ATT TA HAND OM DET SOM
FORTFARANDE AR FRISKT

En analys och checklista for battre rehabilitering
av personer med spridd brodstcancer

DEN OSPRIDDA SANNINGEN OM SPRIDD BROSTCANCER



Grattis, du som beslutsfattare har méjlighet att paverka ménniskors liv. Det &r
ett privilegium och ett ansvar. Vi férstér att du vill géra nagot bra av dina ar

som beslutsfattare, men ocksé att du har en djungel av &mnen att sétta dig in i.

Det &r svart att férbéttra ndgot om ingen har beréttat om hur det ser ut idag.
Darfér far du den hér rapporten. Varje &r blir cirka 1 500 personer i Sverige
diagnosticerade med spridd bréstcancer. Till skillnad frén personer med
primér bréstcancer, kommer de som blir sjuka i spridd bréstcancer aldrig bli
friska. Tack och lov har vi idag kommit sa pass l&ngt att ménga kan éverleva i
flera &r under behandling. Men ska de aren bli vérdefulla, d& krévs fysisk och
psykisk rehabilitering under hela levnadstiden. Har behéver de som lever med

spridd bréstcancer din hijélp.

Sedan né&gra &r tillbaka finns ett nationellt vérdprogram fér cancerrehabili-
tering. Dér stér det att varden bér ge alla patienter en individuell rehabilite -
ringsplan och se rehabilitering som en del av behandlingen. Trots det &r det
f& patienter som blir erbjudna rehabilitering spontant av varden. Istéllet vittnar
patienter om att de méste fraga efter och fjata sig fill rehabilitering och att det
inte finns négon struktur eller plan fér hur den ska se ut. Du som besluts-
fattare sitter pa en position att &ndra det.

Langst bak i rapporten hittar du en checklista som ger dig handfasta tips p&

hur du kan vara med och driva verklig féréndring.

Som en person som sjélv &r drabbad sa medan vi skrev den hér rapporten:
"Om man ska férséka halla mig vid liv s& lénge som méjligt, d& méste ju det

livet ocksd vara né&got att ha”. Du kan géra skillnad.

Tack fér att du tar dig tid och l&ser vart material.



REHABILITERING FOR DET LIV SOM AR KVAR

Bréstcancer &r en av de vanligaste formerna av cancer i Sverige. | stort sett alla kénner ndgon som har drabbats,
men tack och lov &verlever idag den stora majoriteten. Det &r den sanning som sprids. Den ospridda sanningen
&r daremot att 1 500 kvinnor varje &r insjuknar i spridd bréstcancer, en bréstcancer som har spridit sig till andra
delar av kroppen och inte gér att bota. De &r ofta kvinnor mitt i livet, med sm& barn hemma och en karrigr som
rullar p&. Dessa kvinnor och deras familjer beh&ver inte fler solskenshistorier. De vet att de kommer att d. Vad
de behéver dr istéllet fysisk och psykisk rehabilitering, sa att de far méjlighet att leva med négorlunda ork och
gladje.

Det positiva &r att det finns mycket du som beslutsfattare kan géra fér att férbéttra deras situation. | den hér rap-
porten har vi samlat fakta om vad vérden ska géra och hur verkligheten ser ut. Vi har pratat med personer med
olika perspektiv pa rehabilitering och avslutar med att lista vad du kan géra fér att férbéttra livskvaliteten fér de

som drabbats och deras familjer.

Las mer om denna kampanij och om Bréstcancerférbundets arbete inom omrédet spridd bréstcancer pé

www.ospriddsanning.se.

BROSTCANCER
FORBUNDET

Marit Jenset,

Generalsekreterare for Brostcancerférbundet



VAD AR SPRIDD BROSTCANCER?

Spridd bréstcancer innebér att bréstcancern har spridit sig till andra delar av kroppen, till exempel skelettet

eller andra organ, och det &r ett obotligt fillstand 2.

Spridd bréstcancer kan ocksd kallas metastaserad bréstcancer eller kronisk bréstcancer.
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Symtom omfattar:
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| Sverige lever cirka 5 500 kvinnor med spridd bréstcancer, 1 500 insjuknar arligen och 56 procent av dessa

far diagnosen spridd bréstcancer inom fem ar frén det att de blivit diagnosticerade med bréstcancer®.

Hur léinge man kan leva med spridd bréstcancer varierar och beror pé flera faktorer, s& som hur spridd
cancern &r vid diagnos, men det varierar ocksé mellan geografiska regioner®. Man kan leva lénge med

spridd bréstcancer, men endast 22 procent lever ldngre én 5 &r®.

Kvinnor som diagnostiseras med spridd bréstcancer oroar sig fér hur sjukdomen kommer att péverka deras
liv och familjers. Ménga &r mitt i arbetslivet. Kvinnor med spridd bréstcancer vittnar ofta om rédsla, éngest,
isolering och depression som et resultat av sjukdomen. Mé&nga kénner ocks& en stor osékerhet infér framtiden
och rédsla fér att d&7. Trots att allt fler kvinnor drabbas av spridd bréstcancer &r de franvarande frén den

offentliga debatten som istéllet fokuserar mer pé positiva historier kopplade fill primér bréstcancer®.

1 American Cancer Society. Detailed Guide: Breast cancer. American Cancer Society, 2013.

2 Cardoso F, et al. ESO-ESMO 2nd international consensus guidelines for advanced breast cancer
(ABC2) . The Breast 2014;23:489-502.

3 Registerdata, Akademiska sjukhuset, Uppsala, 2009-2013

4 Sant M, et al. Stage at diagnosis is a key explanation of differences in breast cancer survi-

val across Europe. Int J Cancer 2003;106:416-422.
5 http://seer.cancer.gov/

6 ”Global Status of Advanced/Metastatic Breast Cancer, 2005-2015 Decade Report”, Pfizer Oncology

7 Mayer M. Living with metastatic breast cancer: a global patient survey. Community Oncology
2010;7:406-412.

8 Cardoso F. Metastatic breast cancer patients: the forgotten heroes! The Breast 2009;18:271-
272.



VAD INNEBAR REHABILITERING?

En vanlig missuppfattning om rehabilitering &r att det handlar om att terfé samma fsrméga man hade innan
man blev sjuk, eller aft det &r nagot som sker férst efter att man har blivit frisk. Men rehabilitering &r mycket
mer &n s&. En mer korrekt syn pé& rehabilitering &r att det handlar om att 4 tillbaka s& mé&nga som méjligt av
sina f8rmagor och leva ett s& bra liv som méjligt utifrén de férutséttningar man har?. Fér nédgon som lever med

spridd bréstcancer &r det en viktig skillnad, eftersom de aldrig kommer att bli friska.

Rehabilitering omfattar ménga typer av insatser och kan ske inom &ppenvarden, pé& sjukhus, i hemmet eller
pé sdrskilda rehabiliteringsanléggningar. Det kan syfta till att hjélpa patienten med saval fysiska smértor och

hinder, som psykiska, sociala eller emotionella konsekvenser av sjukdomen’®.

Det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering anvénder féljande definition: “Cancerrehabilitering
syftar till att férebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och existentiella féliderna av cancersjukdom
och dess behandling. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och nérst&ende stéd och férutséttningar att leva

ett s& bra liv som majligt”™.

Rehabilitering omfattar med andra ord mé&nga aspekter av en ménniskas liv och ska inkludera bade den som

&r sjuk och den som &r nérstéende.

Vad innebér rehabilitering f6r nagon med kronisk cancer?

Hur en person som drabbats av spridd bréstcancer mdr beror inte bara pé hur sjélva cancern utvecklas. Att
f& en kronisk cancerdiagnos omkullkastar hela livet och paverkar den drabbade fysiskt, psykiskt, socialt och

existentiellt. Det méste ocksé rehabiliteringen vara utformad efter.

Den som lever med spridd bréstcancer vet att cancern inte gér att bota och att man férr eller senare kommer
att dé i sjukdomen. Det stéller stora krav pa varden och pé de beslutsfattare som utformar och ger resurser

till varden.

Enligt det nationella vardprogrammet fér cancerrehabilitering bér rehabilitering ges till alla patienter under
hela vardprocessen. Man lyfter fram att patientens behov av rehabilitering bér kartléggas och att vérden inte

kan rékna med att patienten sjélv ska ta initiativ'.

9 Nationalencyklopedin, Rehabilitering, u.a., https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklope-
di/1%C3%A5ng/rehabilitering (Hamtad 2018-11-12).

10 Caroline Olsson, Rehabilitering i Stockholms l&n, 2016, https://www.1177.se/Stockholm/Reg-
ler-och-rattigheter/Rehabilitering/ (Hamtad 2018-12-05).

11 RCC, Cancerrehabilitering: Nationellt vardprogram, (RCC, 2017).

12 Ibid.



Vilken typ av rehabilitering behévs vid spridd bréstcancer?

De flesta som har spridd bréstcancer behéver béde fysisk och psykologisk hijélp. Roller som kan kopplas in &r

exempelvis fysioterapeuter, dietister, lymfterapeuter, arbetsterapeuter, kuratorer och psykologer™.

Behovet av rehabilitering &r individuellt, men nedan féljer ndgra exempel pa vanliga behov. Fér tydlighet
ar det uppdelat i psykisk och fysisk rehabilitering, &ven om det i verkligheten ofta hénger ihop. Under dessa

rubriker ryms &ven insatser som kan lindra sociala och existentiella svarigheter.

Regelbundet individuellt samtalsstéd
Regelbundet samtalsstéd fér hela familjen, inte minst for eventuella barn
Samtalsgrupper och méjlighet att tréffa andra i samma situation

Verktyg att hantera vardagen med stress, oro och &ngest

Sjukgymnastik

Kostradgivning

Fysisk akfivitet anpassad efter patientens férutséttningar
Lymfterapi

Sexualréddgivning

Méten med arbetsterapeut

Ménga som drabbas av spridd bréstcancer &r mitt i livet och har barn och partner. Nér man blir sjuk paverkas
hela familien. En kvinna vi pratat med berdttar att hennes barn inte far ndgot stéd av vérden, trots att de verk-
ligen skulle behdva det. Istéllet hdnvisas de till skolkuratorn. Men nér ens mamma é&r sjuk i spridd bréstcancer
finns ofta behov av ndgot mer. Att f& prata med ndgon som faktiskt férstér situationen kan vara avgérande.
Hon menar att barnen till drabbade méste erbjudas stéd individuellt och i grupp. De som vill bér ocksé fa
tréffa andra barn i samma situation. Det skulle kunna géra situationen lite mer hanterbar fér de barn som lever

med en sjuk férdlder.

13 RCC, Cancerrehabilitering: Nationellt vardprogram, (RCC, 2017).



Vem &r ansvarig for att rehabilitering ges?

Enligt det nationella vérdprogrammet &r kontaktsjukskéterskan och den behandlande Iékaren ansvariga fér att
upprdétta en rehabiliteringsplan. Det bér géras i dialog med patienten direkt vid diagnos och uppdateras allt

eftersom behoven féréindras. Men verkligheten speglar inte vardprogrammets rekommendationer.

Nar Lisa beréttar om sin erfarenhet beskriver hon sig sjélv som projektledare &ver sin egen rehabilitering och

séiger att hon f&tt jobba hért fér att f& hjélp.

Jeanette Winterling arbetar med rehabiliteringsfrégor som ordférande fér féreningen Swedpos (Svensk féren-
ing fér psykosocial onkologi och rehabilitering) och som chef fér psykoonkologisk mottagning i Tema cancer
pé Karolinska Universitetssjukhuset. Hon bekréftar bilden av att det &r langt ifrén sjélvklart att rehabiliteringen

inom cancervarden fungerar optimalt.

— Det formella ansvaret ligger p& kontaktsjukskéterskan och behandlande Igkare, men det ér inte alltid de har

tid och kunskap om rehabilitering, séiger Jeanette.

Eva Hansen &r generalsekreterare fér CancerRehabFonden, en insamlingsorganisation som finansierar rehabi-
litering. Hon tycker att det &r otydligt vem som &r ansvarig och sdger att ménga av de patienter hon méter inte

ens har en kontakisjukskéterska.

— Det &r sa f& som f&r rehabilitering s& jag vet faktiskt inte ens om de som arbetar i vérden kénner till vem som

&r ytterst ansvarig. Det &r véldigt oklart skulle jag séiga, beréttar Eva.

Det finns alltsd nationella rekommendationer, men det saknas tillréickligt med kunskap och resurser fér att de

ska féljas.

Den stora majoriteten av de som far diagnosen spridd bréstcancer &r mitt i karriciren. Diagnosen gér inte att
de férlorar sin arbetsférméga frén ena dagen till nésta, tvértom kan ménga jobba vidare lédnge. Men ska man
kunna arbeta krévs det ndstan alltid att arbetsgivaren anpassar arbetssituationen efter sin medarbetares nya
ferutsattningar. Tillgéinglig coaching och information fill arbetsgivare om vad diagnosen innebér och hur de

kan underlétta for sin medarbetare gér stor skillnad.

Medan sjukvérden &r ansvarig fér patientens medicinska vérd och rehabilitering, har arbetsgivaren ansvar
fsr den arbetsrelaterade rehabiliteringen. Det &r en viktig del, bade ur ett individperspektiv och ur ett
samhéllsekonomiskt perspektiv. Men det krdver att insatserna samordnas mellan arbetsgivare, sjukvérd och
eventuellt andra parter. Arbetsgivaren har ocksé& ett ansvar att skaffa sig kunskap om hur de kan anpassa

arbetssituationen p& bésta sétt fér den som &r sjuk.

Var brister det idag?

Ménga vérdenheter saknar en évergripande struktur fér rehabilitering.

Patienter far séllan strukturerade rehabiliteringsplaner.

Patienter mé&ste sjélva driva pé fér att f& rehabilitering.

Det &r otydligt vem som &r ansvarig fér patientens rehabilitering, béde fér varden och fér patienten. Detta
trots att det finns ett nationellt vardprogram.

Aven om lékare eller sjukskéterska har ambitionen att remittera vidare patienten fill rehabilitering, finns det
inte alltid stéllen att remittera vidare fill.

Delar av varden saknar kunskap om vad rehabilitering @r, nér det beh&vs eller varfér det behévs.

Bade lakare och kontakisjukskaterska har brist pé tid.

Rehabilitering ses ofta inte som en del av behandlingen/varden.



Nedan féljer fyra personers perspektiv pa hur
rehabiliteringen f&r personer med spridd brdstcancer
fungerar idag och hur den kan forbattras. Trots att de
moter varden i olika roller &r de rdrande Overens om
att det finns stora forbattringsmojligheter.



Né&r man pratar med Lisa om hennes rehabilitering
mérker man snabbt av en frustration och hon be-
réttar att hon har fatt jobba hart fér att f& hjglp. Till
slut har hon &ndé erbjudits sjukgymnastik, medicinsk
fotvard och regelbundet men glest samtalsstéd. Allt
har byggt pa hennes initiativ. Lisa &nskar att varden
hade en struktur f&r rehabilitering och att de ocksa

proaktivt skulle erbjuda hijélp.

- Jag hade 6nskat att jag
fatt mer proaktiv rehabilite-
ring, fér jag har brutits ned.
Man har inte satt in insatser
fr att jag ska bibehdlla det
som gdar. Om jag hade blivit
erbjuden sjukgymnastik redan fr&n bérjan och inte
nér det redan var illa, da hade jag kanske sluppit

mycket av det onda.

Hon berdttar ocks& att det inte bara &r hon sjalv
som pdverkas av hennes cancer. Att hon &r sjuk och
ska d& péverkar éven hennes familj. D&rfér &r hon
tydlig med att det behévs psykosocialt stéd fér hela
familien. Stédet ska félja en plan och inte ske ad hoc

eller ges férst nér nédgon mar riktigt déligt.

— Min cancer paverkar saklart ocks& mina barn,

*JAG SKA INTE BEHOVA FRAGA
EFTER REHABILITERING.

men som anhérig far man bara komma pd nagra

samtal p& nader.

Som kroniskt sjuk 6kar behovet av rehabilitering
hela tiden. Dérfér menar hon att det ér viktigt att
insatserna férutom att vara strukturerade, ocksé féljs

upp, utvéirderas och omvérderas.

Enligt Lisa &r genomténkt rehabilitering viktig fér att
minska hennes och hennes fa-
miljs lidande. Men det &r ocks&

en viktig fréga fér samhéllet.

— Mar man tillréckligt bra

kanske man orkar jobba, eller

ta hand om familjen och vara en
fungerande person. Fér om man som politiker tittar
pé kostnader sd kostar ju lidande i léngden. Bade

mitt lidande och mina barns lidande.

Viktiga punkter enligt Lisa:

Det ska inte vara patientens ansvar att kréva
rehabilitering. Det mdste drivas av varden.
Rehabiliteringen méste vara strukturerad och
félja en plan.

Aven proaktiv rehabilitering behovs.

Hela familien maste inkluderas.

Lisa &r 46 ar och lever med sina barn i Stockholm. Hon &r medlem i Brdstcancer-
forbundet och lever sedan drygt tva ar tillbaka med spridd broéstcancer.

Lisa heter egentligen ndgot annat.



Jeanette Winterling har ett unikt perspektiv pé reha-
bilitering av cancerpatienter i Sverige. Som chef fér
psykoonkologisk mottagning vid Karolinska Universi-
tetssjukhuset arbetar hon med rehabilitering i varden,
och som ordférande fér féreningen Swedpos driver
hon pé utifrén fér béttre rehabilitering. Hon menar
att nér allt fler lever med
spridd bréstcancer stéller
det nya krav pé rehabili-
tering.

ELLER DIETIST

Ménga av de som drab-

bas av spridd bréstcancer

kan fortsétta arbeta och leva ett rétt vanligt liv, men
da behdver de f& hjdlp med att hantera symptom
och eventuella biverkningar frén behandlingen. Det
kan handla om allt frén att f& hjélp med smérta, fill
att hantera sin oro och dngest, men ocksé praktisk
hjélp som att erbjudas en sjukhusséing hemma. Men
enligt Jeanette saknas idag p& ménga stéllen struktu-

ren fér att kunna ge den hjélpen.

- Inom vérden behdver man struktur kring hur man
ska f&nga upp de hér sakerna och hur man ska
remittera. Men det méste ocksé finnas stéllen att
remittera till. Den strukturen saknas ofta idag runt om
i Sverige. Detta &r i manga fall en fraga om hur vér-

den organiseras, men ocksé& ofta en politisk fraga.

Hon pratar om att beslutsfattare borde ha et stort

infresse i att se fill att rehabiliteringen fungerar.

Namn: Jeanette Winterling

“DET AR SVART ATT REMITTERA
FOLK TILL EN LYMFTERAPEUT

— Ur ett samhéllsperspektiv ér det ju en jéttevinst om

fler kroniskt sjuka kan delta i samhéllet.

Kontakisjukskaterskorna har en viktig roll, men enligt
Jeanette finns de inte &verallt och idag finns inte hel-
ler négra krav pd vad en kontakisjukskdterska ska ha
for utbildning. Det gér varden ojamlik. P& de stéllen

dér det finns kontaktsjukskéterskor &r
det ocksé langt ifrén sjélvklart att det

fungerar som det var ténkt.

Enligt Jeanette &r det viktigt att

den som &r ansvarig fér patientens

behandling ser rehabilitering som en
naturlig del av behandlingen. P& sa sétt blir det av

och kan pabérias i tid.

— Fér mig &r det sjdlvklart att rehabilitering ocksé
ska ske under behandling. Men i min roll som ordfé-
rande fér Swedpos har jag uppfattat att det inte &r

siglvklart i varden.

Viktiga punkter enligt Jeanette:

Det behovs struktur fér cancerrehabilitering pa
varje vardenhet.

Det behdvs struktur kring hur cancerrehabilite -
ring &r organiserat p& landstingsniva.

Det méste finnas stéllen att remittera till.
Behovet av rehabilitering mdste regelbundet
stdimmas av med patienten, eftersom det

forandras.

Roll: Chef for psykoonkologisk mottagning vid Karolinska Universitetssjukhu-
set, samt ordfdérande for fdreningen Swedpos (Svensk forening for psykosocial

onkologi och rehabilitering.



VAD SER TVA EXPERTER
UTANFOR VARDEN?

Eva Hansen, generalsekreterare

fér CancerRehabFonden

Eva Hansen beréttar att de personer hon méter
séllan har f&tt rehabilitering av vérden och att lands-
tingen inte f&ljer rekommendationerna om att alla

ska f& en individuell rehabiliteringsplan.

— Idag blir bara en av fem cancerpatienter erbjudna
rehabilitering genom varden. Sa kan vi inte ha det.
Politikerna méste bérja avsétta resurser fér rehabili-

tering!

Hon lyfter okunskap hos politikerna som den stérsta
boven. Det tycker hon &r synd, eftersom efterfrégan
&r stor och rehabilitering kan haja livskvaliteten
avsevart. Alla har olika behov, men enligt Eva &r
kost och fysisk aktivitet anpassat efter individens

férutséttningar ndgot som ménga behéver.

— Men det &r ocksé viktigt att f& samtala med en

Namn: Eva Hansen

psykolog, individuellt och i grupp. Att f& verktyg att
hantera den dngest som cancern innebér, men ock-

s& tréffa andra i sammai sits &r otroligt vérdefullt.

MAN SKA BLI TILLFRAGAD OCH
ERBJUDAS REHABILITERING.”

Viktiga punkter enligt Eva:

Bade kunskapen om och resurserna till rehabili-
tering maste 6ka.

Nar fler lever léingre med cancer &kar behovet av
rehabilitering. Det mé&ste varden anpassas efter.
Rehabilitering gér skillnad, bade fér individen

och samhadllet.

Roll: Generalsekreterare for CancerRehabFonden

CancerRehabFonden ar en insamlingsorganisation som erbjuder rehabilitering och
stdéd till personer som drabbats av cancer, framst via sd kallade rehabilite-

ringsprogram.

11
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Susanne Dieroff Hay, ordférande

fér Bréstcancerférbundet

Fér Susanne Dieroff Hay, ordférande fér Brést-
cancerférbundet, &r det viktigt att bredda rehabi-
literingsbegreppet. Hon

menar att rehabilitering

“DET VI GOR AR ETT DESPERAT

hégkostnadsskydd. Att f& hjalp nér man &r sjuk fér

inte handla om privatekonomi.

— Politiken beh&ver se de hér personerna, att de
finns och kommer leva léingre och langre. Cancer
har blivit en folksjukdom

och det stéller nya krav pé

inom cancervérdenlange g) § oK NINGSARBETE. EN PATIENT-  vérden.

forknippats med s kallade
rehabiliteringsveckor, men

att den som &r sjuk i cancer
behdver rehabilitering aret

runt.

- Viinom Bréstcancer-

fsrbundet ordnar rehabiliteringsveckor och helger
for personer med spridd bréstcancer. Det ér otroligt
vardefullt och en plats dér man bade fér verktyg att
hantera vardagen och fér tréffa andra med sjukdo-
men. Men vi slacker bara brénder. Rehabilitering

méste ske dret runt, frén dag ett.

Enligt Susanne maste regionerna férsta att det &r
deras ansvar att erbjuda fullgod rehabilitering och
agera efter det nationella vérdprogrammet. Hon

pekar ocksd pa vikten av att rehabilitering ingar i ett

Namn: Susanne Dieroff Hay

Roll: Ordforande for Brdstcancerfdrbundet

ORGANISATION KAN INTE BARA ALLT. Rehabilitering kan omfatta

mdnga insatser, men sam-

talsstéd och hjélp med fysisk

akfivitet lyfter Susanne som

sarskilt viktiga. Ju béttre skick
man &r i ndr man gér in i en behandling - béde
fysiskt och psykiskt — desto bétire klarar man av den
péfrestning som behandlingen innebér.

Viktiga punkter enligt Susanne:

Rehabilitering behdvs 52 veckor om dret, inte
bara som punkfinsatser.

Patientorganisationer kan inte técka behovet av
rehabilitering. Ansvaret maste ligga p& varden.
Glém inte de nérstdende. En partner stér ofta

ensam b&de under och efter sjukdomstiden.

Brdstcancerfdrbundet &r Sveriges enda intresseorganisation som enbart fokuse-
rar pa brdstcancer och som stddjer bade forskning och medlemmar. Brdstcancer-
foérbundet driver Ospridd Sanning med stdd av Pfizer.



VAD KAN DU GORA?

Det kan vara lé&tt att téinka att eftersom landstingens och regionernas kunskapsorganisation RCC i
samverkan redan har tagit fram ett nationellt v&rdprogram fér cancerrehabilitering, sé fér de som

drabbats av spridd bréstcancer den rehabilitering de behéver. Tyvérr ér det inte s& verkligheten ser ut.

| verkligheten far patienter sjélva skaffa sig kunskap om och be om den rehabilitering de har rétt fill.

Den hjélp de lyckas f& f8ljs séllan upp och ingar heller inte i négon strukturerad plan.

Alla som lever med spridd bréstcancer i Sverige méste f& heltéickande och jémlik rehabilitering.

Driv pé fér att din region ska inféra individuell rehabiliteringsplan frén dag ett som standard fér
alla patienter med spridd bréstcancer.

F&lj var bifogade checklista och implementera den i er regions verksamhet. Det ér ett viktigt steg
mot jamlik véard.

Du har méjlighet att férbéttra livet fér méinga ménniskor, bade de som &r drabbade av spridd brést-

cancer, deras familjer och andra nérstdende.
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CHECKLISTA

Detta kan rehabilitering innebéra:
Behovet av rehabilitering &r alltid individuellt, men det finns flera insatser som personer med spridd
bréstcancer ofta har behov av. Det omfattar béde proaktiv och reaktiv rehabilitering. Féljande insatser &r

exempel pd sadant:

Sjukgymnastik

Lymfterapi

Kostradgivning

Fysisk aktivitet anpassad efter patientens férutséttningar
Méten med arbetsterapeut

Individuellt samtalsstéd

Samtalsstéd i grupp

Maéilighet att tréffa andra i samma situation

Verktyg att hantera stress, oro och angest

Samtalsstéd fér familj och nérstdende, individuellt och i grupp.

Sarskild hdnsyn bér tas till eventuella barn.

Det &r viktigt att ansvaret f&r detta ligger p& vérden och inte pa patienten. Vérden &r ansvariga fér hela be-

handlingen, inklusive rehabilitering.

VAD DU KAN GORA:

Infér individuell rehabiliteringsplan som standard

Sékerstdll att din region har infért individuell rehabiliteringsplan fran dag ett som standard fér alla

patienter med spridd bréstcancer.

Tydliga riktlinjer i din region

...din region fattar ett beslut kring hur ni ska filldmpa Nationellt v&rdprogram fér cancerrehabilitering.

...vérden f&r en struktur som gér att de riklinjer som finns ocksa féljs. Det avser b&de den regiondvergri-

pande strukturen och strukturen pd varje berérd vardinstans.
...berdérda vérdinstanser och professioner far resurser att utféra sitt rehabiliteringsuppdrag.

...det inférs bestémmelser om att patientens rehabiliteringsbehov regelbundet ska utvérderas och reha-

biliteringsplanen uppdateras.
...rehabiliteringen blir likvérdig i hela regionen.

...6vergripande riktlinjer tas fram i dialog med patienter som lever med spridd bréstcancer.



Kontaktsjukskéterskor som standard

...din region tar fram anpassade och hanterbara riktlinjer kring kontaktsjukskéterskor.

...rehabilitering &r ett centralt uppdrag i kontaktsjukskéterskans arbete. Det omfattar bade proaktiv och

reaktiv rehabilitering.
...din region erbjuder en kontakitsjuksk&terska frén dag ett till varje patient med spridd bréstcancer.

...det stélls krav p& vad en kontakisjuksk&terska ska kunna om rehabilitering och att det &r enkelt f&r en

sjukskaterska att f& den kunskapen vid behov.

...kontaktsjukskéterskan @r ansvarig fér att patienten har nédgon att kontakta 52 veckor per ér.

Kunskap om cancerrehabilitering i regionen

...det ska inréttas v&rdenheter och/eller anstélls personal dit det gér att remittera patienter med spridd

bréstcancer for rehabilitering, om det inte redan finns i er region.

...alla som méter patienter med spridd bréstcancer i varden har kunskap om vad rehabilitering &r, nér
det beh&vs och varfér det behdvs. Rehabilitering ska ses som en del av behandlingen och patienten ska

aldrig beh&va métas av oférstéende vardpersonal.

Se till att alla omfattas av stédet

Arbeta fér att patientens nérstdende, s som barn och partner, erbjuds regelbundet och strukturerat samtals-

stéd. Bade individuellt och tillsammans som familj. De som vill ska ocksé & tréffa andra i samma situation.
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