera om och stddja implementeringen av
atgardskoder framtagna for rehabiliteringsplanen i halso- och sjukvarden.

Cancersamordnarnas perspektiv pa
anvandning av KVA-koder for
rehabiliteringsplan

Rehabiliteringsplaner upprattas, men dokumenteras
inte i journalsystemen

Flera intervjuade framhaller att rehabiliteringsplaner upprattas, men detta
dokumenteras inte systematiskt och KVA-kodas inte alltid i journalsystemen
eller i de vardadministrativa systemen. Vissa intervjuade uppger att om
KVA-kodning anvéands eller inte kan bero p& ekonomiska incitament (dvs.
om verksamheten far ekonomisk erséttning for att K\VA-koda).

Flera intervjuade betonar att forbattrad samverkan behovs for att ta fram en
individuell rehabiliteringsplan som &r gemensam for rehabiliterinsinsatser
som utfors i olika verksamheter, eftersom olika verksamheter i dagslaget
inte kan dela en gemensam rehabiliteringsplan som ar kopplad till journalen
pa grund av att de tekniska forutsattningarna for detta saknas.

Ingen enhetlig anvandning av KVA-koder

Vid intervjuerna med cancersamordnare framkom att samsyn och enhetlig
anvandning av KVA-koder saknas. De intervjuade uppger att det varierar
hur och om KVA-koder for rehabilitering anvands, samt att det varierar
vilka KVA-koder som anvands. Anvandningen varierar mellan och inom
regioner samt mellan vardnivaer, verksamheter, professioner och de tre
nivaerna inom cancerrehabiliteringen. Vidare beskriver vissa av de
intervjuade att regionerna prioriterar olika vad géller anvéndning av KVA-
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koder, bland annat pa grund av att detta ar kopplat till den ekonomiska
ersattning verksamheterna far i vissa regioner men inte i andra regioner.

Olika tolkningar av vad som gaéller for upprattande av
rehabiliteringsplan och KVA-kodning

Vissa av de intervjuade beskriver att K\VVA-koderna tolkas olika. Vidare
framhaller vissa intervjuade att det ar otydligt vad som géller for exempelvis
anvandning av KVA-koder for Min vérdplan i relation till K\VA-koderna for
uppréttande av rehabiliteringsplan samt bedémning av rehabiliteringsbehov.
Flera intervjuade betonar att rehabiliteringsplanen i Min vardplan inte
motsvarar en rehabiliteringsplan enligt den generiska modellen for
rehabilitering (5).

Vidare framkom att det varierar hur regionerna dokumenterar &ven andra
KVA-koder i journalsystemen, exempelvis vad galler Min vardplan.

Behov av information om nyttan med KVA-kodning

Flera intervjuade betonar behovet av att tydliggéra varfor KVA-koder
behdver anvandas i héalso- och sjukvarden. De lyfter att det ar viktigt for
motivationen hos de som ska KVVA-koda att dessa vet att resultaten anvands
for verksamhetsutveckling. Flera intervjuade betonar vikten av att KVA-
koden &r tydligt kopplad till en kvalitetsindikator, dvs. insatser som har
betydelse for patientens livskvalitet, for att de professioner som utfor och
ska registrera insatserna ska forsta varfor halso- och sjukvarden ska lagga tid
och resurser pa att K\VVA-koda.

Vidare lyfts 6nskemal om nationella jamfarelser mellan olika regioner av
vilken cancerrehabilitering som utfors, for att regionerna ska kunna lara av
varandra.

Vikten av enhetlig nationell kodning for jamférbarhet dver hela landet lyfts
av flera intervjuade, exempelvis avseende definitionen av
rehabiliteringsplan. Vissa intervjuade betonar behovet av att tydliggora vilka
KVA-koder som ska anvandas for att kunna pabérja uppfoljning. Vissa
intervjuade framfor att det behdvs nationellt styrande och gemensamma
beslut om nar K\VVA-koder ska anvandas, med syfte att synliggora att
cancerrehabilitering utfors och hur resurserna anvands.

Implementeringsstod fran Socialstyrelsen, som omfattar information om
varfor KVA-kodning &r viktigt skulle fsrmodligen bidra till dkat
rehabiliteringsfokus for KVA-kodningen och underlatta, samt 6ka,
anvéndningen av koderna. Vidare betonade vissa intervjuade fordelarna med
obligatorisk anvandning i form av tvang att rapportera in till olika register
(enligt exempelvis lagen om hélsodataregister (1998:543)). Detta pa grund
av att tvingande atgarder prioriteras fran ledningsniva. De intervjuade lyfter
dock att sddan registrering dven ar en utmaning da det ar tidskravande.
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Flera intervjuade lyfter att en ytterligare betydelsefull nytta med KVA-
kodning omfattar att synliggora vad som gors for patienterna och darmed
oka medvetenheten bland patienter att de har fatt rehabilitering.

Cancersamordnarnas forslag till atgarder

Tydliga riktlinjer och information

Flera intervjuade efterfragar tydlighet kring hur halso- och sjukvarden ska
KVA-koda och dokumentera i journalen. Delyfter att det skulle vara positivt
och leda till forbattrad K\VA-kodning om Socialstyrelsen tog fram en guide
angdende KVA-kodning av exempelvis rehabiliteringsplan.. Samlad
information behdvs eftersom cancerrehabiliteringen &r utspridd
organisatoriskt.

Vidare efterfragas tydliga riktlinjer samt stod fran Socialstyrelsen med
tydliga forklaringar av hur K\VVA-koderna ska anvéndas, vilket kan infogas i
de nationella vardprogrammen. For kad anvandning lyfts betydelsen av att
anvénda Socialstyrelsens beskrivningstexter for K\VA-koderna samt
Socialstyrelsens nationella riktlinjer i de nationella vardprogrammen for
cancerrehabilitering, dvs. behov av enhetlighet i samtliga vardprogram och
behov av nationell enhetlighet for att synliggora vilken cancerrehabilitering
som utfors.

Behov av kodningsanvisningar for KVA-kodning av
professionsinsatser

Vidare lyfter de intervjuade behov av att Socialstyrelsen, i samverkan med
professionen och RCC i samverkan, tar fram kodningsanvisningar for
enhetlig kodning i hela Sverige. Dessa anvisningar bor omfatta ett avgransat
urval av befintliga K\VA-koder for professionsinsatser. Dvs. att det finns ett
behov av nationellt stéd som omfattar instruktioner och prioritering av vilka
rehabiliteringsatgarder inom cancerrehabilitering som ska KVA-kodas.
Vissa intervjuade betonar betydelsen av littillgangliga K\VA-koder som &r
tydligt beskrivna i en mall, eftersom det &r en utmaning for halso- och
sjukvarden att implementera och infora kodningsrutiner i verkligheten.

Vissa intervjuade framhaller dven att det finns behov av att ta fram en ny
KVA-kod fér bedémning av rehabiliteringsbehov (hlsoskattning) for att det
ska bli mojligt att ta fram statistik om starten i cancerrehabiliteringen.

Behov av att utvidga de standardiserade vardférloppen (SVF) i
cancervarden

Vissa intervjuade framforde att det finns behov av att utvidga SVF fran
standardiserade utredningsforlopp till standardiserade vardforlopp, det vill

séga att dven behandling och inte endast utredning ska beskrivas i forloppen.
Dessa skulleddrmed dven kunna omfatta cancerrehabilitering. Detta skulle,
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enligt de intervjuade, medféra att K\VA-kodning skulle bli relevant for hela
vardprocessen inklusive uppféljningsfasen, vilket skulle vara till stod och
oka nyttan av KV A-registrering. Exempelvis kunde utrymme sékerstéllas for
SVF-koordinatorerna att K\VVA-koda cancerrehabilitering alternativt att
exempelvis medicinska sekreterare vid verksamheter inom
cancerrehabilitering, inklusive primarvarden, ansvarar for detta. Vidare
framhaller vissa intervjuade att orsaken till att K\VA-kodning vid SVF gors
beror pa att detta foljs upp nationellt, vilket motiverar for regionerna varfor
detta behover goras och kvalitetssakras.

RCC i samverkans perspektiv pa anvandning av
KVA-koder for rehabiliteringsplan

Vid Socialstyrelsens dialogméte med foretradare for vardprogramgrupper
och nationella arbetsgrupper inom cancerrehabilitering, RCC i samverkan
framkom f6ljande avseende deltagarnas perspektiv pa registrering av KVA-
koder inom cancerrehabilitering och Socialstyrelsens fragestallningar.

Enhetlig anvandning av KVA-koder for
rehabiliteringsplan saknas

Anvéndningen av KVA-koder for rehabiliteringsplan varierar mellan
regioner, verksamheter och professioner. Deltagarna beskrev att de fyra
KVA-koderna for rehabiliteringsplan framfor allt anvands vid sérskilda och
avancerade insatser. Anvandningen kan i vissa regioner baseras pa
bestallarnas erséttningssystem dar enbart atgardskoder som ingar i regionens
avtal KVA-kodas. Men alla bestéllare har inte detta system och vissa
verksamheter KVA-kodar utifrén verksamhetens behov och inte
bestéllarnas. Vidare lyftes att hur K\VA-koderna anvénds respektive ska
anvandas tolkas olika.

Deltagarna betonade att det &r svart att forklara K\VA-koderna for
rehabiliteringsplan i relation till cancerrehabilitering. Detta beror pa att
cancerrehabilitering omfattar olika verksamheter och vardnivaer med olika
arbetssatt och journalsystem och att verksamheterna utgar fran olika logik
vad galler kodning jamfért med annan rehabilitering. Vad galler
grundlaggande insatser gor alla regioner olika med KVA-kodning av
rehabiliteringsplan.

Vidare beskrevs att K\VVA-koder inom cancerrehabilitering fér barn och unga
upp till 18 &r inte anvéands i nulaget, men deltagaren lyfte att K\VA-koder
borde registreras for bade sérskilda och avancerade insatser. Vid
dialogmotet beskrev RCC i samverkan att de for narvarande slutfor det
forsta vardprogrammet for cancerrehabilitering for barn och ungdom, vilket
publicerades den 25 mars 2024 (efter dialogmaétet).
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Upprattande av rehabiliteringsplan inom
cancerrehabilitering i relation till den generiska
modellen for rehabilitering

Deltagarna betonade att det viktigaste vid cancerrehabilitering ar att
patienten ska ma sa bra som mojligt och bibehalla livskvalitet trots cancern.
Detta dverensstammer inte helt med rehabilitering for andra diagnoser, dér
hélso- och sjukvarden framst fokuserar pa funktion, aktivitet och delaktighet
for att uppna och bibehalla livskvalitet och dar insatserna satts in forst efter
att patienten fatt en skada eller konsekvenser av en sjukdom.

Flera av deltagarna lyfte att det inte finns behov av att upprétta en
rehabiliteringsplan for alla cancerrehabiliteringsinsatser. Vidare lyftes att en
rehabiliteringsplan, och dérmed KVA-koderna for rehabiliteringsplan, inte
alltid beskriver vilka rehabiliteringsinsatser som utférs eller insatsernas
kvalitet. Deltagarna betonade att inom cancerrehabilitering ar det
exempelvis mycket mer intressant att veta om en patient traffat en dietist och
fatt nutritionsbehandling vid undernaring an att dietisten upprattat en
rehabiliteringsplan.

Vidare framholls att det ar logiskt svart att gifta ithop” cancerrehabilitering
med den generiska modellen for rehabilitering, och att “rehabiliteringsplan”
inom cancerrehabilitering inte &r detsamma som rehabiliteringsplan enligt
den generiska modellen (dvs. “rehabiliteringsplan ska alltid upprittas om
patienten har behov av rehabilitering”’) (5). Vid framtagandet av det
uppdaterade nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering (vuxna) (3)
flyttades darfor rehabiliteringsplan upp till sarskild niva eftersom det &r for
resurskravande och inte relevant att uppratta rehabiliteringsplaner for alla
patienter pa grundlaggande niva (dock finns Min vardplan dar
rehabiliteringsplan ingar).

Deltagarna framholl att det innebdr alltfor tidskravande administration om
en rehabiliteringsplan ska upprattas for grundldggande
rehabiliteringsinsatser och att detta bor ses i relation till nyttan for patienten.
De framholl att cancervarden initialt i vardforloppet maste fokusera i forsta
hand pa diagnostik och behandling. Deltagarna betonade aven att
forutsattningarna ar annorlunda inom cancervarden jamfort med exempelvis
neurologisk rehabilitering, eftersom cancerrehabilitering till stor del utférs
fore och under tidig cancerbehandling. Det omfattar férebyggande insatser,
dvs. innan ett rehabiliteringsbehov enligt den generiska modellen har
uppstatt. Vidare framholls att primarvardens roll inom cancerrehabilitering
ar en utmaning. Deltagarna betonade att det an sa lange inte ar definierat var
primarvarden passar in i pyramiden (de tre behovsnivaerna), och att det &r en
Annu storre utmaning att uppratta rehabiliteringsplaner och KVA-koda inom
primarvarden jamfort med specialistvarden. Vidare lyftes betydelsen av att
skilja pa vard och rehabilitering.
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Nar det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering for vuxna tagits
fram har RCC i samverkan tolkat och forankrat anvandningen av
rehabiliteringsplan vid sérskilda insatser. Enligt deltagarna kan och ska inte
en rehabiliteringsplan upprattas for alla patienter. Det &r ocksa svart for en
kontaktsjukskoterska att upprétta en rehabiliteringsplan om
rehabiliteringsinsatserna utfors av olika aktorer inom olika nivaer i varden.
Kontaktssjukskoterskans grundldggande rehabiliteringsinsatser omfattar
exempelvis egenvard och rad och inventering av behov. RCC i samverkan
vill minska administrationshérdan for verksamheterna sa att de inte behover
uppratta ytterligare en planering eller K\VA-koda, men framfor allt eftersom
det inte ar logiskt och andamalsenligt att uppréatta en rehabiliteringsplan for
alla cancerpatienter samt att rehabiliteringsplan inte &r ett kvalitetsmatt.

Vidare betonades att de tre nivaerna inom det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering for barn och ungdom upp till 18 ar skiljer sig nagot fran
det nationella vardprogrammet for vuxna: Har benamns nivaerna istallet
generella insatser, sarskilda individanpassade insatser samt avancerade
insatser utanfor barnonkologin/den onkologiska varden. Pa generell niva
skulle en rehabiliteringsplan kunna handla om hur cancerrelaterade
komplikationer ska forebyggas eftersom inga komplikationer annu uppstatt
pa denna niva. Vidare lyftes att halso- och sjukvarden behdver en tydlig
beskrivning av nér en rehabiliteringsplan ar aktuell att anvandas.

Deltagarna beskrev ocksa att om enbart en begransad insats ar aktuell for
patienten &r det inte alltid som en rehabiliteringsplan upprattas inom
strokevarden heller, och att nationell konsensus saknas for anvandandet av
rehabiliteringsplan inom olika diagnoser.

Olika definition av rehabilitering

Vid dialogmétet betonade deltagarna att cancerrehabilitering omfattar delar
som traditionellt inte omfattas av rehabiliteringsbegreppet. Exempelvis
omfattar cancerrehabilitering dven egenvard, symtom- och
biverkningslindring, levnadsvanor, bemdétande, bedémning av behov, samt
planering av insatser som inte nddvandigtvis maste dokumenteras i
rehabiliteringsplan utan aterfinns i andra typer av planeringar. Som namnts
medfor detta att det inom vissa delar av cancersjukvarden som innehaller
’cancerrehabiliteringsdelar” inte blir naturligt att anvinda
rehabiliteringsplan. Deltagarna beskrev att det varit svart att enas om en
enhetlig definition av cancerrehabilitering.

Vidare lyftes att den nuvarande definitionen av cancerrehabilitering &r
vidare an Socialstyrelsens definition av rehabilitering. Cancerrehabilitering
innefattar med nuvarande definition dven forebyggande av komplikationer
eller funktionsnedséattning. Ddrav okar risken for sasmmanblandning mellan
vardinsatser och rehabiliteringsinsatser. Rehabilitering enligt Socialstyrelsen
ar aktuellt nér en funktionsnedsattning intratt. VVid dialogmotet betonades
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behovet av en gemensam syn pa rehabilitering som komplement till vard
samt betydelsen av foljsamhet till Socialstyrelsens definitioner, samordning
samt definition cancerrehabilitering vid pediatriska onkologiska
vardinsatser. En ny gemensam definition av cancerrehabilitering for alla
aldrar skulle minska risken for 6verlappning mellan vardplanering och
rehabiliteringsplanering.

Deltagarna framholl att den storsta utmaningen dr att cancerrehabilitering
inte tolkas enhetligt trots att definitionen av cancerrehabilitering enligt de
nationella vardprogrammen for cancerrehabilitering ar bred. Deltagarna
menade att det eventuellt finns ett behov av att utveckla definitionen av
cancerrehabilitering.

Gemensamma journalsystem saknas

Vid dialogmotet betonades att cancerrehabilitering omfattar manga olika
aktorer och vardnivaer inom och utanfor cancervarden (inklusive
exempelvis tandvarden) och att en rehabiliteringsplan darfor inte alltid ar
tillgénglig for alla verksamheter p.g.a. olika behdrigheter till olika journaler.

Behov av dverforing av kunskap till verksamheter
utanfér barnonkologin

Vidare framholls att en utmaning vad galler cancerrehabilitering for barn
och unga omfattar verksamheter utanfor barnonkologin, dvs. avancerade
insatser. Dessa verksamheter behdver mycket information utanfor
barncancervarden och det dr en utmaning att sprida denna information fran
barnonkologin till dessa enheter, vilket &ven omfattar langtidsuppféljning av
barn inom exempelvis primarvarden. Avancerade insatser kan genomforas
langt fran cancervarden/cancerbehandlingen.

Behov av och krav fér enhetlig anvandning och
registrering av rehabiliteringsplan

Deltagarna lyfte behovet av enhetlig anvandning och registrering av
rehabiliteringsplan, men problemet &r att cancervarden omfattar mycket och
att rehabilitering forsoker satta granser och inte langre innehalla allt (som
tidigare) men samtidigt saknas enhetlighet inom hélso- och sjukvarden vad
som ar cancerrehabilitering. Behov av enhetlig definition av
rehabiliteringsplan som ar sa enkel att uppratta som majligt. Vidare
betonade deltagarna att vid remittering till andra enheter behdvs samordnad,
enkel och littillganglig information till professionen om vilka KVA-koder
som ska anvandas med beskrivningstexter. Vid egenvardstips framholls att
Min vardplan &r ett battre verktyg for information till patienten och
’planering av insatser relaterat till cancerrehabilitering” borde kunna {4 vara
en del av den planering som redan idag skrivs i cancerpatienternas journal
(oavsett vilken profession som skriver den).

106



Fortsatt utveckling av cancerrehabiliteringen

Behov av enhetlig anvandning av KVA-koder utéver
rehabiliteringsplan

Vid dialogmotet lyftes att det &r en utmaning vad som kan vara vardefullt att
KVA-koda vid grundlaggande insatser dér framfor allt
kontaktsjukskoterskor KVA-kodar. Vidare lyftes behovet av att K\VA-koda
ett avgransat urval av professionsspecifika insatser inom
cancerrehabilitering eftersom rehabiliteringsplan inte &r ett kvalitetsmatt och
inte visar vilka insatser/atgarder som planeras att utforas/har utforts. Sadana
insatser kan exempelvis omfatta tréningsprogram, rokavvanjning,
nutritionsbehandling, svéljtraningsinstruktioner och lymfédembehandling.
RCC i samverkan har gjort en inventering i flera regioner och efterfragat
vilka KVA-koder som anvinds (se deskriptiva analyserna). Deltagarna lyfte
att viktigt och dnskvart att Socialstyrelsen tar fram anvisningar for relevanta
KVA-koder for enhetlig anvandning och nationell uppféljning av
cancerrehabilitering. For att kunna mata grundldggande, séarskild och
avancerad niva av cancerrehabilitering bor hélso- och sjukvarden ha koder
for insatserna pa respektive niva.

Implementering av KVA-koderna kan stédjas av
enhetlighet och beskrivning av nyttan

Deltagarna betonade betydelsen av enhetlighet vad géller rehabiliteringsplan
i de nationella kunskapsstdden inom bade rehabilitering och inom
canceromréadet* for att stodja anvandningen av KVA-koderna for
rehabiliteringsplan.

Vidare framhélls betydelsen av att lyfta fram varfor registrering av KVA-
koder ar viktigt. Det ar ocksa viktigt att lyfta fram hur manga barn som far
en rehabiliteringsplan med hjélp av anvandning av KVA-koder. Vidare
betonade deltagarna att anvisningstexter ar viktiga for att ratt kod ska
anvandas enhetligt.

40 Deltagarnas exempel omfattar den generiska modellen for rehabilitering, nationellt vardprogram
cancerrehabilitering for vuxna + nationellt vardprogram backenrehabilitering och
cancerdiagnosspecifika vardprogram. Samt nationellt vardprogram cancerrehabilitering barn/unga
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Framtagande av anvisningar for KVA-
koder gallande rehabiliteringsplan

Socialstyrelsen har inom ramen for uppdraget tagit fram anvisningar for hur
KVA-koder gallande rehabiliteringsplanen ska anvandas.
Informationsinh&mtningen som har beskrivits ovan utgor underlag for
anvisningar. De har aven anvants som underlag for en analys av behovet av
ytterligare implementeringsstod vad galler K\VA-koderna.

Socialstyrelsens stod for implementering omfattar framtagande av anvisningar
for att stodja enhetlig anvindning av atgards-/KVA-koder gallande
rehabiliteringsplan. Anvisningarna baseras pa Socialstyrelsens
informationsinhdmtning enligt ovan samt Nationellt stod for rehabilitering,
habilitering och hjalpmedel (25), framtagen av Socialstyrelsen, Generisk
modell for rehabilitering och delar av forsakringsmedicinskt arbete — for
klinisk verksamhet(5), framtagen av Nationellt Programomrade (NPO) for
rehabilitering, habilitering och forsdkringsmedicin, Nationellt system for
kunskapsstyrning, Hélso- och sjukvard, Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) samt Klassifikation av vardatgarder (KVA)*, framtagen och férvaltad
av Socialstyrelsen.

Behov av implementeringsstod

Socialstyrelsens behovsanalys, baserad pa intervjuerna med
cancersamordnare, visade att anvandarna framst behdver information om
KVA-kodernas nytta och hur de ska anvandas. Malgruppen omfattar hela
halso- och sjukvarden inklusive beslutsfattare.*? Behovet omfattar stod fran
Socialstyrelsen med tydliga anvisningar, beskrivningar, syfte och nytta med
att anvanda och registrera KVA-koder for rehabiliteringsplan i halso- och
sjukvarden och information om anvisningarna med hjalp av kommunikativa
insatser samt ett digitalt dialogforum dar malgruppen far méjlighet att stalla
fragor.

4L Klassifikation av vardatgarder (KVA). Stockholm: Socialstyrelsen [hamtad 2023-04-03].
https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/kva/;
https://Kklassifikationer.socialstyrelsen.se/.

42 Vid dialogmétet lyftes att mélgrupper omfattar olika nivaer inklusive primarvarden, dvs. alla vardgivare som har
cancerpatienter i sin verksamhet. Det behdvs forbattrad kommunikation till verksamheter som bedriver
cancerrehabilitering utanfor cancervarden. Informationen behover vara riktad till beslutsfattare/higre nivaer inom
regionerna (dvs. inte enbart professionen).
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Bilaga 4: Mgjligheter till
uppfoljning

RCC i samverkans perspektiv vad
galler registrering av
cancerrehabilitering i de nationella
kvalitetsregistren

Vid Socialstyrelsens dialogméte med foretradare for vardprogramgrupper
och nationella arbetsgrupper inom cancerrehabilitering betonades att en
framgangsfaktor for att stodja anvandningen av KVA-koder dven omfattar
inrapportering till nationella kvalitetsregister. Deltagarna betonade att det
finns behov av en modul fér cancerrehabilitering for samtliga
cancerdiagnosspecifika nationella kvalitetsregister. RCC Stockholm-Gotland
har tagit ett initiativ for att starta upp en cancerrehabiliteringsmodul som kan
extraheras och anpassas till cancerdiagnosspecifika kvalitetsregister.
Cancerrehabiliteringsvariabler har &ven borjat rapporteras in till det
nationella kvalitetsregistret for matstrups- och magséckscancer (NREV)
samt ingar daven i det nationella kvalitetsregistret for huvud/halscancer (24).
Vidare betonades att det ar viktigt med generella indikatorer i respektive
diagnosspecifikt kvalitetsregister.

Vid Socialstyrelsens mote med nationella registersamordnaren for de
nationella kvalitetsregistren inom canceromradet framkom att RCC i
samverkan utvecklat generiska variabler till kvalitetsregister som mojliggor
uppféljning av rehabilitering for cancerpatienter som ar snarlika KVA-
koderna for rehabiliteringsplan. Variablerna ger forutsattningar for att
rehabiliteringsinsatser kan foljas for olika cancerdiagnoser nationellt med
gemensamma indikatorer. Sedan 2020 har Nationellt kvalitetsregister for
matstrups- och magséackscancer (NREV) infort variablerna i ett pilotarbete
(24). Enligt den nationella registersamordnaren har en breddning till fler
kvalitetsregister gatt langsammare an forvantat trots aterkommande
rapporter om behovet av sadan statistik (26). Utmaningar for ett bredare
inforande i fler kvalitetsregister omfattar enligt den nationella
registersamordnaren bland annat arbetskravande manuell registrering av
professioner utan vana att registrera i kvalitetsregister. Vidare foljer
cancerrehabilitering en annan struktur &n t.ex. behandling med en annan
organisation. Den nationella kvalitetsregistersamordnaren betonade att det ar
svart att extrahera fran journalerna och mata in data i kvalitetsregistret, och
att de avvaktar pagaende arbete med automatisk registrering fran E-
hélsomyndigheten m.fl. aktorer och eventuell samordning med NPO
rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin.
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RCC i samverkan har &ven etablerad dialog med NPO rehabilitering,
habilitering och forsakringsmedicin for att utforska hur Generisk modell for
rehabilitering och delar av forsakringsmedicinskt arbete for integrering av
personcentrerade och sammanhallna vardforlopp (5) kan starka
uppfoljningen av rehabiliteringsinsatser.
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Anvisningar for anvandning av
KVA-koder for rehabiliteringsplan

Atgardskoder for rehabiliteringsplan - Socialstyrelsen

Atgardskoder for rehabiliteringsplan

Socialstyrelsen har tagit fram en kodningsanvisning for koder ur Klassifikation
av vardatgarder (KVA) som galler nar man ska upprétta en rehabiliteringsplan.

Rehabilitering definieras i Socialstyrelsens termbank som “insatser som ska
bidra till att en person med forvarvad funktionsnedséattning, utifrdn dennes
behov och forutsattningar, atervinner eller bibehaller basta majliga
funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt
deltagande i samhallslivet”.

Patienter med rehabiliteringsbehov ska ha en individuell plan for rehabilitering,
enligt halso- och sjukvardslagen 8 kap. 7 § och 12 kap. 5 §.

Nar ska en rehabiliteringsplan uppréattas?

En individuell rehabiliteringsplan ska uppréattas nar ett rehabiliteringsbehov har
identifierats efter bedémning. Bedomningen utgar fran halso- och sjukvardens
utredning och stalls i relation till patientens upplevda forméaga, behov och
intresse. Om patienten har behov av rehabilitering utformas en
rehabiliteringsplan enligt den biopsykosociala modellen.

Vad ska en rehabiliteringsplan innehalla?

Rehabiliteringsplanen bor innehalla en sammanfattande bedomning, mal,
planerade atgarder, tidplan och uppfoljning. Planen kan @ven innehalla
information om vilka atgarder som patienten, utifran sina forutsattningar, kan
utfora som egenvard. Det finns inget krav pa att ett visst antal
rehabiliteringsatgarder ska inga eller att atgarderna behover vara omfattande.
Rehabiliteringsplanen kan vara fristdende eller utgora del av en annan plan, till
exempel en vardplan. De rehabiliterande atgarderna ska féljas upp och
utvarderas kontinuerligt under rehabiliteringsprocessen, samt vid avslut av den
overenskomna rehabiliteringsperioden. Malen och rehabiliteringsatgarderna kan
behdva andras under rehabiliteringsperioden.

Vem ska upprétta rehabiliteringsplanen?

Rehabiliteringsplanen kan upprattas av en enskild profession, flera professioner
tillsammans eller ett team. Det ar patientens rehabiliteringsbehov som avgor
vilka professioner som behdver delta vid uppréattande av planen. Planen
upprattas tillsammans med patienten och/eller anhorig eller narstdende om
patienten samtycker till detta.
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Anvandning av KVA-koder for rehabiliteringsplan inom
cancerrehabilitering

Cancerrehabilitering definieras i de nationella vardprogrammen
cancerrehabilitering for vuxna respektive barn och ungdom (upp till 18 ar) enligt
féljande: "insatser utifran en persons behov och forutsattningar, som syftar till
att forebygga funktionsnedsattningar samt till att personen ska bibehalla eller
aterfa basta majliga funktionsformaga, aktivitetsformaga och livskvalitet samt ett
aktivt deltagande i samhallslivet trots konsekvenser av cancer och
cancerbehandling”.

KVA-koderna AW020, AW024, AW027 och AW035 for rehabiliteringsplan
anvands inom cancerrehabilitering pd motsvarande satt som for rehabilitering
generellt.

Inom cancerrehabilitering delas rehabiliteringsinsatserna in i tre behovsnivaer
for vuxna respektive barn och

ungdom: grundlaggande (vuxna) / generella (barn och

ungdom), sarskilda respektive avancerade insatser. En rehabiliteringsplan kan
upprattas pa samtliga behovsnivaer. Har patienten behov av séarskilda eller
avancerade insatser ska en rehabiliteringsplan upprattas. Mer information finns
i de nationella vardprogrammen.

Kodningsanvisning
Du hittar mer information om anvandningen av KVA-koderna i anvisningen
nedan.

Anvisningar for koder gallande rehabiliteringsplan i Klassifikation av
vardatgarder (KVA)
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