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Uppdrag

Bakgrund

| dverenskommelsen om férlossningsvard och kvinnors hélsa 2016 erhéll SKL
ekonomiska medel till de sjukvardsregioner som utvecklar och framjar
omhéndertagandet av backenkomplikationer och kunskapsuppbyggnad av
backenrehabilitering. Det initiala arbetet under 2016 skulle utga fran
omhéndertagande av cancersjukdomarnas komplikationer och det regionala
planeringsarbetet skulle ledas av RCC.

Arbetsgrupp

RCC i samverkan tillsatte darfor en arbetsgrupp bestaende av regionala
projektledare dar var och en har i uppdrag att regionalt utveckla och framja
kunskapsuppbyggnad och omhandertagande av komplikationer, kvarstaende
besvar efter avslutad behandling (sekvele) och sena effekter i bdcken som f6ljd
av cancersjukdom och — behandling samt insatser for behandling, omvardnad
och rehabilitering for dessa. Beslut om regional projektplan har tagits i varje
region och i bilaga 2 finns rapporter fran de regionala arbeten som utforts.

Gruppen har ocksa haft i uppdrag att definiera nationellt underlag for vilka
sekvele och sena effekter som ska tas om hand, samt inventera och foresla satt
att tidigt och systematiskt fanga upp patienter med problem som ovan. Maria
Hellbom har varit ordférande och nationell projektledare. Arbetsgruppen for
ovrigt har bestatt av:

Anette Lundqvist, Regionalt cancercentrum Norr

Jessica Nordlander, Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro
Annika Sjovall, Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland
Ulrika Odelram-Wiréen, Regionalt cancercentrum Syddst
Karin Bergmark, Regionalt cancercentrum Vast

Bjorn Ohlsson, Regionalt cancercentrum Syd

Under aret har arbetsgruppen haft en workshop tillsammans med
patientforetradare fran Regionala cancercentrums Patient- och Narstaenderad
samt representanter for de nationella patientorganisationerna. Sammanfattning
finns i bilaga 3.

Uppdrag

Det ursprungliga uppdraget géller kvinnors halsa. Arbetsgruppen har valt att
inkludera omhéndertagande av man i modellen fér omhéandertagande. De
problem som &r vanliga ar ofta desamma for kvinnor och man. Vid genomgang
av situationen i landet har inte funnits nagra tecken pa att kvinnor far en
systematisk uppfoljning av besvar, har tillgang till rehabilitering for vanliga
besvar efter cancer i backenet eller andra atgarder som man inte har och vice
versa.

Mal
Arbetsgruppen har formulerat som gemensamt mal basta mojliga vard och

rehabilitering for patienten under och efter behandling for cancer i lilla
backenet.
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Det &r bara mojligt att uppna malet om varden systematiskt och kontinuerligt
uppmarksammar, éverblickar och méter patientens biverkningar och
kvarstaende besvar. Man behdver ocksa efter avslutad behandling och
uppfoljning underlatta for patient och vard att uppmarksamma och atgarda sena
effekter/féljdsjukdomar i de fall sddana forekommer. Arbetsgruppen
rekommenderar starkt att man i varden infor rutiner for det.

Diagnosgrupper

Funktionella besvar efter cancer i backenet ar vanligare till foljd av behandling
for vissa cancerdiagnoser: Blas- och tarmcancerdiagnoser, gynekologiska
cancerdiagnoser sa som livmoderkropp, livmoderhals, dggledare, aggstock,
vagina samt vulva, tumdrer i manliga kénsorgan, testikelcancer och
prostatacancer. Aven vid och efter sarkom i backenregionen och efter viss typ
av behandling fér blodcancersjukdomar kan besvar uppsta.

Se delrapport 2016-06-30 for narmare beskrivning av diagnosgrupper, antal
nyinsjuknade och antal som uppskattas leva efter diagnos.

Funktionella besvar

Till funktionella besvar raknas biverkningar och komplikationer under
cancerbehandling, sekvele och sena effekter eller foljdsjukdomar. De vanligaste
funktionella besvar som det ar fraga om ar urinvagsbesvar, mag- tarmbesvar,
besvar fran slemhinnor i underliv, lymfodem i backenomrade och ben, sexuella
problem och smartor i backenomradet.

Se delrapport 2016-06-30 for ndrmare beskrivning av funktionella besvar.
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Patientens process efter en
cancerdiagnos

En cancerdiagnos innebar en stor forandring i en ménniskas liv. Direkt eller
indirekt kommer patienten med cancer under en lang period i kontakt med
manga olika professioner och fér sin sjukdom utredd av flera olika specialiteter
i olika delar av halso- och sjukvarden. En process startar som kommer att
fortsatta under flera ar, ibland resten av livet. Det kan bli stora kort- och
langsiktiga konsekvenser for patientens halsa, livskvalitet och hela livssituation.
Patienter uttrycker ofta det som att livet aldrig blev sig likt igen efter

cancerdiagnosen.

Bild 1 visar processen fran diagnos och framat. | ett forsta skede ligger fokus pa
utredning och behandlingar. De standardiserade vardforlopp som inforts vid
manga diagnoser syftar till att det ska ga snabbt fran véalgrundad misstanke om
cancer till behandlingsstart. | nationella vardprogram finns riktlinjer for hur
behandling, vard och uppfdljning av cancersjukdomen ska ga till.

SYMTOM/BIVERKNINGAR KVARSTAENDE SENA EFFEKTER/

/KOMPLIKATIONER

SVF*  BEHANDLING

BESVAR FOLJDSJUKDOMAR

_—_—>

CANCERVARD

MIN VARDPLAN,
KONTAKTSJUKSKOTERSKA

*Standardiserat vardfarlopp
Bild 1: Patientens process

Under behandling

.FUPPFC')LJN ING .INGEN AKTIV CANCERUPPFOLINING

PRIMARVARD

Behandlingar for cancersjukdom kan ges i kombination och & manga ganger
utstrackta i tid. Det kan handla om kirurgi och om andra onkologiska
behandlingar, vanligast stralbehandling och cytostatikabehandling. Det kan bli
aktuellt med langvarig eller livslang endokrin behandling vid vissa diagnoser,

sdsom prostatacancer.

Alla behandlingar kan leda till kdnda och férvantade biverkningar och
behandlings- eller vardrelaterade komplikationer. Vardens mojligheter att fanga
upp och behandla komplikationer och biverkningar &r goda eftersom de oftast ar
nagorlunda kanda och férvantade. Patienten har ocksa, i och med att behandling
pagar, tat, planerad och direkt kontakt med cancervarden och behdver inte sjalv
leta efter ratt vard. Patienten ska under den har perioden ha en individuell
vardplan (”"Min Vardplan”) och en egen namngiven kontaktsjukskoterska.
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Efter behandling

Efter avslutad behandling for cancersjukdomen foljs patienten med medicinska
kontroller i cancervarden. Kontrollerna syftar till att upptéacka aterfall i
sjukdomen men ger ocksa tillfalle att félja upp kvarstaende besvar eller problem
efter cancerbehandlingen. Beroende pa diagnos och/eller prognostiska faktorer
varierar det under hur Iang tid och med vilken frekvens kontroller genomfors.
Det kan vara fragan om planerade aterbesok under flera ar med halvars- eller
arsintervall.

Efter avslutad uppfdljning

Sa smaningom avslutas uppféljningen fran cancervardens sida och patienten
anses friskforklarad. Eventuella kvarstaende problem, besvar eller vardbehov
ska nu tas hand om utanfor cancervarden. Vid vissa kroniska kvarstaende
problem och vard/omvardnadshehov sa som exempelvis lymfédembehandling
eller stomivard kan patienten ha en kontakt sedan tidigare och den fortsatter da.

Patienter kan ha kvarstaende besvar och komplikationer efter cancerbehandling
i backenet lang tid efter avslutad behandling. Problemen kan vara kroniska.
Problem, sa kallade sena effekter eller foljdsjukdomar, kan ocksa uppsta eller
bli mer patagliga efter avslutad uppfoljning. Da har patienten inte nagon aktiv
kontakt med cancervarden utan ska sjalv ta initiativ for att soka pa vardcentral
eller motsvarande. Det kan da vara svart for patienten och primarvarden att
beddéma om eventuella symptom har med den genomgangna
cancerbehandlingen att gora.

Allmént sett kan man sdga att ju senare i processen (se bild 1) patienten
befinner sig, desto storre ser arbetsgruppen att omhandertagandet varierar. Det
galler i den man det gar att fa information om langsiktigt omhandertagande.
Idag finns inte mycket kunskap om hur den héar gruppen patienter egentligen har
det. Systematisk uppfoéljning av cancerpatienters problem och
rehabiliteringsbehov efter avslutad behandling saknas éverhuvudtaget i landet.
Det finns inga 6vergripande nationella riktlinjer for hur uppféljning for
kvarstaende problem eller sena effekter ska ga till.
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Att fanga patientens besvér

Forslag och forutsattningar for att fanga upp problem

Arbetsgruppen foreslar en modell for screening och omhéandertagande som
forutsatter att man i regioner och landsting arbetar aktivt med att systematiskt
och aterkommande fanga upp patientens besvar under och efter cancersjukdom
och behandling. I var granskning av situationen i landet ser vi tydligt att det
behovs. Uppfdljning kan ske t ex med hjalp av Distresstermometern, regionala
omarbetningar av den eller egen problemchecklista som man beddmer vara
relevant, livskvalitetsformulér och/eller halsoskattning.

Patientens behov av cancerrehabilitering behdver tas upp i Min Vardplan
och/eller Rehabiliteringsplan och det behover foljas upp hur behoven foréndras
och hur de paverkas av atgarder som satts in.

Ytterligare en viktig forutsattning for systematiskt gott omhandertagande &r att
kontaktsjukskaterskefunktionen ar fullt utbyggd sa att alla patienter har en
namngiven kontaktsjukskoterska. Arbetsgruppen menar att utbildning om
funktionella besvar ar helt nddvandig om kontaktsjukskoterskan i sitt uppdrag
har nagon av de diagnosgrupper som berors.

Sist men inte minst underléttar det for alla inblandade om alla aktérer inom vard
och rehabilitering skapar reella forutsattningar for patienten att utifran sina
forutsattningar vara medaktor i sin vard och ger stod for egenvard. Patienten &r
den som har mest ingaende kunskap om sin livssituation och hur den paverkas
av cancersjukdom och -behandlingar. Den enda upplevelse av patientens hélsa,
livskvalitet, funktion, symptom och behov som ytterst har relevans &r patientens
egen.

Patienten behover fa kunskap om komplikationer, kvarstaende besvar och sena
effekter/ foljdsjukdomar. Det géller bade problem som patienten faktiskt har
under och efter cancerbehandling och problem som med nagon sannolikhet kan
forvantas uppkomma. Varden behéver ge patienten fardigheter for att med stod
av vard och rehabilitering sa langt det ar mojligt uppmarksamma, kommunicera
kring och sjalv hantera sin situation med kvarstaende problem och besvir.

Intervall for uppféljning

Uppféljning bor planeras utifran dagens kunskap om kanda riskfaktorer for att
utveckla problem bade pa kort och pa lang sikt. Det galler i synnerhet om det
finns risk for att problem forvarras eller uppkommer efter lang tid.

Arbetsgruppen rekommenderar att man har aktiv uppfoljning dar man soker
efter besvér, sekvele och sena effekter. De uppfdljande kontroller som sker efter
en cancerdiagnos idag har som huvudsyfte att fanga upp aterfall i sjukdomen.
Kontrollerna &r ett bra tillfalle att uppmarksamma och soka efter sekvele och
sena effekter. Uppfoljningsintervall i enlighet med uppféljning for
canceraterfall ska dock betraktas som ett minimum av frekvens for uppfoljning
av besvar. Intervall av uppfdljningsbesok kan variera mellan olika diagnoser.
Detsamma galler under hur lang tid patienten f6ljs upp med kontroller.

For varje diagnos eller diagnosgrupp ar det viktigt att man regionalt och lokalt
utarbetar en plan for hur man systematiskt ska uppmérksamma problem och
utarbetar en struktur for hur patienter som har problem ska behandlas och foljas.
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Planen ska utga fran vardprogram i de fall det finns beskrivet i sddant, det vill
saga lokal och regional tillampning dven av hur seneffekt-uppféljning ska ga
till. 1 de fall det inte ingar i nationellt vardprogram bor beskrivningar av rutiner
for uppfoljning laggas till nasta gang vardprogram revideras.

I tilldampning b6r man beskriva:

e Hur man systematiskt inventerar patientens behov
o Atgérdsplaner for de vanligaste forekommande behoven
o Plan for fortsatt omhandertagande av patienter som har problem

Hur ska man fraga?

Det ar viktigt att fraga om och hur patienten upplever besvar. Nar man fragar
formedlar man ocksa till patienten att man kan fa besvar under och efter
cancerbehandling och att det till viss del &r forvantat. Det visar ocksa patienten
att man som vardgivare bryr sig om komplikationer, kvarstaende problem och
sena effekter och att bibehallen livskvalitet efter behandling ocksa &r viktig.

Arbetsgruppens erfarenhet ar att det inte racker med att fraga eller forklara en
gang — fragor och information behdéver upprepas minst vid behandlingsstart,
under behandling och vid alla uppféljningsbesok.

Det &r ocksa viktigt att uppmarksamma och atgérda de konsekvenser som
eventuella problem ofta ger for exempelvis relationer, arbetsférmaga och socialt
liv, liksom i forlangningen psykisk palagring. Det ar alltid viktigt att man
kartlagger och adresserar hela patientens situation, inklusive grundorsaken, och
inte enbart fokuserar pa konsekvenser da man planerar atgarder och
uppféljning.

Det finns instrument for att skatta patienters besvar, bade generella och
specifika. Dessa bor systematiskt anvandas hos alla patienter for att fanga upp
patienters besvar och behov. Nar man anvander dessa behdver man tanka pa att
bedoéma om patienten har las- eller skrivférmaga pa en niva sa att hen kan svara
pa fragorna. Det &r inte sjalvklart, och ibland kan man behdva forklara fragorna
eller ta hjalp av tolk.

Det finns flera olika diagnosspecifika formular, exempelvis diagnosspecifika
moduler till EORTC QLQ-C30. I nuldget kan arbetsgruppen inte rekommendera
ett specifikt formular for att fanga upp problem hos alla patienter utan hanvisar i
ett forsta skede till de formular som finns angivna i vardprogram.

Arbetsgruppen rekommenderar att man identifierar och/eller utvecklar ett
generiskt instrument som kan anvandas for en forsta screening, uppféljning och
sjalvskattning av besvér och problem hos patienter som behandlats for cancer i
backenet.

Fysiska undersokningar bor ske utifran identifierade besvar.

Vissa patienter har kroniska problem och hur ofta och intensivt de upplevs kan
skifta bade under dygnet och éver langre tid. Darfor kan det vara vardefullt att
be patienten komplettera med dagboksregistreringar, exempelvis av hur ofta
man behdver témma urin. | de fall man upptécker besvar fran framforallt tarm
men ocksa urinvagar kan det vara vardefullt att fanga upp eventuella
bristtillstand och vid behov behandla dessa.

Rehabilitering vid cancer i backenet
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Na&ringsbrist

Vid 16s avforing och diarréer behdver man beddéma nutritionsstatus. Upptaget av
vitamin B12 kan vara paverkat och bor kontrolleras varije ar efter
stralbehandling. Patienten kan fa andra bristtillstand, till exempel D-vitamin,
jarn, kalcium och magnesium och dessa kan ge upphov till trétthet och andra
bristsymptom. Det behdver ockséa kontrolleras och man behdver satta in
behandling. Det ar viktigt att komma ihé&g att nutritionsbrist inte har nagot
samband med vikt. Det kan forekomma &ven hos personer som &r gverviktiga.

Funktion &ggstockar och testiklar

Vissa diagnoser medfor att dggstockarna opereras bort. Hos kvinnor som far
stralbehandling mot backenet ligger aggstockarna oftast inom stralféltet och
exponeras for direkt stralning. Kvinnor som inte genomgatt klimakteriet
kommer da in i ett abrupt klimakterium som ofta ar mycket kraftigare an ett
vanligt klimakterium. Aven kvinnor efter menopaus kan fa symtom av
ostrogennedgang (svettningar, vallningar etc.) eftersom den kvarvarande
ostrogenproduktionen fran ovarierna forsvinner helt.

Prematurt klimakterium &r associerat till 6kad risk for hjartkérlsjukdom,
osteoporos, forandringar i underlivet och depression.

Kvinnor under 45 ar behover fa Gstrogenersattning och tydlig och upprepad
information om varfor de behover det. Det behdver man ocksa ibland ge till
kvinnor dver 45 ar. Det kan ocksa bli aktuellt med annan hormonersattning
beroende pa vilka behandlingar som patienten har genomgatt. Det kravs
specialistkunskap om cancerbehandlingar och sena effekter for att kunna
beddma behov och ge erséttningsbehandling.

Vid stralbehandling hos man med backencancer utsatts testiklarna
huvudsakligen for indirekt stralning. Testosteronnivaerna sjunker da och ibland
blir det bestdende. LAag testosteronniva ar associerat till sexuell dysfunktion
(erektil dysfunktion och/eller nedsatt lust), minskad muskelmassa, minskad
sekundarbeharing, osteoporos, 6kning av bukfett och humaérforandringar. Om
tecken till nedsatt testosteronniva foreligger ska provtagning ske och man ska ta
stallning till substitutionsterapi. Aven detta 4r beroende av vilken diagnos
patienten haft, eftersom vissa tumdrer ar hormonkansliga och kan stimuleras till
tillvaxt av hormontillférsel.

Rehabilitering vid cancer i backenet
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Atgarder och organisation av
uppfoljning

Tillgangliga atgarder kan delas in i medicinska atgarder, omvardnad,
egenvardsrad och allman rehabilitering.

Enligt erfarenheterna fran rehabiliteringsmottagningen vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset kan det i manga fall vara tillrackligt med radgivning,
enklare medicinering, hjalpmedelsforskrivning och egenvardsatgarder for att
patientens situation ska bli battre. En del patienter som har svérare och mer
specifika problem kan behdva tréffa specialistlakare, till exempel gynekolog,
kolorektalkirurg, urolog eller gastroenterolog. Vid mycket avancerade problem
kravs multidisciplindar och multiprofessionell samverkan for att man ska kunna
planera och genomféra fungerande hjalp for patienten.

Lokalt
processteam

Lokal

Lokalt rehabiliterings-
processteam kompetens
Regional
. spetskompetens
Regional Multidisciplinar
samordnare och -professionell
teamkaonferens
Lokalt Lokal
processteam y rehabiliterings-
kompetens

Lokalt
processteam

Bild 2: Modell for omhandertagande

Om patienten har langvariga problem som man inte fatt hjélp att hantera blir
hela livet ofta paverkat och patienten kan ha behov av psykologiskt och socialt
stod och hjalp. De atgarderna behdver ges i samrad med de som star for
medicinska atgarder, omvardnadsatgarder och rad och stod for egenvard.

Cancervarden &r olika organiserad i olika delar av landet. Arbetsgruppen
bedomer att det finns en modell for omhandertagande som kan anvandas
Overallt oavsett detta och den beskrivs i bild 2.

Ett lokalt team (gron niva i bilden) kan besta av diagnosansvarig lakare och
kontaktsjukskaterska eller vara ett storre vardteam. Vilken lokal
rehabiliteringskompetens (gul niva) som finns kan se mycket olika ut i olika
delar av landet. Arbetsgruppen rekommenderar att det finns nara tillgang till
lymfterapeut, stomiterapeut, uro- och/eller tarmterapeut, sexologiutbildad

Rehabilitering vid cancer i backenet
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personal, dietist, fysioterapeut, arbetsterapeut och personal for psykosocialt stod
for de har patienterna.

Arbetsgruppen rekommenderar starkt att en funktion fér regional samordning
inrattas (orange niva), antingen som forsoksprojekt eller permanent. Regional
samordning/samordnare ska ha dverblick 6ver de resurser som finns i en
sjukvardsregion, dven pa lokal niva, kan samordna multidisciplindra och
multiprofessionella konferenser (réd niva) och samordna utbildningar och
informationssatsningar samt svara for samverkan med patientforetrédare. Det &r
viktigt att funktionen har patientens process i fokus med éverblick dver alla
diagnoser som &r aktuella och alla specialiteter och professioner som kan
behdva kopplas in for att patienten ska fa ratt hjalp.

Det &r viktigt att forsoka hitta och om mojligt beskriva atgarder enligt principer
for lagsta effektiva omhandertagandeniva. Samordnarfunktionen ar tankt att
gora just det. Samverkan med andra motsvarande funktioner inom vard och
rehabilitering for liknande problem som beror pa annat an cancerbehandling, till
exempel forlossningsskador, skulle kunna inga i uppdraget.

Uppfoljning av resultat av insatser

Patienters besvar och problem efter behandling for cancer i backenet &r ofta
kroniska och tydliga effekter i form av minskade problem och besvar kan vara
svara att uppna. Det man da paverkar genom olika interventioner &r patientens
mojligheter att sjalv hantera sina besvar och darmed uppna en 6kad kontroll
over sin vardagssituation. Bara att som patient fa veta att de symptom och
besvar man upplever ar forvantade, och i manga fall vanliga problem, kan
innebéra en lattnad och forbéattrad livskvalitet. Patienter kan annars tdnka att de
ar helt ensamma om att ha problemen, skdmmas for dem och tror i vérsta fall att
de &r tecken pa aterfall i sjukdomen.

Ett patientfall illustrerar det hér:

Lena har problem med avforingslackage efter sin cancerbehandling.
Nattsémnen stors och hon behdver byta sangklader flera ganger i veckan.
Av sjukskoterska pa vardcentral far hon inkontinensskydd och lakanskydd
utskrivna.

Lackaget kvarstar oforandrat men stor inte langre somnen i samma
utstrackning. Lena behdver heller inte tvatta sangklader sa ofta, vilket forenklar
eftersom hon bor i en lagenhet utan egen tvattmaskin. Aven om hon fortfarande
har lackage i samma utstrackning som tidigare ar hennes vardagsliv mycket
enklare och hon sover béttre.

Patienten kan ha kvar sina symptom men &nda uppleva en forbéattrad livskvalitet
da hen sjalv har kunskap om sina symptom och kontroll 6ver dem i det dagliga.
Nér man féljer upp hur insatta atgarder fungerat for enskilda patienter blir det
har ofta tydligt. Det kan vara mindre tydligt vid kvalitetsuppfoljningar pa
gruppniva exempelvis genom symptomskattningar. Man behéver tanka pa det
hér nar man foljer upp pa gruppniva och alltid komplettera symptomskattningar
med livskvalitetsmatt.

Rehabilitering vid cancer i backenet

13



Jamlik vard och rehabilitering

For att nd malet basta mojliga vard och rehabilitering for patienten under och
efter behandling for cancer i backenet ar det viktigt att alla patienter med besvar
och problem efter cancer i backenregionen far vard, rehabilitering, rad och stod
utifran sina behov. Det ska inte spela nagon roll for omhandertagandet vilken
cancerdiagnos de har behandlats for, vilket kon de har, alder, etnicitet, sexuell
laggning eller om de har eventuella funktionshinder.

Som alltid &r det viktigt att anpassa hur man tar hand om varje patient utifran
just den patientens situation och forméaga. Man behdver ta reda pa och ta hansyn
till om patienten har bristande eller risk for bristande férmaga att forsta och
hantera sin egen hélsa. Det kan till exempel vara sa om patienten har lag
utbildningsniva, annat modersmal &n svenska kombinerat med bristande svensk
sprakkunskap, bristande las- och skrivférmaga eller har kognitiva eller andra
funktionshinder.

Om man férvantar sig att patienten sjélv ska ta del i att kdnna igen symptom,
besvar och problem, koppla ihop dem med den behandling man har fatt for sin
cancersjukdom, beratta for varden om dem och vara delaktig i vard och
egenvard maste man vara saker pa att patienten kognitivt och fysiskt faktiskt har
forutsattningar for det. Om forutséttningar inte finns behéver man anpassa
kommunikation, vard och rehabilitering utifran det.

Hjalpmedel och mediciner

Arbetsgruppen har i sin genomgang sett att det finns ojamlikheter mellan
landsting och regioner, exempelvis vad galler tillgang till kostnadsbefriade
kompressionsmaterial och lymfpulsatorbehandling vid lymfédem,
stomibandage, vaginalstavar och inkontinensskydd.

Arbetsgruppen rekommenderar starkt att en nationell dversyn sker vad galler
jamlik tillgang till kostnadsbefriade eller rabatterade hjalpmedel.

Auven tillgéng till receptbelagda ldkemedel vid tarmbesvar och sexuella problem
kan skilja och tillgdng paverkas darmed av privatekonomiska faktorer. Aven har
rekommenderar arbetsgruppen starkt att en nationell éversyn gors for att
sakerstalla jamlika mojligheter att fa tillgang till effektiv behandling.

Det finns olika regler pa landstingsniva vad galler tillgang till
lymfédembehandling i slutenvard liksom majlighet till kirurgisk behandling for
lymfddem.

Rehabilitering vid cancer i backenet
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Forslag pa fortsatt
utvecklingsarbete

Arbetsgruppen rekommenderar

Samordning, nationella vardprogram, registerstod med kvalitetssakring,
forskning och kompetensforsorjning ar alla fragor som idag finns i de uppdrag
som Regionala cancercentrum har. Arbetsgruppen rekommenderar att en
nationell grupp med representanter fran alla Regionala cancercentrum far i
uppdrag att ta fram ett kunskapsunderlag om funktionella besvér efter cancer i
backenet. Kunskapsunderlaget bor vara generiskt hallet. Diagnos- och
behandlingsspecifika sena effekter tas upp i diagnosspecifikt vardprogram (se
ovan) och allméanna rehabiliteringsbehov tas upp i nationellt vardprogram for
omvardnad och cancerrehabilitering.

Kunskapsunderlaget ska innehalla:

« beskrivning av kéanda riskfaktorer for funktionella besvar, saval vad galler
form av behandling som livsstilsfaktorer

* beskrivning av vilka typer av funktionella besvér som kan uppkomma och
aktuell kunskap om férlopp samt svarighetsgrad

« detaljerad beskrivning av aktuella atgarder inklusive indikationer, mal med
atgarder pa kort och pa lang sikt, uppféljning och nér respektive atgard ar
aktuell (fore, under och efter behandling)

* betona vikten av interdisciplinart och — professionellt omhéndertagande vid
besvér

» beskriva aktuella egenvardsatgarder vid besvar och vilket stod som behdvs
fran varden vid egenvard

Kunskapsunderlaget ska vara tydligt kliniskt inriktat.

Arbetsgruppen foreslar att den nationella gruppen tar fram forslag till
kvalitetsregistrering/systematisk uppféljning av backencancerrehabilitering
utifran besvar/behov eftersom det saknas idag:

« kartldggning med validerat instrument, t ex LARS-score, av vilka besvar
patienten har

 om patienten dnskar hjalp med besvar
« om patienten har fatt hjalp med sina besvar
« om de atgarder som satts in hjalpte patienten

Arbetsgruppen foreslar att gruppen identifierar och/eller utvecklar ett generiskt
instrument som kan anvandas for en forsta screening, uppféljning och
sjalvskattning av besvér och problem hos patienter som behandlats for cancer i
béckenet.

Arbetsgruppen foreslar vidare att gruppen nationellt ska inventera, samla och
kvalitetssdkra riktad patientinformation om béckencancer, behandlingar,
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biverkningar, sekvele och sena effekter. Har finns exempelvis stora mojligheter
att bygga vidare pa e-hélsolésningar sdsom eftercancern.se.

Arbetsgruppen foreslar ocksa att gruppen via sina regionala representanter foljer
upp hur man i varden organiserar strukturerad uppfoljning efter behandling for
aktuella diagnoser, och inventerar och beskriver tillgang till utbildningar ur
kompetensforsorjningsperspektiv, exempelvis vilken utbildning som finns for
arbete med sexologi eller lymfédemterapi, eventuella kostnader etc.

Slutligen foreslar arbetsgruppen att gruppen ska samordna nationellt initiativ for
kunskapsutbyte och — spridning om funktionella besvér efter cancer i backenet.
Nationella méten sa som det tvéarprofessionella och multidisciplindra mote som
holls i Malmo i oktober 2016 kan vara en modell for detta. Vardskap bor rotera
mellan Regionala cancercentrum for att ytterligare framja utbyte av goda idéer
och stimulera det regionala utvecklingsarbetet. Patientforetrddarorganisationer
bor uppmuntras att delta.
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Bilaga 1. Definitioner

Egenvard

Med egenvard menas enligt Socialstyrelsen nar nagon inom halso- och
sjukvarden har bedomt att en person sjalv eller med hjalp av nagon annan kan
utfora en halso- och sjukvardsatgard.

Se Socialstyrelsens foreskrift om egenvard, SOSFS 2009:6.

Komplikation

Med komplikation avses héar en omsténdighet eller sjukdom som tillstoter under
behandling.

Sekvele
Auvser har resttillstand av sjukdom eller behandling.

Sena effekter

Tillstand som uppstar efter avslutat sjukdomsfarlopp eller efter avslutad
behandling som ett resultat av sjukdomen (direkt) eller behandlingen (indirekt).
Kan ibland uppsta flera ar efter avslutad behandling. Ibland avser man enbart
sena effekter eller seneffekter efter cancerbehandling i barndomen med termen.
| denna rapport anvands den brett. Ett forslag ar att sena effekter &r sadana som
kvarstar eller uppstar tre manader efter avslutad behandling.

Foljdsjukdomar
Anvénds ibland synonymt med sena effekter.

Rehabilitering vid cancer i backenet
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Bilaga 2. Regionala
rapporter

Slutrapport RCC Norr

Bakgrund

| region norr behandlas cirka 1600 patienter arligen p.g.a. cancer i
backenomradet. Det finns cirka 23 000 cancerdverlevare i regionen (uppgifter
om buksarkom saknas). Det rader ett ojamstallt forhallande i fordelningen av
rehabiliteringsresurser. Insatser som férekommer ges i huvudsak till personer
med benigna besvar och kommer inte cancerpatienterna tillgodo i lika stor
utstrackning. Omhandertagandet vid seneffekter/sekvele ar fragmenterat.
Kompetensen ér till stor del god men inte samlad. Samarbete mellan enheter
och kompetenser forekommer till viss del. Kompetenser som behdver forstirkas
ar uroterapeut, kuratorer, urologer, sexologisk kompetens, fysio/lymf-terapeut,
dietist, lymfterapeut samt subspecialiserad urogynekolog. En stor brist ar
avsaknad av sexologisk kompetens. RCC Norr bekostar en distansutbildning i
sexologi for tva personer per landsting med start 2017.

Kontaktsjukskoterskor finns generellt men tjansteutrymme saknas for att de ska

kunna mojliggora vardprogrammens malsattning med rehabilitering fullt ut. | ett
landsting finns heltidsanstalld KSSK for en diagnosgrupp men sa ser det inte ut

Overallt. Forutsattningar behodver skapas och arbetsuppgifter tydliggoéras.

Genomfort arbete 2016

Onskan om mer kunskap har framforts fran professionen och patientforetradare.
Dérfor har en regional utbildning i backenrehabilitering planerats 2017.

Kontinuerliga dialoger med rehab professionen och schemalagda méten med
arbetsgruppen (dar patientforetradare ingar) har varit grundlaggande for att
utforma ett strukturerat omhé&ndertagande. Besok i de olika landstingen har
genomforts. Studiebestk och utbildning (Malmé métet) har bidragit till 6kad
kunskap och forstaelse. Det nationella perspektivet har belysts med avseende pa
olika kvalitetsparametrar. Det regionala arbetet har resulterat i ett férslag om en
organisatorisk modell med strukturerat omhandertagande samt nivastrukturering
av insatser. Viktiga funktioner for en fungerande modell har identifierats.
Regionala processledare- och arbetsgruppen har samverkat i framtagandet. Alla
planerade mdéten och aktiviteter har genomforts enligt plan.

For att koppla resultatet direkt till patientnytta krévs beslut om uppstart av
modell och implementering.

Patientperspektivet

Viktiga synpunkter och erfarenheter har framkommit fran patientforetradare
inom regionen framst via arbetsgruppens arbete. Sa dven fran patientdeltagande
i workshop (SKL). Patientperspektivet har tagits till vara i utformandet av
rehabiliteringsmodellen.

1. Okad kunskap om besvar.
2. Jamlika mojligheter och rattigheter till rehabilitering.
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3. Forbattrat samarbete vard — patientforeningar.
4. Modell for systematiskt omhandertagande (MDK, teamarbete dver
diagnosgranserna).

Erfarenheter fran 2016 ars regionala arbete avseende rehabilitering

Jamlika aspekter: skillnader forekommer mellan olika cancerdiagnoser.
Sannolikt kan dven andra parametrar ha inverkan pa jamlik vard, vilket inte &r
undersokt fullt ut. Behovet bland cancerdverlevare ar inte undersokt och
resursbehov gar darfor inte att berakna. Tydlig flodesbeskrivning ar nodvandigt
for att tidigt identifiera behov och sékerstalla jamlik vard.
Kontaktsjukskaterskans roll ar att tidigt fanga upp patienter med behov av
rehabilitering. Nar uppféljningen inom sjukvarden ar avslutad behover vi
sakerstalla att personer med sena besvar vet hur de ska kunna fa hjalp pa lang
sikt.

Plan for fortsatt arbete

Forutsattning for fortsatt arbete ar att beslut tas for inférandet av modell och
dess funktioner. Implementeringsarbetet paborjas darefter. Utformandet av
regionala rutiner kring arbetssétt inleds. Uppstart av MDK och lokala/regionalt
natverk. Goda exempel fran fungerande verksamheter tas till vara, studiebesok
planeras.
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Slutrapport RCC Stockholm-Gotland

Bakgrund

De biverkningar, foljdsjukdomar och sena effekter som patienter med
backencancer far av sin tumor och behandling kan vara svart invalidiserande
bade fysiskt och psykiskt. Strukturerade rutiner for uppféljning saknas i nulaget.
Det finns mycket kompetens inom omradet i Stockholm-Gotland, men
kompetensen ar utspridd och fragmentarisk, samt tillganglig enbart for vissa
subgrupper av patienter.

Enligt regional cancerplan for 2016-19 har Stockholms lans landsting uppdragit
at det nybildade Centrum for cancerrehabilitering (CCR) att hysa en mottagning
for patienter med ovanstaende problematik.

Projekt Backencancerrehabilitering

Det 6vergripande malet med Backencancerrehabiliteringsprojektet Stockholm-
Gotland &r att 6ka kunskapen om problem som kan uppsta efter
cancerbehandling i backenomradet och vad man kan gora at dessa. Vi vill
sakerstalla att patienter som har problem far den hjalp och det stéd de behover.
Bade patienter och vardpersonal ar malgrupper for aktiviteterna.

Planerade aktiviteter enligt projektplan

o Fortsatt kartlaggning av vilka regionala resurser som finns.

e Kartlaggning av kunskaper och informationsbehov hos vardgivare och
patienter.

e Utveckling av riktad information om vanliga problem med malgrupp
vardpersonal.

e Sammanstéllning av patientinformation och kommunikationsstrategi.

e Sammanstéllning och utvardering av modell fér systematisk
uppféljning av patienter.

Genomfort hittills ur projektplan

e En Projektgrupp bestaende av kirurger, specialistsjukskoterskor,
stomiterapeuter, processledare fér kolorektalcancerprocessen m.fl. har
etablerats. Workshop for planering av konkret verksamhet pa en
backencancerrehabiliteringsmottagning har hallits.

o Karin Eriksson (specialistsjukskoterska), Monika Kénig (psykiater,
onkolog), Pia Mickols (fysioterapeut), Annika Sjévall (kirurg,
processledare) och Maria Hellbom (verksamhetschef CCR) har deltagit
i fortbildningsdagar i Malmo angaende funktionella besvar efter cancer
i backenet, Malmé 6-7/10 arrangerade av RCC syd.

e En Backencancerrehabiliteringsmottagning (BCRC) har startat pa CCR,
under ledning av Karin Eriksson, specialistsjukskdterska med
specialkompetens inom cancerrehabilitering. Patienter tas emot sedan
oktober 2016. Alla vardgivare kan remittera och patienter kan dven soka
sjalva utan remiss.

e Erfarenheten fran BCRC har lett till att ett vardprogram for
rehabiliteringsprocess for sjukskdterskeledd backencancermottagning
for patienter med rektalcancer nu utarbetas av CCR i samarbete med
Patientomrade nedre Gl-cancer, Karolinska Universitetssjukhuset och
Mag-tarmcentrum Ersta Sjukhus. Denna rehabiliteringsprocess avses
sedan vara modell for rehabilitering av andra patientgrupper med
béackencancer.
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Karin Eriksson har deltagit i planeringsdag for sjukskoterskor och
stomiterapeuter, Gastrocentrum, Karolinska Universitetssjukhuset, i
syfte att framja samarbete och diskutera strategier for att uppna en
enhetlig vardprocess for patienter med backencancer.

Fortsatt kartlaggning av kompetenser inom natverkssjukvarden i
regionen har skett under histen 2016.

Kartlaggning av besvar i patientgruppen kolorektalcancer pagar, genom
att patientrapporterade matt som har inhamtats sedan 2013 nu
analyseras.

Inventering av bedomningsinstrument for egenskattning av besvar
och/eller kartldggningsinstrument har skett och beslut om vilka
instrument som ska anvandas pa BCRC pagar av Projektgruppen.
Samarbete har inletts med Gail Dunberger, lektor vid Ersta Skondal
hogskola i syfte att 6ka stralbehandlings- och gynekologisk kompetens i
backencancerteamet vid CCR. Rekrytering av tarmterapeut och dietist
till CCR pagar.

CCR har arrangerat flera méten med representanter for
Prostatacancerforbundet i syfte att identifiera rehabiliteringsbehov hos
patienter med urologisk cancer. Stora behov av utdkade
rehabiliteringsinsatser har identifierats, t.ex. atgarder vid erektil
dysfunktion och inkontinens.

Informationsinsatser om BCRC har gjorts gentemot Regionala
Vardprogramgruppen Kolorektalcancer, kontaktsjukskaterskenatverk
och RCCs processledare for andra typer av backencancer.
Patientinformation kring symptom och egenvardsrad efter
béckencancer, som RCC tidigare etablerat for kolorektalcancer,
uppdateras och revideras nu for mojlighet till anvandning aven vid
andra diagnoser.

Vardprogram for vard av backencancerrelaterade symptom, som RCC
tidigare etablerat for kolorektalcancer, uppdateras och revideras nu for
mojlighet till anvandning &ven vid andra diagnoser.

Patientnytta

Patienter med sviter efter backencancer har numer nagonstans att vanda
sig och sa dven vardgivare, nar problemen inte kunnat l6sas inom
befintliga resurser. Patienter och vardgivare har uttryckt mycket stor
tacksamhet Over detta.

Den vardprocess som nu byggs upp med rektalcancer som pilotdiagnos
kommer utgdra en stabil grund for fortsatt utbildning bada av personal
pa BCRC som vardgivare inom specialist- och natverkssjukvarden. Den
kunskap och kompetens som tidigare varit fragmenterad och spridd i
regionen samlas nu pa ett stalle och kan darifran ges tillbaka till alla
vardgivare och patienter.

Patientperspektivet

Vid en nationell workshop for patientrepresentanter identifierades en
samfalld linje kring hur behovet av béckencancerrehabilitering ser ut.
Detta har utgjort en grund for arbetet.

Regionala processledarna for Kolorektalcancer (Annika Sjovall (kirurg)
och Lena Séderqvist (kontaktsjukskoterska)) har sedan tidigare
etablerat ett nara samarbete med en patientreferensgrupp fran ILCO och
Mag- och tarmférbundet. Den referensgruppen har med regelbundna
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mate varit kontinuerligt delaktig i beslut om atgarder inom ramen for
projektet Backencancerrehabilitering.

o Enintressentgrupp med representanter for flera backencancerdiagnoser
har etablerats genom Patient- och narstaenderadet pa RCC Stockholm-
Gotland. Denna grupp kommer vara involverad i fortsatt arbete med
projektet Backencancerrehabilitering.

Huvudsakliga erfarenheter

Behovet av en béttre rehabiliteringsprocess for patienter med backencancer ar
mycket stort och darfor har intresset och entusiasmen for detta arbete varit
gediget, bade fran vardgivare och fran patientrepresentanter. Detta har gett ett
gott klimat for etablering av natverken for vard av dessa patienter.

Plan for fortsatt arbete

Fortsatt uppbyggnad av BCRC enligt ovan.

Fortsatt analys av inhamtade patientrapporterade matt.
Faststéllande av Vardprogram rehabiliteringsprocess rektalcancer.
Utvidgning av Vardprogrammet till andra diagnoser.
Randomiserad studie kring viss intervention till patienter efter
genomgangen rektalcancer.
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Slutrapport RCC Syd

Sammanfattning av projektplanen
Projektplanen lagger fokus pa foljande omraden:

e Strukturerad symtominventering

Inventera befintliga stod och hjalpmedel i form av frageformular och
skattningsinstrument for att i klinisk praxis strukturerat beddma
patienternas besvér och behov.

e Okad kunskapen hos professionen

Utbildnings- och fortbildningsinsatser i form av regionala
utbildningsdagar och olika typer av utbildningsmaterial. Kartlaggning
av regional och lokal spetskompetens.

e Strukturerat omhéandertagandet

Samordning av befintliga PM och riktlinjer for behandling och
omhéndertagande.

e Koordinerad forskning och utveckling

Aktiviteter under 2016
Regional workshop 21 april

Arbetet inleddes genom att, i samarbete med expertgrupp ledd av doc. Marie-
Louise Lydrup, kir klin SUS, anordna en workshop for att belysa funktionella
besvar efter backencancer, inventera resurser inom sddra regionen och erbjuda
kunskapsspridning och natverksbyggande. Workshopen hélls pa Medicon
Village i Lund med ett 60-tal deltagare fran olika professioner och delar av
regionen. Workshopen blev mycket uppskattad och férutom att ge en samlad
kunskapsdversikt gav den en bas for det fortsatta arbetet med de tre forsta
punkterna i projektplanen.

Arbetsgrupp inom RCC syd

For att arbeta vidare med dessa fragor inom RCC syd bildades en arbetsgrupp
bestaende av Jessica Whil, medicinsk radgivare, Heléne Oberg, RPPL
rehabilitering och Bjorn Ohlsson. Vi har arbetat vidare med att kartldgga de
lokala kompetenserna regionalt genom enkater till LPPL och medverkan vid
regionala moten med cancerrehabteamen inom sgdra regionen.

Vi har ocksa haft ett méte med VC Pia Teleman, Kvinnokliniken och
samordnare for backenbottencentrum vid SUS, dels for att informera om vart
pagaende arbete och dels for att diskutera mojligheterna att na 6kad regional
samordning for backencancerrehabilitering inom Sodra sjukvardsregionen.

Modell for organisation av backencancerrehabilitering inom RCC syd.

Arbetsgruppen har tagit fram en modell for hur arbetet med
béackencancerrehabilitering ska kunna organiseras inom RCC syd. Denna
bygger pa existerande lokala processteam for de olika diagnoserna, lokala
cancerrehabteam och en tankt framtida regional koordinatorfunktion. Forslaget
till modell har koordinerats med den nationella arbetsgruppen som har som
uppgift att ta fram en nationell modell backenrehabilitering och den regionala
modellen dverensstammer darfor val med den nationella.
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Nationellt méte om funktionella besvar efter cancer i backenet 6-7 okt

| samarbete med Svensk férening for kolorektal kirurgi och Kirurgkliniken,
Skanes Universitetssjukhus, Malmo anordnades ett nationellt mote med
internationell och nationell expertis dar olika aspekter pa funktionella besvar
efter backencancer belystes. Métet samlade ca 120 deltagare och ett tjugotal
forelésare. Enligt den utvérderingsenkat som gjordes var motet mycket
uppskattat och ett nytt mote planeras till januari 2018.

Planering for utbildningssatsning inom RCC syd

Arbetsgruppen har under hdsten arbetat vidare med att ta fram material fér en
utbildningssatsning under 2017. Planen &r att besoka alla sjukhus inom RCC
syd som behandlar patienter med backencancer och i samarbete med lokala
processteam anordna workshops for att stimulera lokalt och regionalt
samarbete, presentera den nationella modellen och presentera en
kunskapssammanstallning med behandlingsrekommendationer,
symtomskattningsinstrument etc. som kan anvandas i patientarbetet.

Deltagande i nationella arbetsgruppen

Projektledaren har deltagit i den nationella arbetsgruppens telefonméten och
fysiska mdten samt i workshop med patientforetradare 5 september. Den
nationella arbetsgruppen har varit viktig for avstdmning och inspiration for det
regionala arbetet.

Patientsamverkan

Tva patientforetradare fran RCC syd deltog tillsammans med projektledaren i
den nationella workshopen 5 sept. Férutom deltagande i sjélva workshopen blev
detta ett viktigt tillfalle att tillsammans med patientféretradarna stdmma av det
fortsatta arbetet med béckencancerrehabilitering inom RCC syd.

Planerade aktiviteter 2017
Lokala workshops

Som ovan namnts planeras lokala workshops pa samtliga 6 sjukhus i sodra
sjukvardsregionen. En forsta workshop ar planerad pa Blekingesjukhuset
170316.

Regional samordning

I den modell som den nationella arbetsgruppen tagit fram identifieras behovet
av en samordnande regional funktion for backencancerrehabilitering nér det
géller utbildning, kunskapsstyrning och samordning av regional
spetskompetens. Hur denna funktion skall se ut i S6dra sjukvardsregionen
aterstar att besluta om, men projektgruppen avser att lagga fram forslag i denna
fraga.
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Slutrapport RCC Sydost

Sammanfattning av projektplanen

Regionalt cancercentrum syddst har som mal att alla patienter och deras
narstaende oavsett bostadsort far tillgang till likvardig och jamlik
cancerrehabilitering utifran behov.

| Syddstra sjukvardsregionen insjuknar arligen ca 2500 personer i de
cancerformer som oftast genererar backenrelaterade besvar. | regionen finns
cirka 50 000 cancerdverlevare fran dessa diagnoser. Hur manga av dessa som
har eller haft backenkomplikationer finns inga uppgifter att tillga i dagsléaget.

Planerade aktiviteter under 2016 med fortsattning under 2017

Planerade aktiviteter var bl.a. att genomfora nuldgeskartlaggning i
sjukvardsregionen for att synliggora resurser och kompetenser, samt identifiera
brister i regionen. Utifran resultat av kartlaggning var malet att uppréatta lokala
multiprofessionella arbetsgrupper i respektive 1&n samt hitta samarbetsformer
inom sjukvardsregionen och skapa ett kunskapsnatverk for systematisk
hantering av backenrehabilitering som kan resultera i forbattringar for patienten
samt uppmuntra till patientnara forskning.

Patientperspektiv

Patientforetradare fran region Sydost har deltagit i en nationell workshop
angaende backenrehabilitering i Stockholm under hésten 2016.

For att ytterligare sétta fokus pa patientperspektivet intervjuades nio personer
fran sydostra sjukvardsregionen med kvarstaende backenkomplikationer.
Gruppen bestod av bade kvinnor och méan med olika diagnoser och besvar.
Malet var att fanga deras erfarenheter och behov.

De tillfragades samlade erfarenhet var att de framfor allt saknat information
kring backenkomplikationer bade fore och efter sin cancerbehandling. Flera
saknade &ven rad och stod kring komplikationerna. Patienterna har inte haft
vetskap om vart de ska vanda sig for att fa hjalp med sina besvar eller vid behov
av t.ex. hjalpmedel. Erfarenhetsutbyte med andra i samma situation har varit
viktigt for att fa tips och rad.

Genomforande

Forsta etappen av kartlaggningen innebar att fa en bild av vilka kliniker som
traffar patienter med besvar fran backenregionen efter cancer. For att underlatta
kontakten med verksamheterna skapades en processledargrupp med
representanter fran varje lan, med ansvar for cancerrehabiliteringsfragor.
Processledare har identifierat nyckelpersoner som handhar patientgruppen och
dessa har i sin tur varit delaktiga i kartlaggningsarbetet.
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Nulégesbeskrivning

Kartlaggningen i regionen har pavisat att patienterna i alla tre lanen har
mojlighet att fa tillgang till ndgon form av backenrehabiliterande atgérder, men
tillgangen ar ojamlik i sjukvardsregionen. Nagra kliniker samarbetar over
klinik- och lansgranserna men kartlaggningen har éven visat att det finns manga
individuella l6sningar beroende pa vem patienten traffat. Kartlaggningen har
visat att det i vissa fall saknas generella rutiner for samordning mellan
klinikerna och mellan landstingen/regionerna, vilket kan innebadra att
patienterna inte far tillgang till adekvat vard. Det finns ocksa goda exempel pa
valfungerade vard for denna patientgrupp.

Det har &ven framkommit att det ibland saknas vissa funktioner och
kompetenser bade pa klinikniva och i lanen. Det saknas natverk/kunskap om
varandra och samsyn pa behandling av komplikationerna, vilket kan medféra att
patienterna far olika bedémningar och behandlingar i sjukvardsregionen.
Informationsmaterial fore och efter behandling skiljer sig at. En form av
sjukvardsregional MDK finns det sedan tidigare, pa US i Linkdping, dit kliniker
i regionen kan remittera avancerade fall.

Huvudsakliga erfarenheter fran 2016 ars regionala arbete

Verksamheterna har olika struktur och organisation vilket medfor att patientens
process ser olika ut beroende pa diagnos, lan och lansdel. Det har inte tidigare
gjorts nagot arbete for hela denna patientgrupp vilket kan forklara att resurser
och kompetens ar olika och inte har kunskap om varandra. De flesta arbetar
utifran sitt verksamhetsuppdrag och inom sin klinik, vilket kan medfcra att man
inte ser hela patientens process. Detta forsvarar for de patienter som far besvar
efter avslutade kontroller pa kliniken och da de inte vet vart de ska vanda sig for
att fa hjalp. Aven informationsmaterial till patienterna om forvantade
biverkningar &r bristande och en samsyn i regionen behéver utvecklas. Flera av
verksamheterna saknar en struktur kring att fanga varje patients alla individuella
behov géllande backenrehabilitering och en éversyn behdver goras.

Plan for fortsatt arbete

Synliggora patientens process

Forbattra omhandertagande i varje del av patientens process; fore behandling,
efter behandling, vid uppféljning, och efter avslutad kontakt. Primarvarden
behdver fa kad kunskap om backenkomplikationer och vart de ska remittera
dessa patienter. FOr att satta patientens individuella behov i fokus finns behov
av att sprida lampliga mallar eller bedémningsinstrument sa att varje patient far
en individuell rehabiliteringsplan. Informationsmaterial till patienterna behdver
ses Over.

Samsyn och samarbete

Vi behover arbeta vidare med att skapa samsyn och framja samarbete bade
lokalt inom varje region samt i hela sjukvardsregionen. Det behGver aven
skapas natverk i verksamheterna som arbetar vidare med forbattringsomraden.
Kartlaggningen har visat att det finns kompetenser i var region men att detta
behdver synliggoras och kontaktvagarna behdver tydliggoras.
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Workshop i sydostra sjukvardsregionen

En workshop kommer att arrangeras av RCC syddst 1 mars 2017 och ska ligga
till grund for fortsatt arbete. Malet med dagen é&r att lagga grunden till
lokala/regionala eller sjukvardsregionala natverk, med multiprofessionell
kompetens, som fortsatter att arbeta med de forbattringsomraden som
framkommit under kartldggningen och som man enats om att prioritera. RCC
sydost har ett ansvar att sakerstalla att patientrepresentanter har mojligheter att
delta vid kommande forbattringsarbeten inom backenrehabilitering.

RCC sydosts processledares roll blir sedan att folja upp arbetet.
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Slutrapport RCC Uppsala Orebro

Sammanfattning av regional projektplan

Fyra 6vergripande omraden ar upptagna i den regionala projektplan som
godkants av Samverkansnamnden(se upprakning nedan), dér en rad aktiviteter
foljer under varje omrade. Projektet har under aret foljt det nationella arbete
som bedrivits parallellt med den regionala satsningen. Det har medfort viss
forskjutning i den initiala tidsplanen. Tidsforskjutningen har aven berott pa
landstingens utgangsléage vad géller organisering av cancerrehabilitering som
tydliggjorts under aret.

Kartlaggning

Tva kartlaggningar har genomforts under aret, en mindre Kartlaggning vars
resultat anvants som underlag till projektplanen samt en storre strukturerad
kartlaggning som syftade till att i detalj fa in uppgifter om vilken typ av
rehabilitering som finns att tillga inom backenrehabiliteringsomradet, vad som
saknas samt vilka personer som arbetar inom omradet. Denna enkat skickades
ut till sjukvardsregionens processledare, verksamhetschefer, lokala cancerrad
samt deltagare i vardprocessgrupper och natverk som utgar fran RCC Uppsala
Orebro. Underlaget ska anvandas i det fortsatta arbetet med utveckling av
backenrehabilitering i sjukvardsregionen for att alla patienter, oavsett diagnos
eller landstingstillhorighet ska fa maojlighet till jamlik vard utifran sina behov.

Regional referensgrupp

En regional referensgrupp av patient- och narstaenderepresentanter sattes
samman under varen och har regelbundet lamnat synpunkter och feedback, dels
géllande vilka behov dom sjélva haft under sin sjukdomstid gallande
béckenrehabilitering och hur dessa har bemdétts, men dven géllande hur det
regionala projektet ska drivas framat.

Tva personer ur gruppen deltog vid den nationella workshop som anordnades i
borjan av september. Patientrepresentanterna lyfte da kartlaggning av
tillgangliga resurser for att synliggora dessa och samtidigt visa pa vad som
saknas, 6ppna upp landstingsgranserna i regionen vad géller rehabilitering samt
gora Min vardplan med rehabiliteringsplan kand for saval vardpersonal som
patienter som viktiga aktiviteter att arbeta vidare med regionalt.

Min vardplan har sedan dess lyfts vid saval vardprocessgrupps- och
natverksmoten som vid méten med patienter och narstaende som anordnas i
RCCs regi, nagot som initialt inte fanns med i projektplanen till skillnad fran
dvriga tva aktiviteter.

Natverk

Vid 2016 ars borjan fanns inget utbrett samarbete vad galler
backenrehabilitering vare sig inom landstingen eller inom sjukvardsregionen.
Detta identifierades som ett viktigt omrade att forbattra. Det behover
synliggoras vilka resurser som finns tillgangliga for sjukvardsregionens
patienter, men aven gora detta kant for vardpersonal som moter dessa patienter i
sin kliniska vardag for patienterna ska fa tillgang till dessa resurser. Malet med
saval de lokala som regionala natverken ar kunskapsutbyte sinsemellan, men
syftar aven till att kunna ge gemensamma uthildningar pa teman som intresserar
de verksamma inom omradet. Personer som bor inga i natverken identifieras
genom Kartlaggningsarbetet.
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Regional samverkansmodell

Det gjordes tidigt klart att sjukvardsregionen inte ska centralisera alla
backenrehabiliteringsresurser fysiskt till en plats, av saval ekonomiska som
geografiska skal. Darfor togs det fram ett forslag pa en regional
samverkansmodell dar man i s& hog utstrackning som mojligt ska anvanda
dagens resurser i respektive landsting dar dom finns idag, men att
kunskapsutbyte vid en regional multidisciplinar konferens (MDK) skulle kunna
komplettera de givna insatserna. | forslaget 6ppnar man &ven upp for att vid
sérskilda omstandigheter &ven ska kunna skicka patienter mellan landsting, om
man i det egna landstinget inte har kunskap eller resurser att bemdéta det
rehabiliteringsbehov som patienten har. Under aret har forberedelsearbete
genomforts for att en pilot av modellen ska kunna genomféras. Planering av
teknik och genomgang av juridiska forutsattningar har varit viktiga hornstenar i
detta arbete. Praktiska aspekter for hur patienter och/eller nérstaende ska kunna
erbjudas mojlighet att vara med vid dessa diskussioner har utretts. En regional
MDK skulle 6ppna upp for patienter att fa en rattvis bedémning och
rekommendation av sitt rehabiliteringsbehov dven om det egna landstinget
intebesitter all kunskap och resurs for detta.

Patientperspektiv

Projektet har som tidigare beskrivits haft en referensgrupp med under hela
projekttiden, som genom sitt arbete bidragit med att bibehalla
patientperspektivet i alla de aktiviteter som genomforts. Utdver detta har
representanter fran projektet regelbundet informerat om det pagaende arbetet
och inhamtat feedback fran patient- och narstdenderadet i sjukvardsregionen,
samt deltagit i moten med vardprocessgrupper och natverk dar dven patient- och
narstaenderepresentanter deltar. Projektet har som tidigare beskrivits korrigerats
utifran feedback fran dessa grupperingar.

Huvudsakliga erfarenheter fran 2016 ars regionala arbete

For att kunna séakerstalla jamlik vard i sjukvardsregionen, tidigt identifiera och
sétta in adekvata insatser vad galler backenrehabilitering har behovet av att
kartlagga vad som finns idag varit viktigt. Skillnader har setts pa alla nivaer vad
galler tillgang och kunskap om vilka resurser som finns att erbjuda i
sjukvardsregionen. Den foreslagna samverkansmodellen &r tankt att anvandas
pa avancerad niva, for att detta ska lyckas maste man pa lokal niva sakra upp
tillgangen pa basal niva. Omradet ar okant for manga, vilket har gjort att arbetet
ar mer tidskravande &n vad som fran borjan forutsags. Da det saknas
kunskapsunderlag for hur den hér typen av vard ska bedrivas, har det nationella
arbetet som utforts under aret varit oerhort viktigt for att man ska kunna arbeta
vidare pa regional niva under 2017.

Plan for fortsatt arbete

Under januari till och med mars 2017 ska informationsmoten hallas i respektive
landsting dér resultat av kartlaggningen ska presenteras tillsammans med en

plan foér hur piloten av samverkansmodellen &r tankt att genomféras under 2017.

De lokala motena ger ocksa forutsattningar for att lokala natverk ska
formaliseras. Efter dessa moten ska ett regionalt natverk sattas samman med
personer som arbetar med backenrehabilitering i sjukvardsregionen. For dessa
kommer ett gemensamt mote anordnas under 2017. Arbetet med
referensgruppen planeras fortga som tidigare.
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| den ursprungliga projektplanen pavisades behov av en regional samordnare
som ansvarar for regional samordning aven efter projekttidens slut. Med hénsyn
till nuvarande direktiv ar detta inte aktuellt. Utifran skrivningar i den
kommande nationella rapporten dar en liknande struktur foreslas kommer
fragan om langsiktig resurs behdva lyftas igen.
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Slutrapport RCC Vast

Sammanfattning av projektplanen

Regionalt cancercentrum vast har som mal att alla patienter och deras
narstaende oavsett bostadsort far tillgang till likvéardig och jamlik
cancerrehabilitering utifran behov.

Bland de kvinnor som vast kartlagt har cirka 80 % férandrade avféringsvanor,
60 % forandrade miktionsvanor, 40 % lymfodem och 100 % nagon form av
sexuell dysfunktion.

Planerade aktiviteter under 2016 med fortsattning under 2017

Hosten 2010 startade kartlaggning av resurser och rehabiliteringsbehov for
kvinnor med backencancer. Sedan januari 2011 pagar mottagningsverksamhet,
dar initialt patienter som behandlats 2007 identifierades och erbjods kontakt
med mottagningen, for information, radgivning, medicinering och stod.
Successivt gick vi igenom de nastféljande kohorterna och évergick september
2013 till prospektiv registrering, radgivning och forebyggande atgarder.
Parallellt har andra vardgivare och dven patienter sjalva remitterat patienter till
enheten. 2013 genomfdrdes en pilotstudie av méan med analcancer, vilket har
fortsatt under 2016. Arbetet pagar fortlopande och utdkas utifran identifierade
behov. Fortlopande uthildningsinsatser pagar (lokalt, regionalt och nationellt)
och vi tar emot manga studiebesok fran landet. Patienterna féljs med validerade
enkater (baseline, efter avslutad radgivning, fortlépande), vilket genererar
patientnara forskningsdata. Vi deltar i en randomiserad studie avseende
probiotikas betydelse for stralinducerade tarmbiverkningar (ProRad). Vi
genomfor utveckling av en e-baserad informations- och larandeplattform (”Efter
cancern) i samarbete med forskare pa Goteborgs Universitet (informatiker,
pedagoger), i patientsamverkan. Under 2017 planerar vi starta en prospektiv
studie kring anvandande av vaginalstavar (doktorandprojekt).

Patientperspektiv

Patienter deltar fortlopande i utvecklingen av enheten, dels genom fragor i
enkiterna och dels genom medverkan 1 utvecklande av ”Efter cancern” och
doktorandprojektet ovan.

Patientforetradare fran region vast har deltagit i en nationell workshop angaende
béckenrehabilitering i Stockholm under hésten 2016.

Genomforande

Forsta etappen av etablerandet av enheten (2010-2013) innebar att fa en bild av
vilka resurser och nétverk som fanns eller kunde etableras for patienter med
besvar fran backenregionen efter cancer, samt etablerandet av en
mottagningsverksamhet. Projektledaren och en av medarbetarna i
projektgruppen har disputerat inom omradet (2002 respektive 2010) och
bedriver fortsatt forskning, vilket hittills resulterat i tva avslutade och fem
pagaende doktorandprojekt.
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Nulégesbeskrivning

Kartlaggningen i regionen har pvisat att patienterna tidigare hade mycket liten
tillgang till rehabiliteringsétgarder, vilka var ojamnt fordelade i regionen.
Genom att etablera en specialiserad enhet pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset
som kunskapscentrum och darifran genomféra utbildningsinsatser och etablera
natverk har situationen forbéattrats avsevart. Alla patienter erbjuds besok och har
mojlighet att kontakta enheten, vilket ibland p.g.a. geografiska omstéandigheter
innebdr huvudsaklig kontakt via telefon, Skype eller e-post.

Huvudsakliga erfarenheter fran 2016 ars regionala arbete

Arbetet i Véastra sjukvardsregionen har pagatt kontinuerligt sedan 2010. Det ar
gladjande och stimulerande att detta under 2016 blivit en nationell
angeldgenhet, dar vi deltagit i olika nationella méten och erbjudit studiebesok
fran de delar av landet som nu bygger upp egna enheter.

Plan for fortsatt arbete

Vi ska forbattra omhandertagande i varje del av patientens process; fore
behandling, efter behandling, vid uppféljning, och efter avslutad kontakt.
Primarvarden behdver fa 6kad kunskap om backenkomplikationer och vart de
ska remittera dessa patienter

Vi behover fortsatta vara utbildningsinsatser lokalt och regionalt. Vi behover
aven arbeta vidare med att dven ta emot man med backencancer.
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Bilaga 3. Sammanfattning
workshop

Workshop om backencancerrehabilitering den 5/9 2016 — sammanfattning,
reflexioner och forslag

Syfte med dagen: Diskutera hur en god rehabilitering vid cancersjukdom i
backenet ska se ut och hur vi tillsammans kan ga vidare for att géra
verklighet av den.

En diskussion uppkom om begreppen medbestammande - delaktighet —
engagemang — ansvar. Ett satt att forhalla sig till detta ar att se patienten som
medaktor i sin vard och rehabilitering.

Hur vill vi se patienten - som passiv mottagare eller medaktor?

Vard, rehabilitering och patientforetradarorganisationer ger och patienten tar
emot

vs ett forhallningssatt dar

patienten &r och ges forutsattningar att vara medaktor.

Medel och mal
Reflexion utifran forslag som kom fram under alla dagens évningar: Vad ar
mal och vad ar medel i de atgarder som foreslas?

Forslag:

Overgripande mal eller vision: Basta mojliga vard och rehabilitering for
patienten under och efter backencancerbehandling

Overgripande medel: Ge forutsattningar for patienten som medaktor genom
Omsesidigt engagemang. Kontinuerligt och integrerat tillvarata och
sammanfora patientens och vardens kunskap, erfarenheter och perspektiv.

Pa individniva:
Mal en patient som genom kunskap, engagemang, trygghet, medbestammande

har forutsattningar att vara en medaktor i den vard for cancersjukdom och de
rehabiliteringsinsatser som galler hen.

Kontaktsjukskoterskefunktion, e-halsolosningar, Min vardplan,
rehabiliteringsplan, rehabiliteringsinsatser, stod,
patientforetradarorganisationers insatser ar medel for att na malet.

Forslag:

Nationellt inventera, samla och kvalitetssakra riktad patientinformation om
béckencancer, behandlingar, biverkningar, sekvele och sena effekter. Bygga
vidare pa goda exempel sa som eftercancern.se.

Stérka systematisk uppféljning av sena effekter — e-halsolésningar.

Patientforetradarorganisationer med fokus diagnoser som berdrs kan ha 6kat
samarbete — diagnoser kan vara olika, likasa behandlingar, men problem och
utmaningar ar ofta desamma. Né&tverk for bdckencancerdiagnoser?

Kontaktsjukskaterskefunktion och Min vardplan ar redan beslutade och infors
nu. Viktigt att det arbetet fortsatter.
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P& strukturell niva:

Mal en samordnad vard och rehabilitering som genom att systematiskt och
kontinuerligt uppmarksamma, 6verblicka och méta patientens hela situation har
och ger forutsattningar att inkludera patienten som medaktor.

Medel &r e-halsoldsningar som stodjer interaktion, bade pa individ- och
strukturell niva. Min Vardplan, rehabiliteringsplan,
kontaktsjukskoterskefunktion, alltid rehab fokus med i multidisciplinar
konferens, dven sarskild multi- eller interdisciplindr konferens med
huvudsakligt rehab fokus.

Forslag:

Arbeta med attityder: Lyfta fram att Min vardplan och sammanhallen plan av
rehabilitering ocksa ger stora mojligheter for varden i stort att tillsammans med
patienten dverblicka hela patientens situation. Allas arbetsredskap.

Skapa goda exempel: Pilotprojekt med multi-/ interdisciplinar konferens med
oOkat rehab fokus dar patient, narstaende, kontaktsjukskaterska ar med vid
konferens och dar man provar standard for att systematiskt fanga upp rehab
behov och risk for okat rehab behov vid olika atgarder.

Inventera resurser i regionerna — detta ingar i de regionala projektplanerna.

Utifran regionala forutsattningar utveckla olika modeller for samlad
backencancerrehabilitering da behoven ar komplexa och/eller avancerade:
Regionala multi-/interdisciplindra rehabiliteringskonferenser via lank, fysiska
traffar, rehab centrumbildningar.

E-halsolosningar som medger att patienten interagerar med varden: Rapporterar
symtom och besvar men ocksa far feedback pa rapport exempelvis i form av
egenvardsrad dar e-halsolosningen dven stodjer uppfoljning av dessa och
”flaggar” till varden vid alarmsymtom (=> patienten kallas till fysiskt
vardbesok).

Overgripande utveckling:

Mal kontinuerlig metod- och materialutveckling samt innovation.
Datafangst/kvalitetsregistrering som kontinuerligt analyseras i samrad
forskning-vard-rehabilitering-patientforetradarorganisationer medel for
kontinuerlig forbattring av vard och rehabilitering.

Forslag:

Kvalitetsregistrering alternativt systematisk datafangst fran befintliga system
vad géller forekomst av besvér. Dessa presenteras och diskuteras vid
utvecklings- och innovationskonferens med forskare, profession,
patientforetradarorganisationer, och industri (hjalpmedelstillverkare, t ex).
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