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Forord
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Fransson, Sjukskdterskan och medicine doktorn Joacim Larsen, Kvalitetsutvecklaren
Petra Hasselqvist, FoUU-chefen vid Kuratorskliniken Mariann Olsson,
Chefsjukskoterskan pd R51 Dagny Lexelius, Verksamhetschef for CAST Britt-Marie
Svahn och Verksamhetschef for Hematologiskt centrum Per Ljungman. Stort tack
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Sammanfattning

Bakgrund; Allogen stamcellstransplantation (SCT) ér ett led 1 behandlingen for
personer med blodcancer. SCT é&r en bade fysiskt och psykiskt mycket krdvande
behandling, som frimst erbjuds patienter < 60 ar da det finns risk for livshotande
komplikationer. Eftersom bieffekter kvarstar lange efter avslutad behandling har
manga patienter svarigheter att aterga till ett "normalt” liv och den kliniska
erfarenheten ar att de fér ett otillrdckligt stdd fran sjukvarden. Rehabiliteringsprogram
for patienter med cancer har visat sig var bra for aterhdmtningen, men det saknas
emellertid erfarenhet av rehabiliteringsprogram som vénder sig till patienter som
behandlats med allogen SCT.

Syfte; Att implementera och utvdrdera ett individuellt rehabiliteringsprogram som
avsdg att stodja patienter som genomgatt allogen SCT tillbaka till optimalt
hilsotillstdnd och funktionsforméga.

Metod; Foreliggande rehabiliteringsprojekt har genomforts vid mottagningen och
dagvarden vid Hematologiskt Centrum i Huddinge, Karolinska Universitetssjukhuset.
Under projektets forsta halvér forbereddes implementeringen av
rehabiliteringsprogrammet genom att en specialistsjukskoterskefunktion tillsattes
(SCT-sjukskoterska), ett rehabiliteringsteam bestaende av SCT-sjukskoterska, 1dkare,
kuratorer, dietist och sjukgymnast formades, strukturen for rehabiliteringsprogrammet
och patient- och nérstdendetriffar planerades. Under tva ar (2008-2010) inkluderades
och foljdes 58 patienter i rehabiliteringsprogrammet. Varje deltagare beddmdes av
rehabiliteringsteamet vid tre uppfoljningstillféllen (2, 6 och 12 ménader efter SCT).
Patienterna fick i samband med uppfoljningstillfillena sjélva bedoma sin situation
genom att besvara ett sjdlvskattinngsformulér. Varje deltagare togs upp pé en
rehabiliteringskonferens, dér en diskussion av de gjorda beddmningar utmynnade i en
individuell skriftlig rehabiliteringsplan, som innehdll deltagarens problemomréden,
maél, atgdrder och vem som var ansvarig for att genomfora de planerade dtgirderna.
Rehabiliteringsplanen f6ljdes upp vid ndstkommande uppfoljningstillfille. Patient-
och nirstdendetriffar genomfordes i tre omgangar med 8-22 deltagare per tillfille.
Under projektets sista halvar genomfordes en utvéirdering av
rehabiliteringsprogrammet avseende a) antal kontakter patienterna hade haft med
varden jamfort med 87 patienter som genomgéatt SCT under aren 2004-2006, b)
sammanstéllning av innehdllet 1 patienternas rehabiliteringsplaner och c¢) deltagarnas
tillfredsstéllelse med varden med hjilp av en patienttillfredsstillelseenkdt.

Resultat; Utvirderingen visade att inforandet av rehabiliteringsprojektet innebar att
antalet besok till ldkare och sjukskoterska inte skiljde sig mot jaimforelsegruppen som
erhallit traditionell vard. Besoken tenderade dock att ske mer regelbundet, vilket tyder
pa att patienterna i mindre utstrickning var 1 behov av akuta besok. Patienterna som
deltog 1 rehabiliteringsprogrammet hade fler telefonkontakter med SCT-
sjukskdterskan, samt fler kontakter med kurator, dietist och sjukgymnasten jamf{ort
med jimforelsegruppen. Sammanstéllningen av rehabiliteringsplanerna visade att de
problemomréaden som var vanligast over tid hos patienterna var muskelkraft och
kondition, aptit och vikt, fatigue, emotionellt vilbefinnande och smaérta. De flesta av
dessa problemomraden skattades i1 rehabiliteringsplanerna som ett méttligt eller ett
svart problem, men 6% skattade problemet som ett totalt problem. Under det forsta
aret efter SCT forbéttrades ca 75% av patienternas problemomraden over tid, men for



ca 25% kvarstod problemet och for nigra fa patienter forvarrades problemen. Den
yrkesgrupp som oftast var ansvarig for tgirderna i rehabiliteringsplanerna var
sjukgymnasten. Resultatet av patienttillfredsstéllelseenkiten visade att 80-90% av
patienterna ansag att bemdtandet frén ldkare och SCT-sjukskoterska var utmérkt.
Alla, utom en person, var mycket ndéjda med att {2 traffa samma SCT-sjukskoterska,
att denne bokade alla deras besok och att de kunde ringa direkt till SCT-
sjukskoterskan. Manga patienter var mycket ndjda med bemdtandet och
raden/informationen de fatt fran kuratorn, dietisten och sjukgymnasten, men mest
uppskattad var kontakten med sjukgymnasten. Utviarderingen av patient- och
nirstdendetrdffarna visade att innehéllet var relevant for deltagarna och att de
uppskattade att traffarna innehdll bade foreldsning och samtal 1 mindre grupp.

Konklusioner, Rehabiliteringsprojektet forbéttrade patienternas mojligheter till stod i
sin rehabilitering efter SCT genom att de fick mer och kontinuerlig kontakt med
sjukskoterska, kurator, dietist och sjukgymnast. Speciellt SCT-sjukskoterskans
funktion visade sig vara vérdefull for patienterna. Rehabiliteringsprogrammet
skapade en struktur dér patienternas individuella behov identifierades och dtgdrdades,
samt att rehabiliteringskonferensen underldttade kommunikationen mellan
professionerna i rehabiliteringsteamet.
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Bakgrund

Allogen stamcellstransplantation

Allogen stamcellstransplantation (SCT), dér donatorn antingen &r ett syskon eller en
viavnadsidentisk obeslidktad person, dr en viletablerad behandling som utfors 1
kurativt syfte till patienter med mycket svarbehandlad blodsjukdom, sarskilt
leukemier och livshotande blodbrist. Behandlingen inkluderar intensiv
cytostatikabehandling, i vissa fall i kombination med helkroppsbestralning, med
malet att sl ut patientens sjuka benmairg. For att aterstélla den livsviktiga
benmérgsfunktionen transplanteras sedan stamceller frdn donatorn. Mottagaren av
stamcellerna far pa detta sitt ett helt nytt immunforsvar.

Under den aktiva behandlingen och det forsta aret efter allogen SCT I6per patienterna
stor risk att drabbas av allvarliga livshotande komplikationer, sdsom systemiska
infektioner avstotningsreaktion och Graft-Versus-Host Disease (GVHD) som é&r en
immunologisk reaktion dér de transplanterade cellerna i varierande grad angriper
patientens egen vdvnad, t.ex. hud, tarm och lever (1). Med malet att forhindra
avstotning av de transplanterade stamcellerna, ta bort eventuellt kvarvarande
elakartade celler och ge plats for de nya cellerna, far patienterna kraftigt
immunhdmmande behandling. Da behandlingen ar forenad med betydande morbiditet
och mortalitet dr endast patienter 1 de yngre aldersgrupperna (<60 ar) med lagre
komorbiditet och ett battre allméntillstand aktuella for allogen SCT. Under senare ar
har dock @ven selekterade dldre patienter "mini-transplantaterats" vilket innebér att
forbehandlingen ar reducerad samt att atergivning av stamceller sker uppdelat.

Varje ar transplanteras drygt 50 vuxna patienter vid Centrum for Allogen
Stamcellstransplantation (CAST), Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge, som
ar det storsta centra for allogen SCT 1 Norden. Den aktiva behandlingen pagér 1 fyra
till sex veckor och under denna period ar patienten inneliggande pd CAST. Négra
patienter vardas i hemmet efter stamcellsatergivningen och skots dven dé av personal
fran CAST (2). Den livsldnga eftervdrden som pagar mycket intensivt det forsta aret
efter allogen SCT sker i 6ppenvard vid mottagningen och dagvarden vid
Hematologiskt Centrum, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge.

Att genomga allogen SCT kan vara bdde fysiskt och psykiskt mycket krdvande (3-5)
och det &r for ménga forst efter behandlingen som de psykologiska effekterna av
upplevelsen blir en realitet (6). De symtom som patienter rapporterar som besvérligast
eller oftast forekommande under och efter allogen SCT é&r aptitproblem och
svérigheter att halla vikten, varierande svérighetsgrad av akut eller kronisk GVHD,
nedsatt ork och kondition, paverkad sexualitet/fertilitet samt emotionella och
existentiella problem (4, 5, 7). Dessa problem kan hos ett flertal patienter kvarstd
mycket lang tid efter den aktiva behandlingen ar avslutad (3). Den kliniska
erfarenheten dr att det ibland kan vara svért att forebygga och/eller tidigt identifiera
forekommande problem, speciellt viktnedgdng och GVHD reaktion.

Aterging till ett normalt liv

Patienter som gatt igenom allogen SCT star 1 begrepp att forsoka aterg till ett
“normalt” liv, det vill sdga uppna optimalt hélsotillstand och funktionsféormaga. Har
inbegrips bade ett fysiskt, psykiskt, socialt och andligt perspektiv. Manga patienter
uttrycker behov av professionell hjélp i sin rehabilitering for att till exempel kunna



aterga till arbete eller studier (8). Det finns ocksa patienter som tenderar vara
omedvetna om de fordndringar och problem som kan kvarsta 1dng tid efter det att
behandlingen avslutats (9-11) f6r vilka en strukturerad rehabilitering skulle vara av
stort vérde.

Rehabiliteringsprogram kan vara antingen mono- eller multimodala dér de
monomodala innehéller endast en komponent, oftast fysisk eller psykosocial
intervention. Multimodal rehabilitering for patienter med cancer bade individuellt och
1 grupp har resulterat i en positiv effekt pa fysisk funktion, oro, dngest, livskvalitet
och kunskap (12). Det saknas emellertid bade klinisk och vetenskaplig erfarenhet av
multimodala rehabiliteringsprogram som vénder sig enbart till patienter som
behandlats med allogen SCT. Cancerfonden har tidigare stottat
vardutvecklingsprojekt inom rehabilitering av patienter med cancer efter avslutad
behandling. Dessa projekt har frémst varit inriktade pd att forbittra teamsamarbetet
och att utveckla grupprehabiliteringsprogram sasom armskola for
brostcancerpatienter (13), stodgrupp till patienter med gynekologisk eller
hematologisk cancer (14, 15) och rehabiliteringskurser for olika diagnoser (16). Inga
av dessa rehabiliteringsprogram utgick specifikt frén individuella behov av
rehabilitering och rapporterna beskriver ej anvindande av rehabiliteringsplaner vilket
skulle kunna utgora ett viktigt stod for genomforande och uppfoljning av
rehabilitering. Trotthet, som anses vara ett mycket svarbehandlat symtom hos
patienter med cancer, kan predicera tid till dtergéng i arbete (17). Regelbunden
sjukgymnastik som en del 1 rehabilitering har visat sig minska trottheten samt
forbéttra konditionen (18), och minimera inaktivitet (19). Liknande resultat har setts i
ett fatal mindre studier med patienter som genomgétt SCT (20-23).

Naér en forfrdgan till transplantationscentra 1 Sverige gjordes varen 2007 kring vilken
eftervard/rehabilitering som erbjods framkom att det inte vid ndgon hematologisk
klinik i landet fanns nagot strukturerat rehabiliteringsprogram for SCT patienter. Det
fanns dock specifika mottagningar dér team bestédende av lékare, sjukskdterska och
SCT-koordinator ansvarade for eftervarden och vid behov involverade andra
professioner. Den kliniska erfarenheten dr att ménga patienter som genomgétt allogen
SCT upplever ett otillrackligt stod fran sjukvarden och personal uttrycker att
eftervarden ar eftersatt.

Syfte

Syftet med detta vardutvecklingsprojekt var att implementera och utvardera ett
individuellt rehabiliteringsprogram som avsag att stddja patienter som genomgétt
allogen SCT tillbaka till optimalt hélsotillstdnd och funktionsféormaga.

Rehabiliteringsprojektets genomforande

Beskrivning av viarden innan rehabiliteringsprogrammet infordes

Efter utskrivning frdn CAST f{6ljdes patienterna med tdta intervall pa mottagningen
och dagvarden vid Hematologiskt Centrum. Patienterna traffade en likare pa
mottagningen en géng i veckan och nagon av sjukskoterskorna pa dagvarden tva
ganger i veckan under de forsta tre till sex ménaderna, och sedan glesades besoken ut.
Besoken hos sjukskoterskan bestod av blodprovstagning tvd gdnger/vecka, vikt och
omldggning av central venkateter en gang/vecka, samt vid behov gavs blod- och
trombocyttransfusioner, odlingar utférdes och rad och stdd gavs. I mgjligaste mén



traffade patienten ocksé en och samma ldkare vid sina likarbesok, men dven om
intentionen var att patienten skulle fa traffa samma sjukskdterska vid sina aterbesok
var det inte mojligt att bibehalla en god kontinuitet. Eftersom patienterna p.g.a.
infektionsrisk inte fér trana pd allmént gym under de ndrmaste manaderna efter
utskrivningen fran CAST gavs vissa patienter mdjlighet att under en begrinsad period
(vanligen ca 3 manader) delta i sekvenstraningsgrupp tvd ggr/veckan for
immunosupprimerade patienter i sjukgymnastikens lokaler pd sjukhuset. Maximalt
atta personer kunde tréna vid respektive tillfélle, och efter 10 besok utvérderades om
patienten skulle avsluta eller fortsdtta. Alla trdnade samtidigt men utifrén ett
individuellt program som bestdmts i samrad med sjukgymnasten. Vid behov blev
patienterna remitterade till kurator och dietist.

Rehabiliteringsprogrammets utformning

Eftersom alla patienter dr unika och har olika behov s var syftet med
rehabiliteringsprogrammet att det skulle upprittas en skraddarsydd rehabiliteringsplan
for varje deltagare. Detta skedde genom en systematisk beddmning av patienten under
det forsta aret efter allogen SCT. For att kunna bedoma och tillgodose patienternas
olika sorters rehabiliteringsbehov forbéttrades kontinuiteten med vardpersonalen
genom att;

e en speciell SCT-sjukskoterskefunktion skapades, denna sjukskoterska
hade det dvergripande ansvaret for kontrollerna av patienterna upp till sex
manader efter SCT samt att koordinera rehabiliteringsprogrammet.

e patienterna fick systematisk kontakt med kurator, dietist och sjukgymnast.

For att 6ka samverkan mellan yrkesgrupperna och pa sa vis forbattra
omhéndertagandet skapades ett rehabiliteringsteam bestdende av de involverade
yrkesgrupperna, SCT-sjukskdterska, lakare, kuratorer, dietist och sjukgymnast.

For att skapa den individuella rehabiliteringsplanen gjorde alla yrkeskategorier 1
rehabiliteringsteamet vid tre uppfoljningstillfallen under det forsta éret efter SCT en
bedomning av patientens situation samt att patienten sjélv via ett skattningsformular
fick bedoma sin egen situation (figur 1). Med dessa bedomningar som underlag
diskuterades patienten pé en rehabiliteringskonferens och en individuell
rehabiliteringsplan uppréttades. Vid 6 och 12 ménader efter SCT utvérderades
foregdende rehabiliteringsplan. Efter varje rehabiliteringskonferens stimde SCT-
sjukskoterskan av med patienten de mal och atgéarder som framkommit i
rehabiliteringsplanen.

Uppfoljningstillfillen vid 2, 6 och 12 manader efter SCT

Patientens egen skattning av sin

situation
SCT-sjukskoterska
Lik
K?lrzgr Bedomer
Dietist patientens Rehabiliterings- Rehabiliterings-
Sjukgymnast situation konferens plan

Figur 1. Beskrivning av processen for att uppratta varje patients rehabiliteringsplan



Forberedelsearbetet

Under projektperiodens forsta halvér, varen 2008, skedde flera forberedelser. En
SCT-sjukskoterska som skulle ha mangarig erfarenhet av eftervard av patienter som
genomgatt allogen SCT utségs. Rehabiliteringsteamet formerades och utifrdn detta
team bildades en arbetsgrupp med en representant fran alla yrkeskategorier och de tva
projektledarna. Arbetsgruppen utarbetade detaljerna runt alla delar i
rehabiliteringsprogrammet, med speciellt fokus pa hur yrkesgruppernas beddémning
av patienternas situation och patienternas egna beddmningar av sin situation skulle ga
till, samt strukturen for rehabiliteringskonferensen och upprattandet av de individuella
rehabiliteringsplanerna. Aven strukturen for patient- och nérstiendetriiffar arbetades
fram 1 denna arbetsgrupp.

Som grund for detta arbete anvindes det internationella klassifikationssystemet for
funktionstillstand, funktionshinder och hilsa, (ICF) publicerad av
Virldshélsoorganisationen (WHO) med oversittning till svenska (24, 25). ICF
erbjuder ett standardiserat sprak och struktur for att beskriva hilsa och hélsorelaterade
tillstdnd. ICF skiljer mellan komponenterna kroppsfunktion, kroppsstruktur, aktivitet
och delaktighet. Omraden av betydelse for individens tillstdnd kan beskrivas 1
komponenterna omgivningsfaktorer och personfaktorer (Figur 2). Systemet har
framfor allt anvénts som ett kliniskt verktyg vid bedomning av behov, formulering av
rehabiliteringsplaner och utvirdering av resultat.

Halsotillstind
{stiming/sjukdom)

-
. I
Kroppslin —_ #
funktion — #——— Aktivitat — Dalaktighet
och anatomizk SN e
struktur

! I

Omygivmingsfaktorer | Parzonliga faktorar

Figur 2. Komponenterna i ICF

Arbetsgruppen fick under tvd halvdagar undervisning i ICF av en stodperson, fran
Nordiskt center for klassifikationer, med kompetens inom ICF. Eftersom ICF bestar
av totalt 1400 kategorier och alla &r inte relevanta for alla patientgrupper togs ett
urval, sé kallat ”core set” fram. Detta skedde genom att alla yrkeskategorier
individuellt granskade alla ICF kategorierna och tog fram en lista pa de kategorier
som de fann vara mest relevanta for patienter som genomgétt SCT utifran sin
professions perspektiv. Under flera moten diskuterades sedan vilka kategorier som
var mest relevanta for gruppen SCT patienter i sin helhet tills gruppen genom
consensus enats om ett ICF core set. Detta fick sedan granskas av de deltagarna i
rehabiliteringsteamet som inte varit med i gruppen och ndgra smérre fordndringar
gjordes. Totalt valdes 75 kategorier (bilaga 1). ICF erbjuder en femgradig skala for



skattning av varje kategori, se vidare 1 bilaga 1. Detta ICF core set for SCT patienter
anvandes sedan som bas for att ta fram;

e Patientens egna beddmningsformulér (bilaga 2)

e Mall for rehabiliteringsplan (bilaga 3)

Rehabiliteringsprogrammets delar

SCT-sjukskoterskans roll

SCT-sjukskoterskans uppgifter var forutom det som var rutin innan
rehabiliteringsprojektets inforande att boka sjukskoterske- och liakarbesok, att folja
patienternas nutritionsstatus med Subjective Global Assessment of Nutritional Status
(SGA), administrera patienternas skattningsformuldr och géra beddmningar av
patienten. SCT-sjukskoterskan uppgift var ocksa att meddela kurator, dietist och
sjukgymnast nir ny patient var planerad att bli utskriven frdn CAST och nér de blev
bokade for rehabiliteringskonferensen. SCT-sjukskdterskan hade ockséa det
overgripande ansvaret for rehabiliteringskonferensen, se vidare nedan.

Bedomning av patientens situation

De olika yrkeskategoriernas beddmning av patientens situation gjordes vid
individuella besok eller per telefon hos de olika professionerna 1
rehabiliteringsteamet. D4 gick varje yrkesgrupp igenom med patienten de
kategorier/omraden i ICF core set (bilaga 1) som var relevanta utifran deras egen
yrkeskompetens. Resultatet av bedomningarna dokumenteras 1 patientens vanliga
journal. Lakaren och sjukskodterskan gjorde sin bedomning av patienten vid nagot av
de forsta besdken hos dem efter utskrivningen frin CAST. Ovriga yrkesgrupper
(kurator, dietist och sjukgymnast) bokade sjdlva in patienten for bedomning infor
konferensen.

Patienternas egen bedomning av sin situation gjordes genom att de fyllde 1 det
beddmningsformulér som utarbetats (bilaga 2). Genom detta kunde patientens egen
uppfattning om sin hélsa, och sina problem/funktionsnedsittningar inkluderas i den
totala bilden av patienten som diskuterades pa rehabiliteringskonferensen.
Bedomningsformuléret gavs till patienten vid ett besdk hos SCT-sjukskoterskan infor
varje uppfoljningstillfélle och fick fyllas i hemma 1 lugn och ro. Sedan gick patienten
och SCT-sjukskoterskan igenom formuldret och diskuterade eventuella fragor och
svarigheter i patientens situation som visades i formuléret. Bedomningsformularet
och det som diskuterades mellan SCT-sjukskdterskan och patienten tog sedan upp pa
rehabiliteringskonferensen som en del av underlaget f6r rehabiliteringsplanen.

Rehabiliteringskonferensen och rehabiliteringsplanen

Pa rehabiliteringskonferensen deltog frimst rehabiliteringsteamet, men ofta ocksa
SCT-koordinatorn och vid behov dven andra professioner fran nitverket.
Rehabiliteringskonferensen holls de forsta tvd terminerna varannan vecka i 45
minuter, men nar fler patienter inkluderades 1 rehabiliteringsprojektet beslutades att
hélla konferensen en ging per vecka. SCT-sjukskoterskan var den som bevakade och
bokade att aktuella patienter togs upp pa konferensen. SCT-sjukskoterskan forberedde
rehabiliteringsplanerna till konferensen och var den som ledde sjélva konferensen. En
patient i taget diskuteras utifrdn de problem de olika yrkeskategorierna identifierat i
de enskilda beddmningarna och det som fanns 1 patientens egen sjédlvbeddmning. Det
togs beslut kring mal, atgérd, tidsplan och uppfoljning enligt rehabiliteringsplanens
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mall (bilaga 3). Ett exempel pé en rehabiliteringsplan finns i1 bilaga 3.
Rehabiliteringsplanen tog hénsyn till individuella faktorer (till exempel
modersmaél/behov av tolk/boendeort) och utformades med maélet att patienten skulle
aterfa optimalt hdlsotillstind och funktionsforméga. SCT-sjukskdterskan
dokumenterade att patienten tagits upp pa konferensen i jornalforingssystemet, samt
dokumenterade vad som beslutats i rehabiliteringsplanen som var ett
pappersdokument som forvarades 1 patientens pappersjournal. Det var ocksa SCT-
sjukskoterskan som forde tillbaka det som framkommit vid konferenserna med den
aktuella patienten och eventuella korrigeringar utférdes i samrad med patienten.
Uppfdljning av de uppsatta malen i rehabiliteringsplanen skedde sedan av SCT-
sjukskoterskan 1 samrad med patienten antingen vid ett besok eller via telefon vid de
tre uppfoljningstillfillena.

Patient- och nirstiendetriffar

For att forbattra stodet till patienterna och deras nirstdende anordnades triaffar med
madlet att deltagarna skulle f& mer information om rehabiliteringstiden, mdjlighet att
stélla fragor och mojlighet att tréffa andra 1 liknande situation. Varje traff pagick i tva
timmar och hade ett specifikt tema, se figur 3. Under forsta timmen berittade en eller
flera foreldsare om olika omraden i1 temat och deltagarna fick mgjlighet att stélla
fragor, dérefter delades alla deltagarna in i mindre grupper for att dér fritt kunna
diskutera temat for dagen och om de ville dela med sig av sina egna erfarenheter till
varandra. De mindre grupperna delades in sa att patienterna var i en grupp och
nérstdende 1 en, om patienterna var manga delades de ibland in 1 grupp efter kon, eller
alder eller efter slumpen. Tridffarna anordnades i tre terminer av SCT-sjukskoterskan i
samarbete med kurator och projektledare. Ett utskick per post med reklam for
traffarna gick infor varje termin ut till alla som transplanterats inom det sista 1 '% aret,
reklam sattes upp pa mottagningen och SCT-sjukskdterskan tog upp det med méinga
av sina patienter. Deltagarna kunde helt fritt vélja att delta vid den eller de traffar som
passade dem men de fick anméla sig senast en vecka innan varje traff till SCT-
sjukskoterskan.

Program for patient- och ndrstdendetrdffarna

Tema Innehall

Vigen tillbaka En patient beréttar sin historia om tiden efter transplantationen samt
en nérstdende beréttar fran sitt perspektiv

Det normala En ldkare beréttar om hur normalkurvan ser ut, nir och vad man kan
gora. Kort- och langtidsbiverkningar t.ex. GVHD, symtom och
behandling

Det fordndrade livet En kurator pratar om vad som hénder inuti och om vad som sker

med relationer till andra och sig sjalv. En dietist beréttar om att hitta
tillbaka till matglédje och hantera forédndringar i matupplevelsen. En
sjukgymnast beréttar om att hitta sin kropp igen, att vaga trdna och
att komma igang igen.

Tillbaka till arbetslivet En representant fran forsékringskassan ger en inblick i vilken hjilp
man kan fa ndr man &r pa vig att dtergd i arbete.

Figur 3. Program for patient- och nérstdendetraffarna
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Deltagare i rehabiliteringsprojektet

Rehabiliteringsprogrammet erbjods till samtliga vuxna patienter > 18 ar som
genomgétt SCT vid CAST och startat eftervard pa mottagning/dagvard
Hematologiskt Centrum i Huddinge under inkluderingstiden 2008-08-01 till 2009-11-
30. Tio patienter exkluderades; sju isldndska och en svensk patient for att de foljdes
upp vid sitt hemlandsting, en som fick aterfall och en som avled. Totalt kunde 58
patienter tillfragas om deltagande i1 projektet och av dem tackade alla ja till att delta.
Patienterna foljdes under det forsta aret efter SCT eller fram till projekttidens slut
2010-05-01. De patienter som avled eller recidiverade i sin sjukdom under
projekttiden exkluderades frén rehabiliteringsprojektet. De som recidiverade i sin
sjukdom 6verfordes enligt rutin till den klinik som remitterat patienten till
Hematologiskt centrum.

Nir projektet avslutades hade alla deltagare fatt en 2:a uppf6ljning men 17 patienter
hade inte genomgétt den 3:e uppfoljningen p.g.a. att rehabiliteringsprojektet tog slut.
For att kunna jamfora vissa parametrar 1 projektgruppen med hur det var innan
rehabiliteringsprojektet startade valdes en jamforelsegrupp med patienter som
genomgatt SCT under aren 2004-2006. Bortfallet i projekt- och jamforelsegruppen
beskrivs 1 figur 4 och berodde endera pé att patienten avled eller pa att patienten fick
aterfall/fick en avstotning av transplantatet och flyttades dé dver till remitterande
mottagning. Deltagarnas karakteristika presenteras 1 tabell 1.

Projekt- Jamforelse-
gruppen gruppen
Uopfélinines 2008-2009 2004-2006
_m)__l_g__ tillfillen Bortfall Bortfall
o 58 87
2
fnan Avlidna 3 Avlidna 8
|:> Aterfall 3 |:> Aterfall 4
Avstdtning 2 Avstdtning 2
6 man 50' 79
Aterfall 3 Aterfall 4
Annat 17 Avstotning 1
12 mén 26' 61
'Pga linga inldggningar kunde uppfoljning 2 inte gdras pa 3 patienter.
v Insamling av data var utanfor projektets tidsram

Figur 4. Deltagare och bortfall i projektgruppen och i jamforelsegruppen
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Tabell 1. Karakteristika for deltagarna i projektgruppen och jaimforelsegruppen.

Projektgruppen Jamforelsegruppen
n=58 n=87

Alder, median (range) 52 (19-66) 47 (20-69)
Kon, n (%)

Kvinna 23 (40) 38 (44)

Man 35 (60) 49 (56)
Patientens diagnos, n (%)

Akut leukemi 23 (40) 33 (38)

Kronisk Leukemi 10 (17) 20 (23)

Lymfom 4(7) 89

Hodgkins lymfom 2(3) 2(2)

Myelodysplastiskt syndrom (MDS) 8 (14) 11(13)

Multipelt Myelom 6 (10) 10 (12)

Ovrigt 50) 303)
Patientens behandling, n (%)

Cytostatika och stralning 17 (30) 29 (33)

Cytostatika 41 (70) 58 (67)
Utomldnspatient, n (%)

Ja 7(12) 13 (15)

Nej 51 (88) 74 (85)
Antal varddygn pd CAST , median (range) 19,0 (12-54) 20,0 (0-114)
Antal inliggningstillfillen efter CAST', median (range) | 1,0 (0-7) 1,0 (0-9)
Antal virddygn efter CAST', median (range) 6,5 (0-129) 7,0 (0-148)

'Fran utskrivning pa CAST till I ar senare

Utvirdering av rehabiliteringsprojektet

Retrospektiv jimforelse

Jamforelsegruppen valdes fran perioden 040101-061116. Det var vuxna patienter >
18 ar som genomgatt SCT vid CAST och startat eftervard pa mottagning/dagvérd vid
Hematologiskt Centrum 1 Huddinge. Tjugofyra patienter exkluderades; 17 isldndska
och fyra svenska patienter for att de foljdes upp vid sitt hemlandsting, och tre skrevs
ut fran CAST men avled eller var inneliggande sa att uppfoljningen pa
mottagning/dagvard endast pagick ndgon eller ndgra veckor. Journaluppgifter
hédmtades fran den medicinska journalen. Det fanns ingen statistisk signifikant
skillnad mellan projektgruppen och jamforelsegruppen avseende kon, alder, typ av
behandling (cytostatika eller stralning), antal utomlédnspatienter, antal varddygn pa
CAST, antal inldggningstillfdllen efter CAST eller varddygn efter utskrivning frén
CAST.

Telefonsamtal och oppenvardsbesok

En jamforelse av antalet telefonsamtal, samt antal oppenvardsbesok som patienterna
hade med de fem involverade yrkesgrupper gjordes mellan projektgruppen och
jamforelsegruppen genom en sammanstillning av alla yrkesgruppernas
journalanteckningar. Antal telefonsamtal och besok i ppenvarden rédknades i tre
tidsperioder; fran utskrivning fran CAST fram till tre ménader efter SCT (0-3 mén),
fran fyra till sex manader (4-6 man) och frén sju till 12 méanader (7-12 man). En
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patient fran projektgruppen som fatt en forsta rehabiliteringsplan men inte foljdes i
Oppenvarden langre 4n tvd manader efter SCT fick exkluderas fran den retrospektiva
jamforelsen. Sdledes ingér 57 patienter fran projektgruppen och 87 patienterna fran
jamforelsegruppen i den statistiska analysen.

Resultatet visar att det inte var ndgon skillnad i projekt- och jaimforelsegruppen nir
géller antalet telefonsamtal och 6ppenvardsbesok hos lidkare, och nér giller antalet
besok hos sjukskdterska (tabell 2).

Tabell 2. Jamforelse mellan antal telefonsamtal och 6ppenvardsbesok till ldkare och sjukskdterska i
projekt- och jamforelsegruppen

Projekt Jamforelse Statistisk
gruppen gruppen jamforelse
e s
‘ Likare ‘
\ Telefon  0-3 médn 1,7 1,5 \ 1,3 \ 1,6 0,18
\ 4-6 man 20 2,1 \ 1,6 \ 1,9 0,18
\ 7-12 mén 23| 26 \ 2,1 \ 2,4 0,78
' Besok  0-3 mén 95 28| 90| 33 0,28
\ 4-6 man 7,11 3,0 \ 6,9 \ 3,6 0,87
| 7-12 man 59 26| 69| 44 0,32
| Sjukskiterska | |
| Telefon ~ 0-3 mén 26| 27| 04] 09 0,00
\ 4-6 man 30| 24 \ 0,4 \ 0,7 0,00
| 7-12 méan 250 21 04] 10 0,00
\ Besok  0-3 min 16,0 | 5,0 \ 15,5 \ 6,3 0,65
\ 4-6 man 97| 4,1 \ 9.4 \ 7,0 0,86
| 7-12 man 43 59| 65| 93 0,28
*t-test

Resultatet visade att patienternas antal telefonsamtal med sjukskoterskan 6kade 1
projektgruppen jamfort med 1 jamforelsegruppen (tabell 2). Besoken tenderade dock
att ske mer regelbundet (figur 5), vilket tyder pa att patienterna i mindre utstrackning
var 1 behov av akuta besok. D.v.s. att spridningen av antalet besok hos ldkare per
patient i projektgruppen var mindre @n i jamforelsegruppen (varians 35,5 respektive
73,0), det samma géller for antalet besok hos sjukskoterska i projektgruppen jamfort
med i jdmforelsegruppen (varians 83,7 respektive 241,6).
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Figur 5a. Spridingen av antalet besok per patient hos ldakaren under det forsta aret efter SCT i
projektgruppen respektive jamforelsegruppen visat i ett Box-plot diagram'.
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Figur 5b. Spridingen av antalet besok per patient hos ldkaren under det forsta aret efter SCT i
projektgruppen respektive jamforelsegruppen visat i ett Box-plot diagram'.

Resultatet visar att antalet kontakter med kurator, dietist och sjukgymnast i teamet
okade i1 och med rehabiliteringsprojektet vid alla tre uppfoljningstillfillena (tabell 3).
Innan rehabiliteringsprojektet hade totalt 47% (n=41/87) av patienterna i
jamforelsegruppen haft kontakt med en kurator under det forsta aret efter SCT, i och
med rehabiliteringsprojektet 6kade den kontakten till 98% (n=56/57). Innan

! Box-plot diagram visar materialets spridning, det 6vre striicket markerar maximum och undre stricket
minimum, samt stracket i mitten markerar medianvardet, ladan markerar 50% av viardena och
extremvérden markeras med en rund ring.
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rehabiliteringsprojektet hade totalt 29% (n=25/87) kontakt med dietist, och efter
rehabiliteringsprojektets inférande hade 100% (n=57) kontakt. Avseende
sjukgymnast hade 13 % (n=11/87) av patienterna i1 jamforelsegruppen haft en kontakt
under det forsta aret efter SCT, jaimfort med 96% (n=55/57) 1 projektgruppen. Antalet
kontakter som patienterna haft med respektive kurator, dietist och sjukgymnast i de
tre tidsperioderna under det forsta aret efter SCT beskrivs i tabell 4.

En jamforelse mellan antalet patienter som gatt i sekvenstrining i projekt- och
jamforelsegruppen gjordes. Resultatet visade att det inte var ndgon skillnad mellan
hur manga patienter som gétt i sekvenstraning i projekt- och jimforelsegruppen. I
genomsnitt hade totalt 33% av patienterna 1 projektgruppen och 32 % 1
jamforelsegruppen deltagit ndgon gang i sekvenstriningen under forsta aret efter
SCT. I béda grupperna hade varje individ som deltagit i sekvenstréning i genomsnitt
trdnat mellan 1-18 génger, med ett medel virde runt 1,5 gdnger vid 0-6 manader och
runt 0.3 ganger vid 7-12 ménader.

Tabell 3. Jimforelse mellan antal kontakter' med kurator, dietist och sjukgymnast i projekt- och
jémforelsegruppen

Projekt Jimforelse | Statistisk
gruppen gruppen jamforelse

Vedel sa | Mol sd | pevirde

‘ Kurator ‘

| 0-3man | 21| 26 L1 2,0 0,01

\ 4-6 man \ 1,6 \ 22 05| 1,2 0,00

| 7-12min | 20| 30| 03| 13 0,00

| Dietist | |

| 0-3min| 17 10 03] 07 0,00

\ 4-6 man \ 12 \ 0,9 02| 0,6 0,00

| 7-12min | L6 16| 03 02 0,00

‘ Sjukgymnast ‘ ‘

\ 0-3 man \ 1,6 \ 12 0,1 0,2 0,00

| 46min | L1| 08| 01| 03 0,00

| 7-12man | 12| 12 0,0 0,2 0,00

"Antal kontakter 4r antal telefonsamtal och besok sammanslaget, sa dessa anvandes likvérdigt.

16



Tabell 4. Antal patienter som haft kontakt med kurator, dietist och sjukgymnast under respektive
tidsperiod 1 projekt- och jamforelsegruppen, samt range for de patienter som haft kontakt med
respektive yrkesgrupp.

‘ ‘ Projektgruppen ‘ Jamforelsegruppen
‘ ‘ n (%) ‘ range ‘ n (%) range
‘ Kurator ‘ ‘ ‘

| 0-3 man (51(89) | 1-14 | 35(40) 1-11
| 4-6 mn 13978) 1113 17(22) 1-7

| 7-12 mén 22(85) | 1-14 | 9(15) 1-7

| Dietist | | |

| 0-3 min 157(100) | 1-6 | 13(15) 1-3

| 4-6 man 41(78) |14 8(10) 1-3

| 7-12 man 23(85) | 1-6 | 8(13) 1-5

‘ Sjukgymnast ‘ ‘ ‘

| 0-3 min 5189 |16 |5(6) 1-1

| 4-6 man 138(76) |13 |5(6) 1-2

| 7-12 man 2492 |16 209 1-1

Sammanstillning av rehabiliteringsplanerna

Rehabiliteringsplaner gjordes vid 2 manader pa 58 av patienterna, vid 6 manader pd
50 patienter och vid 12 ménader pa 26 patienter. Dessa sammanstilldes efter de delar
som rehabiliteringsplanen inneholl; ICF-kod, problemomrade, ICF-skattning, mél,
atgdrd, ansvarig for tgarderna, uppfoljning av resultatet vid nésta
rehabiliteringskonferens med ICF-skattningen.

Nir alla de ICF-koder som angetts i rehabiliteringsplanerna sammanstélldes framgick
att inte alla ICF-koder som tagits fram i ICF-core set (bilaga 1) hade anvénts och att
ndgra utdver core set hade anvints. Av de 33 ICF-koderna i core-set som handlade
om kroppsfunktioner anvéndes 30 stycken, samt att dtta ICF-koder som inte fanns i
core-set hade anvants. De flesta av dessa atta anvidndes enbart vid enstaka tillfallen,
men kod B530, som handlar om viktuppehallande funktioner, anvindes mer dn 20
génger. Av de 28 ICF koder i core-set som handlade om aktivitet och delaktighet
anviandes hélften, samt att 3 ICF-koder som inte ingick hade anvénts vid nagra
enstaka tillfillen. Av de 13 ICF koder i core set som handlade om omgivningsfaktorer
var det bara en som anvindes vid ett tillfdlle. Vid sammanstéillningen jaimfordes
koderna med det som skrivits under rubriken problemomride/problemspecificeringen
i rehabiliteringsplanerna. ICF-koderna anvindes inte genomgaende for samma
problemomréde. Ibland anvédndes en ICF-kod for att beskriva ett problemomrade och
ibland anvéndes flera olika ICF-koder for samma problemomrade, ibland anvéndes
samma ICF-kod pé olika problemomriden, och ofta gick problemen och ICF-koderna
i varandra s det inte gick att separera de olika ICF-koderna fran varandra. Detta
gjorde att en sammanstéllning av alla anvidnda ICF-koder inte gav ndgon tydlig bild
av vilka problem som patienterna hade och darfor gjordes istillet en kvantitativ
innehallsanalys (26) av alla angivna problemomréden/problemspecificeringar i
rehabiliteringsplanerna. Detta innebar att flera problemomraden som 6verlappade
varandra slogs ihop. Resultatet beskrivs i tabell 5 och visar att de problemomraden
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som var vanligast 6ver tid hos patienterna var muskelkraft och kondition, aptit och

vikt, fatigue, emotionellt véilbefinnande och smarta.

Tabell 5. Antal génger som problemomridena togs upp i rehabiliteringsplanerna éver tid'

Uppfoljningstillfille

2 man 6 man 12 méan
Problemomride n (%) n (%) n (%)
Muskelkraft och kondition 39 (68) 28 (56) 10 (38)
Aptit och vikt 29 (51) 25 (50) 11 (42)
Fatigue 22 (39) 24 (48) 10 (38)
Emotionellt vélbefinnande 10 (18) 12 (24) 4 (15)
Smirta och beroring 8 (14) 9 (18) 9 (35)
Avforing 509 9 (18) 0(0)
Rorlighet i leder 1(2) 3(6) 7(27)
Minne- och koncentration 1(2) 3(6) 3(12)
Relationer med andra 3(5) 3(6) 2(8)
Urinering 509 2(4) 0(0)
Somn 509 1(2) 0(0)
Ekonomi och arbete 2(3) 3(6) 1(4)
Infektionskanslighet 509 0(0) 0(0)
Hud 2(3) 1(2) 1(4)
Sexualitet 1(2) 2(4) 2 (8)
Virmereglering 1(2) 2(4) 1(4)
Syn 0(0) 1(2) 2(8)
Ovrigt (ex. fardtjdnst, tremor, andning) 2(3) 2(4) 2 (8)
Inget problem alls 3(5) 6 (12) 6 (23)

"Warje patient hade mellan 0-7 problemomraden var vid varje uppfoljningstillfille och totalt
vid de tre uppfoljningstillfillena angavs 336 problemomraden

Alla problemomréden i rehabiliteringsplanerna skattades enligt ICF-gradering 0-4
(inget till totalt problem). Sammanstillningen av rehabiliteringsplanerna visade att det
var 96% (321 av 336) av alla angivna problemomriden som hade skattats. Antal
ganger de angivna problemomraden skattats som létt, mattligt, svart och totalt
problem oOver tid beskrivs i tabell 6a och antal patienter som skattat sina
problemomraden beskrivs i tabell 6b. Under det forsta aret efter SCT var det 6% av
alla de angivna problemomridena som var skattade som ett totalt problem (tabell 6a)
och dessa var inom f6ljande problemomraden; muskelkraft och kondition (2 génger),
emotionellt vilbefinnande (4 ganger), minne- och koncentration (2 génger), sexualitet
(2 ganger), smarta och berdring (1 ging), urinering (3 génger), varmereglering (3
géanger). I 12 patienters rehabiliteringsplaner hade ett problemomrade skattats som ett
totalt problem.
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Tabell 6a. Antal ganger som problemomradena (n=321) som tagits upp i rehabiliteringsplanerna
skattats som latt, mattligt, svart och totalt problem 6ver tid

Uppfoljningstillfille
Skattning av 2 man 6 man 12 man Totalt 6ver aret
problemet n=137 (%) | n=117 (%) n=62 (%) n=316 (%)
Létt problem 54) 54) 3(5) 13 (4)
Mittligt problem 63 (46) 56 (48) 35 (56) 154 (49)
Svart problem 65 (47) 48 (41) 17 (27) 130 (41)
Totalt problem 4(3) 8(7) 7 (12) 19 (6)

Tabell 6b. Antal patienter som skattat sina problemomraden i rehabiliteringsplanerna som létt, mattligt,
svart och totalt problem &ver tid

Uppfoljningstillfille
Skattning av 2 man 6 man 12 mén
problemet n=52" n=40' n=23'
Létt problem 5 5 1
Mattligt problem 34 28 17
Svart problem 35 28 12
Totalt problem 3 6 6

'en person kunde ha flera problemomraden som skattades olika

Vilka mél och dtgirder som planerades i respektive problemomrade i
rehabiliteringsplanerna analyserades ocksé med kvantitativ innehallsanalys (26).
Vilka mél och atgérder och vem som var ansvarig for respektive atgérd som angavs
inom varje problemomréde 1 rehabiliteringsplanerna presenteras 1 bilaga 3. Det
atgdrder som sattes in var ofta extra besok hos rehabiliteringsteamets medlemmar,
eftersom sjukgymnast, kurator och dietist inte var involverade s mycket 1 vrden
innan projektet sd var oftast yrkesgrupperna i rehabiliteringsteamet som var ansvariga
for de dtgédrder som planerades. Hur ofta sjukgymnast, dietist och kurator var
involverade 1 de atgédrder som gjordes enligt rehabiliteringsplanerna ses i tabell 7.
Sjukgymnastens atgirder syftade till att understodja/ateruppbygga patienternas
fysiska dterhdmtning avseende muskelstyrka, uthallighet, koordination och balans.
Patienterna erbjods behandlingar sdsom individuellt hemtraningsprogram, behandling
av smirta samt information och rddgivning, samt vissa erbjods ocksa att delta i den
sekvensgrupp for immunosupprimerade som redan fanns innan projektets start. Nar
patienternas infektionskinslighet minskat erbjods de 1 ménga fall hjélp att hitta
nagonstans att trina hemmavid. Dietistens atgérder handlade om att ge allménna
kostrdd eller specifika kostrdd som vid tarm-GVHD, viktminskning, smértor i
munnen etc., samt dven skriva ut ndringsdrycker. Kuratorn var ocksa ofta involverad
och dé for att stodja patienternas emotionella vélbefinnande i enskilda stddsamtal,
men ocksa att hjélpa till med ekonomiska bidrag och soka bidrag for
rehabiliteringsvistelse. Ibland skrevs en remiss till andra yrkesgrupper utanfor
rehabiliteringsteamet sa som sjukgymnast i primirvarden, tandlékare, gynekolog,
urolog, 6gonldkare, ortoped, psykolog, psykoterapeut, barn- och ungdomspsykiatrin,
familjerddgivning samt ibland dven Avancerad sjukvard i hemmet.

For att utvirdera om de problemomraden som patienterna hade i
rehabiliteringsplanerna forandrades over tid anvindes ICF-graderingen. Fordndringen
berdknades genom att berdkna om ICF-graderingen fordndrats till det béttre”, “’inte
fordndrats alls” eller ”blivit simre” mellan uppfoljningstillfillena, tva till sex
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manader samt sex till12 minader. Resultatet visade att for ndstan 75% av patienterna
forbattrades problemomradena dver tid, men for ca 25% kvarstod problemet och for
nagra fa forvarrades problemen (tabell 8).

Tabell 7. Antal patienter dér kurator, dietist och sjukgymnast varit ansvarig for de atgérder som
planerades i rehabiliteringsplanerna Gver tid'

Uppfoljningstillfille
2 manader 6 manader 12 méanader
Profession n=58 (%) n =50 (%) n=26 (%)
Kurator 12 (21) 11 (22) 4 (15)
Dietist 20 (34) 11 (22) 7(27)
Sjukgymnast 38 (66) 14 (28) 9 (34)

"Varje profession riknades en géng per patient

Tabell 8. Fordndringen dver tid av ICF-graderingen av patienternas problemomréden

Forindring mellan uppfo6ljningstillfillena
2-6 manader 6-12 manader
ICF-graderingen av problemomridena n=97"(%) n=56"(%)
Problemomradet hade forbattrats 65 (67) 38(72)
Problemomradet kvarstod 24 (25) 14 (25)
Problemomradet hade forvirrats 7(7) 2(4)
Fanns inga problemomraden 1(1) 3(5)

"'Varje person hade 0-7 problem var, och ICF-gradering fanns vid 2-6 ménader for 28 personer och vid
6-12 manader for 10 personer.

Patienttillfredsstillelse

Patienters tillfredsstdillelse med vdrden

For att finga patienternas tillfredstillelse med vérden utvecklades ett frageformular.
Detta skickades med post ut till totalt 50 av deltagarna mellan 6 och 12 manader efter
SCT och 38 patienter besvarade enkéten (76%). Deltagarna var hélften kvinnor och
hélften mén, medelalder var 50 ar (range 21-66 ar) och alla utom fyra var
sammanboende med en annan vuxen (90%).

Resultatet av enkéten visade att 92% av patienterna ansag att varden efter SCT var
mycket vélorganiserad, 8% ansdg den som ganska vélorganiserad. Det var 71% som
vérderade varden som helhet efter SCT som utmirkt, 21% som mycket bra, 5% som
bra och 3% som nagorlunda bra. Det var 79% som ansag att de kénde sig helt och
hallet delaktiga i beslut om varden efter s& mycket som de dnskade sig, 16% angav
delvis och 5% att de inte kénde sig delaktiga. Nér det géller kontakten med ldkaren
och sjukskoterskan ansdg 80-90% att bemotandet fran dessa var utmaérkt (tabell 9).
Alla, utom en person, var mycket ndjda med att fa tréffa samma SCT-sjukskoterska,
att denne bokade alla deras besok och att de hade ett direktnummer till SCT-
sjukskoterskan (tabell 10). Nar det géllde kontakten med kurator, dietist och
sjukgymnast var de flesta nojda med bemotandet (tabell 9) och rdden/informationen
(tabell 10) fran sjukgymnasten. Nér det géllde kontakten med kuratorn si angav 68%
att de, om de kénde oro eller angslan Over sitt tillstind, hade mdjlighet att prata med
kuratorn om detta, 3% angav att de delvis hade mojlighet och 30% angav att detta inte
var aktuellt.
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Tabell 9. Hur deltagarna bedomde bemétandet fran yrkesgrupperna i teamet

Utmiirkt Mycket bra |Bra Nagorlunda | Daligt
Profession n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
SCT-sjukskoterska 33 (89) 3(8) 0(0) 0 (0) 1(3)
Lékaren 31(82) 5(13) 1(3) 1(3) 0(0)
Kuratorn 18 (55) 9 (27) 6 (18) 0(0) 0(0)
Dietisten 16 (47) 9227 7(21) 1(3) 1(3)
Sjukgymnasten 24 (65) 10 (27) 2(5) 1(3) 0(0)
Tabell 10. Hur deltagarna bedomde de olika yrkesgruppernas funktioner
Mycket Ganska | Naigot Mycket
nojd nojd missndjd | missnojd
Yrkesgruppernas funktioner n (%) n (%) n (%) n (%)
SCT-sjukskoterskan
Regelbundet fa triffa samma SCT-sjukskoterska? 37.(97) 0(0) 0(0) 1(3)
SCT-sjukskoéterskan bokar alla besok pa mottagning/dagvard? | 36 (97) 1(3) 0 (0) 0(0)
Kunna ringa direkt till SCT-sjukskoterskan? 36 (97) 1(3) 0(0) 0(0)
Kuratorn
Att fatt traffa kurator efter utskrivningen fran CAST? 20 (67) 10 (33) |0(0) 0(0)
Réden/informationen som Du fick av kuratorn? 19 (61) 12(39) |0(0) 0(0)
Dietisten
Att fatt triaffa dietist efter utskrivningen fran CAST? 19 (54) 13(37) |2(6) 1(3)
Réaden/informationen som de fick av dietisten? 19 (58) 10 (30) |3(9) 1(3)
Sjukgymnasten
Att fatt traffa sjugymnast efter utskrivningen fran CAST? 27 (75) 8(21) 1(3) 0(0)
Réden/informationen som Du fick av sjukgymnasten? 25 (69) 10(28) |1(3) 0(0)

Enkiten avslutades med en 6ppen fraga om vad deltagarna var mest nojda med i

vérden och 35 personer svarade pd denna. Sjutton av dem skrev att det var att de fatt
ett bra bemotande av SCT-sjukskoterskan, lakaren, paramedicinare eller alla 1 storsta

allménhet. En patient skrev; “En stor eloge till SCT-sjukskdterskan, lakaren och
kuratorn for de har stottat mig och alltid funnits tillhands efter denna tuffa

behandling”.

Sexton skrev att de var mest ndjda med att de fatt ha samma sjukskdterska och ldkare,
och en ndmnde ocksé att de fatt traffa Gvriga yrkesgrupper i rehabiliteringsteamet, de
skrev att detta upplevdes som tryggt och professionellt. En patient skrev:
”Genomtinkt vardsystem med hog kontinuitet och professionalitet, det &r tryggt och
bra att vara patient p4 Hematologen i Huddinge, mycket bra att alltid traffa samma
skoterska och lékare, alltid god uppfoljning”. Fem skrev att det var 14tt att f4 kontakt
och hjilp av vérden vid behov.

Tillfredstillelse av patient- och ndrstaendetrdffar

Det totala antalet besdkare pa patient- och nérstdendetraffarna var 140 personer, dock
kunde samma person besoka triffarna flera gdnger. Andelen som var patienter pa
traffarna var genomgaende 75% medan andelen nirstdende var 25%. Antalet
deltagare var hogst i de forsta trdffarna som anordnades (tabell 11). Traffarna med
temat “’Végen tillbaka” (34%) och ”Det normala” (32%), var populdrare jamfort med
temat ’Det fordndrade livet” (19%) och Tillbaka till arbetslivet” (15%).
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Efter varje traff fick deltagarna en utvérdering att fylla i innan de gick hem och 136
personer (97%) besvarade utvdrderingen. Av dem var 85 patienter (63%) och 51
nérstadende (38%), medelaldern var 48 ar (range 25-73ar), det var 89 kvinnor (65%)
och 45 mén (35%) och 1 medeltal deltog de dtta ménader efter SCT (range 0-29
manader). Resultatet visade att de flesta av deltagarna ansag att foreldsningen av
lakare (57%) och forsdkringskassan (57%) var mest relevanta for dem (tabell 12).
Over hilften anség att diskussionen i den lilla gruppen var vildigt mycket relevant for
dem (tabell 12).

Det mest positiva med tréffarna tyckte 51% av deltagarna var att de inneholl bade
foreldsning och gruppdiskussioner, 26 % angav enbart grupptriffen och 22% angav
enbart att det var foreldsningen som var det mest positiva. Manga skrev fritt 1
utvirderingen om vad trdffarna gett dem, och de tog upp att det varit mycket
intressanta foreldsare, att de fatt aha-upplevelse och lart sig saker de glomt eller inte
tagit till sig. Manga skrev ocksd om att gruppsamtalet var vildigt givande, att det var
bra att hora om andras erfarenheter, att de fatt bekréftelse pa vad de som
nérstdende/patient hade upplevt och att de inte var ensamma 1 sin situation.

Tabell 11. Antal deltagare vid varje patient- och nirstaendetraff under projekttiden

Viren Hosten | Viren
Tema for triaffarna 2009 2009 2010
Vigen tillbaka 22 16 10
Det normala 21 10 14
Det foréndrade livet 13 13 0'
Tillbaka till arbetslivet 13 8 0'

'Stills in p.g.a. for fi anmilda deltagare

Tabell 12. Vad deltagarna ansédg om innehallet i foreldsningarna och gruppdiskussionerna

Vildigt Inte
mycket Mycket Lite alls
n n (%) n (%) n (%) n (%)

Forelisningarna
Varpatientens berittelse 48 18 (38) 26 (54) 4 (8) 0 (0)
om vigen tillbaka relevant for Dig?
Var narstdendes berittelse ' 47 21 (45) 20 (43) 6 (13) 0 (0)
om vigen tillbaka relevant for Dig?
om vad dr normalt relevant for Dig?
Var kuratorns fc')reléisning 25 8 (32) 16 (64) 1 (4) 0 (0)
om vad dr normalt relevant for Dig?
Var dietistens fdreléisning 25 3 (12) 14 (56) 8 (32) 0 (0)
om vad dr normalt relevant for Dig?
Var sjukgymnastens férelésning 31 3 (10) 22 (71) 6 (20) 0 (0)
om vad dr normalt relevant for Dig?
Var forelésning om tillbaka till arbetslivet| 5, 12 (57) 10 (38) 1(5) 0 (0)
av forsdkringskassan relevant for Dig?
Gruppdiskussionerna
Var diskussionen i den lilla gruppen 133170 (53) 55 (41) 10 (7) 0 (0)
relevant for Dig?
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Diskussion

Det 6vergripande syftet med rehabiliteringsprojektet var att implementera och
utvdrdera ett individuellt rehabiliteringsprogram som syftade till att stddja patienter
som genomgatt SCT tillbaka till optimalt hélsotillstdnd och funktionsforméga.
Utvérderingen visade att rehabiliteringsprogrammet 1 hog grad 6kade patienternas
mojligheter till stdd 1 sin rehabilitering genom att;

e Deras 6ppenvard skottes av en speciell SCT-sjukskdterska.

e Varje patients unika situation bedémdes av alla professioner i
rehabiliteringsteamet och av patienten sjélv, samt att dtgérderna i den
individuella rehabiliteringsplanen planerades 1 samrad pa
rehabiliteringskonferensen.

e Patienterna foljdes vid upprepade tillfdllen under forsta aret efter SCT,
eftersom ménga fortfarande hade problem som kvarstod eller hade forvérrats
vid bade 6 och 12 méanaders uppfoljning.

e Patienterna med identifierat behov av speciellt sjukgymnastik, men ocksa av
dietist och kurator fick 1 6kad utstrickning mojlighet till stod av dessa
yrkesgrupper.

e Patienterna erbjods information och stod frén andra patienter i samma
situation genom patient- och nérstaendetraffarna.

Om den 6kade mdjligheten till stdd i1 rehabiliteringsprogrammet gjort att patienterna
lattare eller tidigare gatt tillbaka till optimalt hilsotillstdnd och funktionsférméga har
dock inte varit mojligt att utvirdera inom ramen for detta projekt.

I och med detta projekt skapades en speciell SCT-sjukskdterskefunktion som efter
projektets avslut blivit en permanent tjanst. SCT-sjukskoterskan skapar nu
tillsammans med ldkarna 1 rehabiliteringsteamet en speciell SCT-mottagning for
eftervarden under de forsta sex méanaderna efter SCT. Denna specialistmottagning
okar kompetensen hos sjukskoterskan, samt forbattrar kontinuiteten och patienternas
tillfredsstéllelse med varden. Tidigare forskning (27) visar att kontinuiteten &r
avgorande for att patienten skall skapa en relation till sjukskdterskan och darmed kan
kinna att de litar pa sjukskoterskans tekniska kompetens och kan utveckla en
interpersonell psykosocial tillit.

Enligt patienttillfredsstéllelseenkiten i detta projekt var 89% alla patienterna
“mycket” ndjda med att ha en speciell SCT-sjukskoterska att vinda sig till och ansag
att bemotandet frdn SCT-sjukskoterskan var utmarkt. Detta dr ett battre resultat 1
jamforelse med resultaten fran en patienttillfredsstillelseundersokning med samma
fragor gjord péd den allminna mottagningen/dagvéarden pd Hematologiskt centrum da
enbart 49% till 69% av patienterna ansag att sjukskoterskans bemdtande var utmaérkt
(28). Patienterna 1 rehabiliteringsprojektet var &ven mer ndjda med bemotandet frén
lakarna (82% i rehabiliteringsprojektet vs. 62% pa allmidnna mottagningen) samt med
vérden 1 stort pd denna SCT-mottagning dd de 1 hogre grad angav att virden var
mycket vdlorganiserad (92% i rehabiliteringsprojektet vs. 84% - 88%), att de kénde
sig helt och hallet delaktiga 1 beslut om sin vdrd (79% 1 rehabiliteringsprojektet jmf
med 68% pa allminna mottagningen/70% pé dagvarden) samt att de varderade varden
som helhet som utmirkt (71% i rehabiliteringsprojektet jmf med 56% pa allménna
mottagningen/64% pa dagvarden)(28). Resultatet av detta rehabiliteringsprojekt talar
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for att det vore av stort viarde for patienterna om denna SCT-mottagning kunde ha
kapacitet att skota hela den livslanga uppf6ljningen av patienter som genomgatt SCT,
sa som det gors vid nyligen bildade stamcellscentrum 1 Australien. Detta skulle inte
bara innebéra en ytterligare forbittrad kontinuitet for patienterna men ockséd oka
kunskapen om patienternas tillstdnd och forbéttra langtidsuppfoljning av eventuella
biverkningar (29).

Den retrospektiva jamforelsen visade att det inte var nagon skillnad 1 antalet besok till
sjukskoterska och ldkare 1 projektgruppen och jamforelsegruppen, men det visade sig
att besoken tenderade att ske mer regelbundet i projektgruppen 4n i
jamforelsegruppen. Det tyder pa att patienterna i storre utstrickning kom pa sina fasta
tider och att antalet akuta bes6k minskade, och troligen ringde patienterna nu oftare
SCT-sjukskoterskan én att de kom pa ett akutbesok. Antalet telefonsamtal till
sjukskdterska, men inte till lakare, 6kade 1 och med rehabiliteringsprojektet, vilket
kan bero pa att patienterna kinde sig mer trygga med att de kinde SCT-
sjukskdterskan och da kontaktade SCT-sjukskoterskan 1 hogre grad dn att de vinde
sig till likaren. Okningen kan ocks4 bero pé att det 2006 skedde ett forbittringsarbete
for att battre dokumentera telefonsamtalen pa den allménna mottagningen/dagvarden
pa Hematologiskt centrum. Tidigare, nér telefonsamtalen gick till alla mdjliga
sjukskdterskor pd den allmdnna mottagningen/dagvérden s overléts
dokumentationen &t ldkaren 1 samband med att lakaren utférde en atgird.

Patientens kontakt med rehabiliteringsteamet

I detta projekt fick varje patient vid tre tillfdllen under det forsta éret efter SCT
kontakt med alla yrkeskategorier 1 rehabiliteringsteamet. Vid varje sddan kontakt blev
varje patients unika situation beddmd och patienten fick tillfille att stélla frdgor och
fa information och stdd av dessa yrkesgrupper. Den retrospektiva jimforelsen visade
att projektet 6kade kontakten med all sjukvérdspersonalen i rehabiliteringsteamet
utom lakaren. Kontakten med sjukskdterskan dkade, s& som beskrivits ovan.
Kontakten med sjukgymnasten 6kade mest (13% 1 jimforelsegruppen jmf med 100%
i rehabiliteringsgruppen), vilket berodde pa att sjukgymnasten innan projektet inte
hade tid avsatt for att tréiffa dessa patienter polikliniskt. Aven kontakten med dietisten
okade avsevirt (29% 1 jaimforelsegruppen vs. 100% 1 rehabiliteringsgruppen).
Kontakten med kuratorn 6kade inte lika mycket (47% 1 jamforelsegruppen jmf med
100% 1 rehabiliteringsgruppen), vilket troligen beror pa att i och med
rehabiliteringsprojektet sa fick patienterna nu en bra relation med SCT-
sjukskoterskan sa att hon dvertagit en del av kuratorn tidigare roll som stodperson.

Strukturen for skapandet av rehabiliteringsplanerna

Att anvdnda ICF som grund for att skapa de olika delarna i rehabiliteringsprogrammet
gav struktur 1 rehabiliteringsprogrammet, men intentionen att rehabiliteringsplanerna
inte bara skulle innehélla problem frdn omradet kroppsfunktioner infriades inte da
sammanstéllningen av rehabiliteringsplanerna visar att fa problem kring aktivitet och
delaktighet, samt omgivningsfaktorer togs upp. For att fa en bittre helhetsbild av
patienten kravs antagligen storre fordndringar &n inforandet av ICF, och/eller mer
utbildning 1 hur ICF kan anvéndas. Det var, trots en kort utbildning i ICF, svart for
personalen att veta hur och nir varje ICF kod skulle anvindas. Endera sa var det
otydligt vad de olika ICF koderna innehdll, eller for specificerade da de behdvdes
manga koder for att beskriva ett komplext problem. T.ex. nér det géller
problemomrédet “aptit och vikt” sd innehdll det nédstan alltid en kombination av
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foljande koder; intagande av foda, smak och lukt, energi — och driftsfunktioner och
viktuppehallande funktioner. Den storsta fordelen med att anvédnda ICF var att varje
ICF-kod/problemomréde skattades fran inget problem till totalt problem, vilket
underléttade urvalet av problem som skulle diskuteras pé rehabiliteringskonferensen,
samt for vilka problem atgirder skulle prioriteras. Dessutom kunde problemomridena
foljas upp vid ndastkommande uppfoljningstillfille med hjilp av denna skattning, och
pa sé sétt kunde atgarderna som genomforts virderas 1 det enskilda fallet.

Att patienten sjélv fyllde 1 beddmningsformuléret var vardefullt, pa
rehabiliteringskonferensen fick alla i rehabiliteringsteamet en uppfattning om
patientens egen syn pa sin situation och vad patienten ansag vara problematiskt for
dem. En nackdel i projektet var att patienten inte var delaktig i att formulera och
prioritera sina egna rehabiliteringsmal. Forskning har visat att mal 1
rehabiliteringsplaner ofta reflekterar hélso- och sjukvérdspersonalen prioriteringar
snarare @n patientens (30), samt att det som patienterna vill ha hjdlp med ofta inte &r
samma saker som personalen anser att de kan hjélpa till med (31). Ett sétt for att
fanga patientens egna mal och uppfattning om sina behov som visat sig bra vore att
anvénda sig av en modell dir patienten formulerar sina egna mal med hjélp av t.ex.
SCT-sjukskoterskan, och att de gemensamt prioriterade malen samt att patienten
beddmer sin egen formaga att utféra dem och hur ndjda de ar med sitt utférande (32).

Bedomningsformuldret var mycket omfattande med sina 72 fragor, och det tog bade
lang tid att fylla 1 och att gd igenom. For att underlitta beddmningen och planeringen
i rehabiliteringsplanerna vore det lampligt minska antalet fragor och istéllet
genomfora en strukturerad intervju (33) om fysiska, psykiska, sociala, arbets- och
ekonomi relaterade behov sé att patienten blev mer involverad i processen och dennes
onskningar blev en del av rehabiliteringsplanen.

Innehallet i rehabiliteringsplanerna

Det vanligaste problemet som togs upp i rehabiliteringsplanerna var forsdmrad
muskelkraft och kondition. S& ménga som 68% av patienterna hade detta problem vid
2 manader, 56% vid 6 ménader och 38% vid 12 ménader. Att detta &r ett vanligt
problem bland dessa patienter ir vil kiint (4, 5, 34). Aven fatigue var ett vanligt
forekommande problem noterat i rehabiliteringsplanerna, s som manga andra studier
visat (4, 7). Atgirderna for dessa problem bestod av att ge patienterna hjilp med att
komma igang fysiskt, genom att de deltog i sekvenstraning, fick hemtraningsprogram
eller hjdlp att trdina ndgon annanstans, vilket sjukgymnasten oftast var ansvarig for.
Att just fa hjdlp av professionell personal att initiera trdningen 4r en av de saker som
patienter som genomgatt SCT har behov av under rehabiliteringstiden (35). Antalet
patienter som deltagit i sekvenstrining dndrades inte 1 och med
rehabiliteringsprojektet, vilket troligen beror pa att antalet platser dr begransat och att
ménga vill komma och tridna i samband med att de skall pa ldkar- och
sjukskoterskebesok, vilket dr praktiskt omojligt da traningstillfillen bara sker vid tva
génger 1 veckan. Denna typ av sekvenstrining pa sjukhuset passar inte heller alla,
utan manga vill ha hemtraningsprogram och/eller hjélp att hitta andra stillen att trdna
néra sitt hem (36). Ett specifikt problem for SCT patienter &r att de &r mycket
infektionskansliga under lang tid efter behandlingen och att de p.g.a. detta oftast inte
kan utdva traning 1 allménna lokaler och inte heller {4 hjélp med fysisk tréning i
oppenvarden. Utvédrderingen av projektet visade att andelen patienter som hade
problem med forsdmrad muskelkraft och kondition minskade 6ver tid, vilket kan bero
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pa att atgidrderna hade effekt eller att patienterna forbattrades utan stod. Tidigare
forskning visar att regelbunden fysisk traning som en del i rehabilitering av patienter
med cancer minskar trottheten, forbattrar konditionen och paverkar livskvaliteten
positivt (19). Det finns flera mindre studier med patienter som genomgétt SCT som
ocksa visar liknande resultat (20-23, 37). Forskning visar ocksé att minskad fatigue
ger bittre aptit (38) och predicerar for ett battre psykiskt vilbefinnande (34). I
rehabiliteringsprojektets sista uppfoljningstillfalle hade fortfarande 38% av
patienterna problem med kondition och muskelkraft och lika manga hade problem
med fatigue. Detta kan tolkas som att &nnu mer insatser dr onskvérda for att forbéttra
patienternas tillstdnd snabbare. Utvdrderingen visar att vdldigt manga patienter
behover kontakt med en sjukgymnast for att f4 hjilp att komma 1 gdng fysiskt, ha
ndgon som foljer upp och kan stédja dem som har svérigheter att sjilva initiera
traning och hjdlpa dem att kontakta nagon som kan fortsétta stotta dem med sin
fysiska traning. Detta innebér att néstan alla SCT-patienter automatiskt borde fa
kontakt med en sjukgymnast under sin rehabilitering.

Problem med aptiten och vikten var vanligt i rehabiliteringsplanerna, under forsta
halvaret efter SCT hade ca hilften, och vid 12 méanader hade fortfarande ca 40% av
patienterna, problem med matintaget. Detta stimmer vil med tidigare forskning (38),
dédr man visat att problemet till stor del beror pa biverkningar av behandlingen;
muntorrhet, sdr 1 munnen, aptitloshet och férdndring av smak (7) och att typen av
behandling (Myeloablative konditionering, Reducerad intensiv konditionering, total
helkroppsstralning) paverkar graden och ldngden av besvéren (7, 38). Att forbattra
nutritionsstatus &r viktigt da det visat sig forbéttra 6verlevnaden (39). Att ge
nutritionsrdd till patienter med cancer okar deras vikt och forbattrar kvaliteten pd det
patienterna éter (40), men det finns fa studier som fokuserar pd hur matintaget kan
forbattras for SCT-patienter (4). Trots att ca hélften av patienterna hade ett forsdmrat
matintag var det enbart runt 30% av atgdrderna i rehabiliteringsplanerna som en
dietist var ansvarig for vid de tre uppfoljningstillfillena. Detta kan forklaras av att
dven SCT-sjukskoterskan dtgidrdade en del av problem kring aptit och vikt, bl.a.
genom att gora regelbundna viktkontroller och ge kostrad. Patienterna var minst ndjda
med bemotande och information/rad fran dietisten, i jamforelse med de andra
yrkesgrupperna. Detta var forvanande da en dietist som dr mycket kunnig deltog i
patientarbetet. Patienternas uppfattning om dietisten kan bero pd att det &r mycket
kénsligt och svért att ta emot kostrad, patienterna hade kanske sina invanda vanor och
var inte mottaglig for rad att fordndra detta, eller sa hade de fatt s& mycket
information om matintaget sa att det blev uttjatat. En studie dér patienter som
genomgatt SCT foljts upp nér det géller vikt och nutrition under det forsta dret efter
SCT visar att dietistens kostrad inte foljdes av patienterna (38). I detta projekt har
SCT-sjukskoterskan gétt kurs 1 nutrition och pratar mycket om detta med patienterna,
kanske ar det darfor manga patienter inte tycker att de behdver rad av dietisten.
Eftersom utvirderingen av virdplanerna visar att inte alla patienter har problem med
nutrition i detta skede sa behdver inte alla patienter traffar dietisten, utan SCT-
sjukskdterskan kan via viktkontroller och patienternas sjdlvbedomning identifiera
problem med aptit och vikt s att remiss skickas och kontakt med dietist etableras.

Problem med emotionellt véilbefinnande var ocksa bland de vanligaste problemen i
rehabiliteringsplanerna, dock var det endast kring 20% hade dessa problem vilket kan
upplevas som lagt i denna svéra situation. En dversikt over bl.a. det psykiska
vélbefinnandet efter bade autologa och allogena SCT visar liknande siffror att ca 20-
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36% av patienterna rapporterar moderat till svara depressiva symtom under forsta dret
och ca 20% é&ngest under de forsta 100 dagarna efter SCT (34). Problemen med
emotionellt vilbefinnande dtgdrdades framst av kurator, men dven psykolog och
psykoterapeut blev involverad i enstaka fall. Manga patienter var inte sa ndjda med
kontakten med kurator vilket kan bero pa att de inte hade nagra problem att ta upp,
for det var 30% som 1 patienttillfredstillelseenkéten rapporterade att de inte kéinde oro
eller dngslan infor sitt tillstand eller att kontinuiteten inte var optimal da de fick byta
kurator nér de blev utskrivna fran CAST och kom till eftervirden pa Hematologiskt
centrum. I journalgranskningen framkom att ménga horde av sig till kuratorn de haft
pa CAST trots att de fatt en ny kontakt med den nya kuratorn. Det &r viktigt att
poédngtera att de patienter som hade kontakt med kuratorn hade manga kontakter,
mellan 1-14 kontakter per tidsperiod, jamfort med 1-6 kontakter for dietist och
sjukgymnast. Det visar att de som hade behov av emotionellt stod hade ett stort
behov. Utvirderingen visar att alla patienter inte dr i behov av att triffa kurator, och
annan forskning stddjer att enbart patienter som har behov av psykiskt stdd, skall
erbjudas interventioner for detta (41). I detta projekt tog SCT-sjukskdterskan over en
del av kuratorns stodfunktion men det &r viktigt att SCT-sjukskoterskan identifierar
patienter med dngest, depression etc. sa att remiss skickas och kontakt etableras med
lamplig person.

Eftersom patienterna triffade SCT-sjukskoterskan och ldkaren sa ofta 1 borjan sé togs
antagligen inte alla de omvéardnadsméssiga och medicinska problem som uppstod upp
pa rehabiliteringskonferensen och antecknades inte rehabiliteringsplanerna, vilket kan
gora att dessa problem dr underrepresenterade i rehabiliteringsplanernas
sammanstillning.

Patient- och ndrstaende trdffar

Intresset for att f4 delta i1 patient- och nérstdende tréffarna var i borjan sa stort att vissa
fick vanta, men med tiden mattades behovet av dd det endast dr ca 50 patienter per ar
som genomgér SCT vid Karolinska universitetssjukhuset. Att traffarna inneh6ll bade
information genom foreldsning, samt stod 1 liten grupp var uppskattat enligt
utvdrderingarna. Annan forskning visar att information och stdd 1 grupp ar bra for att
minska patienternas eventuella dngest, depression och stress och samt att grupper
forbattrar patienternas copingformaga (42). Att foreldsningen av lékare ansdgs mest
relevant dr véntat da denna information alltid ar viktig for patienter och anhoriga. Att
de som deltog i traffen med information frén forsékringskassan virderade denna som
mycket vardefull visar att vissa patienter hade ett stort behov av information om hur
man kommer tillbaka till arbetslivet. Att farre var intresserade av foreldsning av
kurator, dietist och sjukgymnast kan bero pa att de anda traffade dessa yrkesgrupper
sa mycket 1 projektet och kanske hade hort informationen innan. Eftersom patient-
och nérstdendetriffarna visade sig vara mycket populdra fortsétter kliniken med dessa
1 sin nuvarande form och har dven infort dem f6r fyra andra diagnosgrupper med
samma format.

27



Referenser

1.

10.

1.

12.

13.

14.

15.

Svahn B, Ringden O, Remberger M. Treatment costs and survival in patients
with grades III-IV acute graft-versus-host disease after allogenic
hematopoietic stem cell transplantation during three decades. Transplantation.
2006; 81: 1600-1603.

Svahn B, Remberger M, Myrback K, al e. Home care during the pancytopenic
phase after allogeneic hematopoietic stem cell transplantation is advantageous
compared with hospital care. Blood. 2002; 100: 4317-4324.

Edman L, Larsen J, Hagglund H, Gardulf A. Health-related quality of life,
symptom distress and sense of coherence in adult survivors of allogeneic
stem-cell transplantation. Eur J Cancer Care. 2001; 10: 124-130.

Larsen J, Nordstrom G, Ljungman P, Gardulf A. Symptom occurrence,
symptom intensity, and symptom distress in patients undergoing high-dose
chemotherapy with stem-cell transplantation. Cancer Nurs. 2004; 27: 55-64.
Larsen J, Nordstrom G, Ljungman P, Gardulf A. Factors associated with poor
general health after stem-cell transplantation. Support Care Cancer. 2007; 15
(7): 849-857.

Bertero C. Affected self-respect and self-value: the impact of breast cancer
treatment on self-esteem and QoL. Psychooncology. 2002; 11 (4): 356-364.
Andersson I, Ahlberg K, Stockelberg D, Brune M, Persson L. Health-Related
Quality of Life in Patients Undergoing Allogeneic Stem Cell Transplantation
After Reduced Intensity Conditioning Versus Myeloablative Conditioning.
Cancer Nurs. 2009; 32 (4): 325-334.

Van Harten W, Van Noort O, Warmerdam R, Hendricks H, Seidel A.
Assessment of rehabilitation needs in cancer patients. Int J Rehabil Res. 1998;
21 (3): 247-257.

Andrykowski MA, , Brady MJ, , Greiner CB, , et al. 'Returning to normal’
following bone marrow transplantation: outcomes, expectations and informed
consent. Bone Marrow Transplant. 1995; 15 (4): 573-581.

Beisecker A, Cook M, Ashworth J, Hayes J, Brecheisen M, Helming L, et al.
Side effects of adjuvant chemotherapy: perceptions of node-negative breast
cancer patients. Psychooncology. 1997; 6 (2): 85-93.

Winterling J, Glimelius B, Nordin K. Importance of expectations on the
recovery period after cancer treatment. Psychooncology. 2007; 17 (2): 190-
198.

Petersson L, Berglund G, Brodin O, Glimelius B, Sjoden P. Group
rehabilitation for cancer patients: satisfaction and perceived benefits. Patient
Educ Couns. 2000; 40 (219-29).

Johansson A. Rehabilitering av brostcancer-opererade kvinnor som drabbats
av lymfodem — en multidisciplinér vardutveckling. Stockholm: Cancerfonden;
2006.

Renck B, Larsson A. Psykosociala rehabiliteringsinsatser for kvinnor med
gynekologisk cancer: slututvérdering av ett vardkvalitetsprojekt hos
Cancerfonden 1994-1996. Karlstad: Centrum for folkhédlsoforskning,
Landstinget i Varmland; 1997.

Wettergren L. Psykosocialt rehabiliteringsprojekt for autologt
benmairgstransplanterade patienter: ett vardkvalitetsprojekt hos Cancerfonden
1991-1994: slutrapport. Stockholm: Cancerfonden; 1994.

28



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
27.

28.

29.

30.

31.

32.

Andrae M, Lagerkvist G. Rehabiliteringskurser for cancerpatienter i Norra
regionen : ett vardkvalitetsprojekt hos Cancerfonden 1997-1999. Stockholm:
Cancerfonden; 2000.

Spelten E, Sprangers M, Verbeek J. Factors reported to influence the return to
work of cancer survivors: a literature review. Psychooncology. 2002; 11 (2):
124-131.

Adamsen L, Quist M, Midtgaard J, Andersen C, Moller T, Knutsen L, et al.
The effect of a multidimensional exercise intervention on physical capacity,
well-being and quality of life in cancer patients undergoing chemotherapy.
Support Cancer Care. 2006; 14: 116-127.

Fialka-Moser V, Crevenna R, Korpan M, Quittan M. Cancer rehabilitation.
Particularly with aspects on physical impairments. J Rehabil Med. 2003; 35:
153-162.

Carlson L, Smith D, Russell J, Fibich C, Whittaker T. individualized exercise
program for the treatment of severe fatigue in patients after allogeneic
hematopoietic stem-cell transplant: a pilot study. Bone Marrow Transplant.
2006; 37: 945-954.

Hayes S, Davies P, Parker T, Bashford J, Newman B. Quality of life changes
following peripheral blood stem cell transplantation and participation in a
mixed-type, moderate-intensity, exercise program. Bone Marrow Transplant.
2004; 33: 553-558.

Mello M, Tanaka C, Dulley F. Effects of an exercise program on muscle
performance in patients undergoing allogeneic bone marrow transplantation.
Bone Marrow Transplant. 2003; 32: 723-728.

Wilson R, Jacobsen P, Fields K. Pilot study of a home-based aerobic exercise
program for sedentary cancer survivors treated with hematopoietic stem cell
transplantation. Bone Marrow Transplant. 2005; 35: 721-727.

Grimby G, Harms-Ringdahl K, Morgell R, Nordenskidld U, Stibrant
Sunnerhagen K. ICF-klassifikation av funktionshinder vid vanliga
sjukdomstillstand. Lakartidningen. 2005; 102: 2256-2259.

Socialstyrelsen. Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och
hélsa. Stockholm; 2003.

Weber R. Basic content analysis. London: Sage Publication 1990.

Morse J. Negotiating commitment and involvement in the nurse-patient
relationship. J adv nurs. 1991; 16 (455-468).

kvalitetsindikatorer If. Patientundersokning p& Centrum for Hematologi.
Goteborg; 2008.

Kjaer T, Johansen C, Ibfelt E, Christensen J, Rottmann N, Hoybye M, et al.
Impact of symptom burden on health related quality of life of cancer survivors
in a Danish cancer rehabilitation program: A longitudinal study. Acta
Oncologica. 2011; 50 (2): 223-232.

Holloday R, Antoun M, Playford E. A survey of goal-setting methods used in
rehabilitation. Neurorehabil Neural Repair. 2005; 19 (3): 227-231.

Snyder C, Dy S, Hendricks D, Brahmer J, Carducci M, Wolff A, et al. Asking
the right questions: investigation needs assessments and health- related quality
questionnaires for use in oncology clinical practice. Support Cancer Care.
2007; 15: 1075-1085.

Wressle E, Eeg-Olofsson A, Marcusson J, Henriksson C. Improved client
participation in the rehabilitation process using a client-centred goal
formulation structure. J Rehabil Med. 2002; 34 (1): 5-11.

29



33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

Hansen D, Holm Bergholdt S, Holm L, Kragstrup J, Blad T, Sondergaard J. A
complex intervention to enhance the involvement of general practitioners in
cancer rehabilitation. Protocol for a randomised controlled trial and feasibility
study of a multimodal intervention. Acta Oncologica. 2011; 50: 299-306.
Mosher C, Redd W, Rini C, Burkhalter J, DuHamel C. Physical,
psychological, and social sequelae following hematopoietic stem cell
transplantation: a review of the literature. Psycooncology. 2009; 18: 113-127.
Johansson E, Larsen J, Schempp T, Jonsson L, Winterling J. Patients’ goals
related to health and function in the first year after allogeneic stem cell
transplantation. Manuscript 2011.

Bird L, Arthur A, Niblock T, Stone R, Watson L, Cox K. Rehabilitation
program after SCT; randomized controlled trial. J Adv Nurs. 2010; 66 (3):
607-615.

Dimeo F, Bertz H, Finke J, Fetscher S, Mertelsmann R, Keul J. An aerobic
exercise program for patients with haematological malignancies after bone
marrow transplantation. Bone Marrow Transplant 1996; 18: 1157-1160.
Iestra J, Fibbe W, Zwinderman A, Kromhaout D. Body weight recovery,
eating difficulties and compliance with dietary advice in the first year after
stem cell transplantation: a prospective study. Bone Marrow Transplant. 2002;
29 (5): 417-424.

Schulte C, Reinhardt W, Beelen D, Mann K, Schaefer U. Low T3-syndrome
and nutritional status as prognostic factors in patients undergoing. Bone
Marrow Transplant. 1998; 22 (12): 1171-1178.

Pekmezi D, Demark-Wahnefried W. Updated evidence in support of diet and
exercise interventions in cancer survivors. Acta Oncologica. 2011; 50: 167—
178.

Johansson B, Brandberg Y, Hellbom M, Persson C, Petersson L-M, Berglund
G, et al. Health-related quality of life and distress in cancer patients: results
from a large randomised study. British Journal of Cancer 2008; 99: 1975 —
1983.

Newell S, Sanson-Fisher R, Savolainen N. Systematic review of
psychological therapies for cancer patients: overview and recommendations
for future research. J Natl Cancer Inst. 2002; 94: 558-584.

30



Bilaga 1. ICF core set

ICF core set for patienter som genomgaitt SCT

Del 1: FUNKTIONSNEDSATTNINGAR I KROPPSFUNKTIONER
Kroppsfunktioner dr kroppssystemens fysiologiska funktioner, inklusive psykologiska funktioner och
funktionsnedséttningar &r problem i kroppsfunktioner i form av en péavisbar avvikelse eller forlust

Bedomningsfaktorer ir omfattningen eller styrkan hos ett problem:
0 Inget problem 1 Litt problem 2 Mattligt problem 3 Svért problem 4 Totalt problem 9 Ej tillaimpbart

ICF-kapitel

Kroppsfunktioner

Psykiska funktioner

B130 Energi och driftsfunktioner

B134 Somnfunktioner

B140 Uppmaérksamhetsfunktioner

B144 Minnesfunktioner

B152 Emotionella funktioner

B180 Funktioner for erfarenhet av jaget och tid

Sinnesfunktioner och smarta

B210 Synfunktion

B250 Smakfunktion

B255 Luktfunktion

B265 Beroringsfunktioner
B280 Smirtférnimmelse

Hjéart-kérlfunktioner,
blodbildnings-, immunsystems-
och andningsfunktioner

B420 Blodtrycksfunktioner

B435 Immunologiska funktioner

B440 Andningsfunktioner

B450 Ovriga andningsfunktioner

B455 Funktioner relaterade till tolerans for fysiskt arbete

Matsméltnings- och
dmnesomsittningsfunktioner
och endokrina funktioner

B510 Funktioner vid intagande av foda

B515 Matsméltningsfunktioner

B525 Avforingsfunktioner

B535 Fornimmelse forenad med matsmaltningssystemet
B545 Funktioner for vatten-, mineral- och elektrolytbalans
B550 Virmereglerande funktioner

Funktioner i kéns- och urin
organen samt reproduktiva
funktioner

B620 Urineringsfunktioner

B640 Sexuella funktioner/B670 Fornimmelser forenade med
genitala och reproduktiva funktioner

B650 Menstruationsfunktioner

B660 Fortplantningsfunktioner

Neuromuskolo-sketala och
rorelserelaterade funktioner

B710 Funktioner for rorlighet i leder
B730 Muskelkraftfunktioner/B740 Muskeluthéllighetsfunktioner
B765 Funktioner for icke viljemissiga rorelser

Funktioner i huden och ddarmed
relaterade strukturer

B810 Hudens skyddsfunktioner/B840 Fornimmelser som hianger
samman med huden) kléda, stickningar i huden
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Del 2: AKTIVITETER & DELAKTIGHET

Aktivitet dr en persons genomforande av en uppgift eller handling och aktivitetsbegransningar ar
svarigheter som en person kan ha vid genomforande av aktiviteter. Delaktighet 4r engagemang i en
livssituation och delaktighetsinskrankning &r svarigheter som en person kan uppleva i engagemanget i
livssituationer

Bedomningsfaktorer dr svdarighet:
0 Ingen svarighet 1 Litt svarighet 2 Mattlig svarighet 3 Stor svarighet 4 Total svarighet 9E; tillimpbart

ICF-kapitel Kroppsfunktioner
Allména uppgifter och krav D230 Att genomfora daglig rutin
D240 Att hantera stress och andra psykologiska krav
Forflyttning D410 Att dndra grundldggande kroppsstillning
D430 Att lyfta och béra foremal
D450 Att ga

D455Att rora sig omkring pa olika sétt/D460 Att rora sig omkring
pa olika platser

Personlig vard D510 Att tvitta sig/ D520 Kroppsvard/ D530 Att skota
toalettbehov/ D540 Att kla sig
D550 Att 4ta/D560 Att dricka
D570 Att skota sin egen hélsa

Hemliv D620Att skaffa varor och tjanster
D630 Att bereda maltider
D640 Hushallsarbete

Mellanménskliga interaktioner | D740 Formella relationer

och relationer D750 Informella sociala relationer
D760 Familjerelationer

D770 Intima relationer

Viktiga livsomraden D820 Skolutbildning/ D825 Yrkesutbildning/ D830 Hogre
utbildning

D845Att skaffa, behalla och sluta ett arbete

D845 Ekonomisk sjélvforsorjning

Samhills-gemenskap, socialt D920 Rekreation och fritid
och medborgerligt liv D930 Religion och andlighet

Del 3: OMGIVNINGSFAKTORER

. Omgivningsfaktorer utgors av den fysiska, sociala och attitydmaéssiga omgivning i vilken ménniskor
lever och verkar

Bedomningsfaktor dr hinder:
0 Inget hinder 1 Létt hinder 2 Maéttligt hinder 3 Svért hinder 4 Totalt hinder 9 Ej tillimpbart

ICF-kapitel Omgivningsfaktorer

Produkter och teknik E110 Produkter eller substanser for egen konsumtion
E120 Produkter och teknik for personlig forflyttning och transport inom och
utomhus

Naturmiljo och méanskligt E210 Fysisk geografi

skapande milj6forandringar

Personligt stod och personliga E310 Narfamilj

relationer E315 Storfamilj eller utvidgad familj

E320 Vinner/E325 Bekanta, kamrater, kollegor och grannar
E330 Minniskor i maktpositioner

Attityder E410 Néra familjemedlemmars/E415 den utvidgade familjen/E420 Vénners/
E425 bekanta, kamrater, kollegor och grannar personliga attityder

Service, tjdnster, system och E570 Service, tjdnster, system och policys inom socialforsikring

policies E575 Service, tjdnster, system och policys for allménna sociala stodinsatser
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Bilaga 4. Sammanstillning av rehabiliteringsplanerna

Problemomrade |Angivna mal IAngivna atgirder lAnsvariga for atgirderna
Muskelkraft och Forbaittrad kondition och styrka Planering av traning Sjukgymnast
kondition Orka med vardagssysslor Fysisk trining Sjukgymnast i primérvarden
Orka med skola/arbete Motiverande samtal SCT-sjukskéterska
Radgivning Kurator
Uppfoljning
Stodsamtal
IAptit och vikt Halla/ga upp i vikt Kostrad Dietist
Minska/hantera illamdende Bedomning Dietist i primédrvard
Stoppa krakning och diarré Uppfoljning SCT-sjukskéterska
Fé tillbaka aptit Rédgivning Likare
Kunna forsorja sig p.o. Medicinering Tandlékare
Minska sar/smérta i munnen Motiverandesamtal ASIH
Fatigue Forbéttrad kondition och styrka Planering av tréning Sjukgymnast
Klara av ADL Fysisk traning Sjukgymnast i primérvéard
Orka med skola/arbete Radgivning SCT-sjukskéterska
Forbattrad somn Uppf6ljning Lakare
Oka motivationen Léakemedelsjustering Kurator
Stodsamtal
[Emotionellt Fa verktyg att hantera kénslor Stodsamtal/terapi Kurator
valbefinnande Bearbeta sin situation Rédgivning Psykolog/Psykoterapeut
Uppfoljning SCT-sjukskoterska
Lakemedelsjustering Likare
Fysisk traning Sjukgymnast
Smarta och Smiartfrihet Fysisk tréning Sjukgymnast
berdring Minskad analgetika Avslappning Sjukgymnast i primérvéard
Minskade kramper Uppfdljning SCT-sjukskéterska
Radgivning Lakare
Medicinering Ortoped
IAvforing Minska gasighet Fysisk traning SCT-sjukskéterska
Fa normal avforing Uppfdljning Lékare
Halla/ga upp i vikt
Rorlighet i leder Aterfa rorlighet Fysisk tréning Sjukgymnast
Smiartfrihet Rédgivning Sjukgymnast i primérvard
Klara av ADL Operation Likare
Ortoped
Minne- och Fé struktur pé dagarna Rédgivning Kurator
lkoncentration Oka koncentrationsformagan Stodsamtal Likare
Uppf6ljning Psykoterapeut
Relationer med Fé en battre relation till familjen Stodsamtal Kurator
landra Fé verktyg att hantera kénslor Medicinering Lékare
|Urinering Minska frekvens pa miktion Rédgivning Likare
Uppf6ljning SCT-sjukskoterska
Somn Forbittrad somn Uppf6ljning Likare
SCT-sjukskoterska
|Arbete och Aterga till arbetet Stodsamtal Kurator
ekonomi Forbéttrad ekonomi Soka fondmedel
Infektions- Bli trygg i sin situation Rédgivning SCT-sjukskoterska
kénslighet Andra riskbeteende Likare
Hud Aterfa normal hudkostym Rédgivning SCT-sjukskoterska
Undvika skador pa huden Medicinering Likare
Sexualitet Aterfa sexlust Uppf6ljning Likare
Minska besvir i underlivet Beddmning Gynekolog/Urolog
Varmereglering Minska kraftiga svettningar Medicinering Likare
Rédgivning Gynekolog
Synen Korrigera synnedséttning Uppf6ljning Lékare
Medicinering Ogonlékare
Beddmning
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