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Remissvar over rapporten ”’Battre tillsammans — Forslag till en
uppdaterad nationell cancerstrategi”

Sammanfattning

O CancerRehabFonden, vars svar framst beror kapitel 9, avstyrker att det kapitlet laggs
till grund for beslut om en uppdaterad cancerstrategi.

O Istéllet bor fragan om framtidens cancerrehabilitering beredas parallellt med
Vardansvarskommitténs slutbetankande, i avsikt att astadkomma ett storre statligt
ansvar pa omradet.

O De foreslagna nya uppfoljningsmottagningarna bor — mojligen med en annan
benamning - finnas i alla lan, vara statliga och fungera som nav och kvalitetsgaranti i
saval regionernas som kommunernas rehabiliteringsverksamheter.

O Ett nationellt kvalitetsregister for cancerrehabilitering startas.

O Grupprehabilitering, garna i internatform, med offentlig finansiering bor erbjudas i alla
regioner.

Inledning

CancerRehabFonden avstyrker att kapitel 9 ”Rehabilitering och uppfoljning” laggs till
grund for beslut om en uppdaterad cancerstrategi. Orsaken ligger inte i de enskilda
forslagen som i de flesta fall ar framférda tidigare och rimliga. Felet ar avsaknaden av
just en "strategi”, trovardiga forslag om hur de olika forbattringsidéerna ska bli
verklighet.



Nastan alla forslag som framfors pa rehabomradet — sadant som individuella
rehabiliteringsplaner, multiprofessionella behandlingsteam, battre information,
tydligare ansvarsférdelning etc — ar upprepningar av sddant som framforts manga
ganger, bland annat av Socialstyrelsen. Regionerna har haft dratal pa sig att leva upp till
dessa ambitioner, men inte gjort det.

Det ar dags att dra slutsatser av det.

Det finns dock ett intressant undantag bland rapportens forslag: inrattandet av
uppfoljningsmottagningar. Har foreslds att staten genom Socialstyrelsen tar ett
avgdrande ansvar for att forslaget verkligen blir av. Det ska visserligen ha formen av ett
femarigt forsok och bara gélla i vissa regioner, men pekar anda pa nagot som
CancerRehabFonden anser ar nodvandigt: att staten behover ta ett storre ansvar for
svensk cancerrehabilitering.

Vart forslag ar att beredningen av den uppdaterade cancerstrategin, atminstone i
rehabiliteringsdelen, samordnas med den av Vardansvarskommittén, som ska
presenteras pa forsommaren. Resultatet av den processen bor bli en forskjutning av
ansvaret for cancerrehabilitering fran regionerna till staten.

En bakgrund - paradigmskifte men inget kulturskifte

Cancervarden har pa 2000-talet genomgatt sa stora forandringar att det finns skal att
tala om ett paradigmskifte. Rapporten redogor for de dramatiskt forbattrade
overlevnhadsmojligheterna vid de flesta, om an inte alla, cancerdiagnoser. For att
beskriva det héar skiftet har ibland orden ”fran dodlig till kronisk” anvéants. De flesta som
far en cancerdiagnos lever fem ar senare.

Det ar emellertid CancerRehabFondens uppfattning att skiftet, hur patagligt och
statistiskt bevisat det an ar, inte fullt ut slagitigenom i det vi kan kalla "kulturen” eller
sjalvbilden inom svensk cancervard. Trots att antalet cancerdverlevare nu med rage
overstiger en halv miljon manniskor dgnas de ganska forstrott intresse. Cancervard i
Sverige ar akutinsatser - cellgifter, stralning och operationer —, inte eftervard. Vi menar
att det kan betecknas som en vardskandal, for det ar belagt att det i gruppen
canceroverlevare finns stora vardbehov som inte behandlas. Det kan ocksa uttryckas sa
att det finns en stor underdiagnostisering av cancerrehabilitering.

Vi har lange papekat skillnaden mot strokevarden. | den ar det sjalvklart att patienten
fran forsta dagen engageras i sin rehabilitering. Detsamma galler om man exempelvis
rakat ut for ett benbrott. Den aktuella rapporten papekar ocksa denna skillnad, men
trots det praglas den tunna forslagsdelen, enligt var uppfattning, av samma kulturellt
betingade nedtoning av eftervardsfasen som vi finner i dagens cancervard.

Man kan fraga sig varfor denna nedprioritering av rehabiliteringsfasen existerar just pa
canceromradet. Var teori ar att diagnosen cancer fortfarande ar sa stigmatiserad, sa
fylld av skréack och dédsangest, att alla — inklusive patienterna sjalva och deras



anhoriga, ja hela samhallet — inledningsvis uppskattar vardens kraftfulla fokus pa att
eliminera sjukdomens grundorsak, ”att fa bort tumoren”. Att exempelvis aktualisera en
rehabiliteringsplan, som i det ldnga loppet kan ha enorm positiv paverkan pa
livskvaliteten, kan i detta skede rentav uppfattas som ett stérningsmoment.

Det ar svart, kanske omojligt, att mata olika typer av lidande. Hur jamfor man att under
en tid se doden i vitdgat med en vaxande tumor i kroppen med att i aratal ha lgintensiva
besvar, som angest, illamaende, fatigue, urinldckage och sexproblem? Vi anser darfor
att dessa faser av sjukdomshistorien inte ska stallas mot varandra genom att resurser
tas frdn den ena till den andra. Det hander visserligen att vara patienter i sin fortvivlan
over bristerna i den offentliga rehab-varden stéaller akutfasen mot eftervarden och
konstaterar att tiden ”efter” har blivit varre an tiden "under”. Men vi tycker inte det ar en
rimlig vag att ga, att omfordela resurser fran akutvarden. Losningen maste vara att
eftervarden tillfors nya resurser och nytt engagemang. Den goda nyheten i det
sammanhanget ar att kostnaderna for dessa insatser, bade i jamforelse med
akutvarden och om man ser dem i relation till vunnet valbefinnande och férbattrad
livskvalitet, ar ganska blygsamma.

Bristerna i dagens cancerrehabilitering

Det tillhor rapportens fortjanster att den inte skonmalar situationen for svensk
cancerrehabilitering. En rad brister redovisas. Det bekraftar det vi fran
CancerRehabFonden under arens lopp fort fram, bland annat i den arligen utkommande
CancerRehabRapporten.

Bland annat berors foljande problem:

O Brist pa resurser

O Brist pa information till patienterna

O Oklara ansvarsforhallanden

O Otillracklig kvalitetsuppfoljning

O Brister i IT-system som forsvarar smidigt samarbete mellan vardaktorer

Nagra citat:

” | jAmforelse med flera andra sjukdomstillstand dar rehabiliteringsbehov ar vanligt
forekommande, till exempel stroke, ar rehabilitering vid cancersjukdom i lagre
utstrackning integrerat i halso- och sjukvarden. | andra sjukdomsgrupper finns tydliga
rutiner for nar patienten ska beddmas av specialutbildad rehabiliteringsprofession.”

”| utredningens dialoger framkommer att det kan vara svart att dverblicka aktuella
utbud.”

”Mojligheten att utvardera olika rehab-insatser ar sma genom att de praktiskt taget
aldrig rapporteras till nationella kvalitetsregister.”



”Ansvaret for rehabiliteringen av patienter med cancer ar otydligt, nar och avvem som
rehabilitering ska initieras, bedrivas och féljas upp.”

”Vardprogrammet for cancerrehabilitering beskriver omfattande insatser i relation till
vad som i praktiken erbjuds och genomférs™.

Det ar bra att katalogen av brister an en gang redovisas. Men det foder naturligtvis
forhoppningar om att en forbattring ska komma till stand. Hittills har det varit alldeles
for lite av den varan.

Var farhaga ar att nar aktorer, som inte levt upp till rekommendationerna hittills, far
samma rekommendationer en gang till ar risken stor att inte sarskilt mycket hadnder nu
heller.

CancerRehabFondens forslag

Vi anser att den politiska beredningen av den uppdaterade cancerstrategin bor ske
parallellt med hanteringen av forslagen fran Vardansvarskommittén. Den ska
overldmnas till regeringen 2 juni 2025. Det ger statsmakterna en utmarkt mojlighet att ta
tag i den avgorande fragan nar det galler framtidens cancerrehabilitering: vem har
ansvaret?

| samband med en storre reform av ansvarsfordelningen mellan staten och regionerna
bor staten ta ett stort ansvar for cancerrehabiliteringen.

Vi tror inte att resultatet av Vardansvarskommitténs betdnkande blir ett forstatligande
av sjukvarden. Men i likhet med manga andra bedomare anser vi att den bor leda till en
forskjutning av gransen mellan det statliga och regionala ansvaret. Cancervardens
kulturellt betingade nedvardering av eftervarden har stora negativa effekter pa
valbefinnande, livskvalitet, samhallsekonomi, mojligheter att aterga till arbetslivet med
mera. Var slutsats ar alltsa att detta bara kan forandras genom en
organisationsforandring — samhallet maste dra en slutsats av att regionerna inte tagit
sitt ansvar.

Vinoterar att rapportens enda konkreta, nya forslag pa detta omrade —
uppfoljningsmottagningar — innehaller att staten tar ledningen och ser till att nagot
verkligen blir gjort. Sa har beskrivs forslaget i rapporten: ” Bland patienter finns ett
behov av en tydligare struktur for omhandertagande efter cancerbehandling. Idag
beskrivs tiden efter behandling inte sallan som ’ett svart hal’ nar det galler ingangar till
halso- och sjukvarden vid behov som uppstar efter avslutad behandling. For att erbjuda
en personcentrerad uppfoljning och 6ka kunskapen om nya arbetssatt, foreslas en
statlig satsning pa ett femarigt forsoksprogram, med uppfoljningsmottagningar i utvalda
regioner. Utredningen foreslar att programmet finansieras via ett statsbidrag till
Socialstyrelsen som fordelas baserat pé ansokningar fran intresserade regioner.”

Vi har landat i detta lter lovande, d&ven om det naturligtvis gar att resa kritiska fragor: Ar
det verkligen en ny instans som behdvs, nar en huvudkritik hittills varit att ingen tagit det



fulla ansvaret for att det varit oklart var det egentligen ligger? Utredaren satter sjalv
mellanrubriken ”Ansvarsférdelningen mellan aktdrer behdver tydliggdras”. Sakens
komplexitet illustreras av rapportens resonemang om relationen mellan de nya
mottagningarna och primarvarden. Utredaren skriver: ” Sddana
uppféljningsmottagningar skulle med férdel kunna drivas i samarbete med
primarvarden.” Det framgar inte hur detta ska ga till i praktiken. Var positiva grundsyn
forstarks dock av nastféljande mening: “En samverkan med primarvarden skulle kunna
bidra till ny kunskap om hur den nara varden kan utvecklas for att mota behoven hos
patienter som genomgatt behandling mot cancer.” | vara patientkontakter moter vi ofta
en stor oro for den roll primarvarden sags komma att fa for cancerrehab. Erfarenheterna
av kontakterna med vardcentralerna ar ofta inte positiv. Om ambitionen med
samverkan ar att géra primarvarden mer anpassad till cancerpatienters behov ar det en
stor fordel. Vi anser alltsa att sddana mottagningar har en roll att fylla och ser mycket
positivt pd modellen med ett direkt statligt ansvarstagande for finansiering.

CancerRehabFonden foreslar att uppfoljningsmottagningar — mojligen med en annan
benamning —inrattas i alla regioner och far det samlade ansvaret for att patienters
behov av rehabiliteringsinsatser identifieras och atgardas. De blir ett nav och en
kvalitetsgaranti i sdval regionernas som kommunernas rehabiliteringsverksamheter.
Tanken ar inte att de ska ta 6ver verksamheter som nu bedrivs av regioner och
kommuner utan komplettera dem. Den befintliga ansvarskedjan dar behandlande
lakare och kontaktsjukskdterska har det primara ansvaret for att informera om och
planera rehabilitering bor inte rivas upp — de nya mottagningarna blir en back-up och ett
skyddsnat som sakrar att ingen patient faller mellan stolarna och att det alltid finns
nagonstans att vanda sig exempelvis vid sena komplikationer.

Forslaget innebar alltsa att staten tar en aktiv roll i verksamheten i alla lan. Ett sémre
alternativ ar att fortsatta som nu, namligen med att utnyttja de arliga
canceroverenskommelserna mellan staten och SKR (Sveriges kommuner och regioner).
Det ska inte fornekas att dessa overenskommelser, som kombineras med riktade
statsbidrag, ibland givit vissa resultat. Vi har noterat ett antal initiativ nar vi kartlagt
rehabinsatserna i de olika regionerna. Men pa det stora hela ar det var uppfattning att
det inte fungerat. Det har hant for lite i praktiken. Vi férordar alltsd en modell dar statens
involvering blir mera direkt.

Utdver detta foreslar CancerRehabFonden:

O Kompetensforsorjning och tilldelning av resurser maste utga fran att i
cancerrehabilitering ar de psykosociala behoven storre an vad som gallerinom andra
diagnosomraden.

O Ett samlat journalsystem som sakrar att patientdata smidigt dverfors mellan alla
berdrda vardinstanser och enkelt kan anvandas i forsknings- och
utvecklingssammanhang infors. (Detta behovs givetvis i hela varden. Haveriet med
systemet Millenium ar bara det senaste i en lang rad misslyckanden i fraga om vardens
IT-stod. Men ett battre IT-system i cancervarden kan bli ett pilotprojekt som visar
vagen.)



O Ett nationellt kvalitetsregister for cancerrehabilitering startas.

O Grupprehabilitering, garna i internatform, med offentlig finansiering bor erbjudas i alla
regioner.

Vivill alltsa, som i den sista punkten, sla ett slag for en viss typ av cancerrehabilitering,
namligen den som vi sjalva erbjuder till patienter. Det ar oftast en fem dagar lang
internatvistelse dar patienterna far traffa ett antal rehabspecialister (framst
legitimerade psykologer/psykoterapeuter, dietister, fysioterapeuter och
yogainstruktorer) och naturligtvis ocksa utbyta erfarenheter med varandra. Vi pastar
inte att de enkater vi gor bland vara deltagare uppfyller vetenskapliga krav, men med det
sagt ar det anda intressant att notera att en 6vervaldigande majoritet av de tusentals
deltagare vi haft genom aren uttrycker en enorm uppskattning for formen och ofta
havdar att den haft avgdorande betydelse for deras fortsatta liv.

Det ar positivt att den aktuella rapporten ”Béattre tillsammans” ocksa ger ett erkdnnande
till den typ av insats vi gor nar den skriver:

”Grupprehabilitering ar en av byggstenarna inom rehabiliteringsmedicin. For den
enskilda patienten med cancer kan det vara av varde att mdta andra patienter med
liknande erfarenheter, som en del i rehabiliteringen, samtidigt som det inte passar alla
patienter.”

Aven om det férekommer ar det ganska ovanligt att sjukvarden remitterar patienter till
sadana rehab-veckor. Nagra fa regioner gor det, de flesta inte.

Det kanske bor papekas att detta forslag inte skulle gynna CancerRehabFonden. Vi far
knappast nagon roll om det forverkligas. Vi finansierar sddana rehabveckor genom
insamlingar och kan bara erbjuda dem till en brékdel av alla som séker. Om den rehab-
formen blev skattefinansierad behdvs inte vi — "veckorna” inklusive de olika
specialistfunktionerna finns att kopa pa marknaden.

Reformen skulle daremot gynna tusentals patienter. Det ar for oss det avgdrande.

For CancerRehabFonden

Pia Watkinson
Generalsekreterare



