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Forord av Leading Health Care

I denna rapport, framtagen av Mats Tyrstrup, Fatane Salehi och Majid Asgari, far vi ett
genomarbetat och vidgat perspektiv pa rehabilitering under och efter cancersjukdom.
Genom att arbeta gransoverskridande visar de hur en mer precisionsinriktad rehabili-
tering kan stirka personer i resan tillbaka till mesta mojliga hilsa och livskvalitet.

Utifran systemteori, alltsa hur olika delar hanger ihop genom relationer, argumenterar
forfattarna for att det patologiska och medicinska perspektivet behover kompletteras av
ett salutogent och hilsofrimjande. Vad detta innebar beskrivs utforligt och med exem-
pel fran studien och andra killor. Och det ar ofta patientens perspektiv som vigleder
sokandet.

En del av de atgarder forfattarna foreslar kan verka triviala, men att inte lagga kraft pa
att forsta det personcentrerade systemet och inte forsta eller ens kdnna till vad andra
aktorer gor kan vara forédande for rehabiliteringen. Handfasta rad varvas med syste-
miskt tinkande om hur vi kan bygga om systemen for hilsa, vard och omsorg si att de
inte bara innehéller vard. Och pa det kan vi alla bli vinnare.

Jag vill tacka Mats, Fatane och Majid for det enorma arbete de lagt ned pa studien och
rapporten och instdmmer i forfattarnas tack till finansidrerna! Det dr ett noje att fa ha
er i Leading Health Cares familj.

Stockholm i april 2022
Hans Winberg

Generalsekreterare
Stiftelsen Leading Health Care
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Bakgrund och utgangspunkter

“Med lite blandade kanslor faktiskt”. Sa svarade hon pa fragan hur hon reagerade pa
vara forslag om en mer utvecklad rehabilitering vid cancer. "Det skulle vara fantastiskt
om det ni foreslar blir verklighet”. Hon drog pa det lite. Som om hon sokte efter, eller
mojligen 6verviagde, hur hon skulle formulera sig. "Men jag vet ju vad vi patienter er-
bjuds. Skillnaderna i forhéllande till er vision ar valdigt stora.”

Hon ar en av manga patienter vi har diskuterat slutsatserna och forslagen fran vart ar-
bete med. Vi har dven pratat med anhoriga.! Mottagandet har varit 6vervildigande po-
sitivt. En man berattade att han tagit for givet att det redan fungerade som vi foreslar.
Men han hade dndrat uppfattning nir hans hustru fick brostcancer. Han konstaterade
att skillnaderna mellan vad hans fru och han erbjods, och det vi foreslar, ar *valdigt
stora.”

Vi kommer kontinuerligt att &terkomma till patienters och nirstdendes roster. Ibland
uttryckligen, da och da utan att vara tydliga om saken. Enkelt uttryck kan man siga att
nar vi pratar om patienter och anhoriga bygger det vi sdger pa de samtal vi har haft och
vad som framkommit genom dessa. Innan vi gar vidare i framstéllningen ska emellertid
nagot sigas om denna PM.

Forst och framst finns det skal att tacka alla som, fran ménga olika utgédngspunkter, har
engagerat sig i vart arbete. Ni ar s manga att vi foljt principen ingen ndmnd, ingen
glomd. Alla har generost bjudit pa sina erfarenheter och sin tid och gett oss feedback pa
vara analyser och forslag. Successivt har vad vi kommit att kalla Det rehabiliterande
sambhdillet mejslats fram i den har synnerligen interaktiva processen.? Tack till alla er
som representerat myndigheter, vardprofessioner och ménga andra aktorer vilka arbe-
tar med cancerrehabilitering. Inte minst vill vi tacka alla er patienter och anhoriga som
delat med er av era erfarenheter och talmodigt forklarat for oss vad vi inte riktigt hade
forstatt. Ni har varit avgorande for vad som star pa de foljande sidorna. Stort tack till er
alla!

" Vi anvénder omvéxlande begreppen anhériga och narstaende utan att avse nagon egentlig distinktion. | bada begrep-
pen inkluderar vi dven vanner till vilka manniskor kan ha relationer av samma kvaliteter som exempelvis syskon, forald-
rar och barn.

2 Vi vill tacka Hans Hagglund som gjorde oss uppmarksam pa méjligheten att betrakta Det rehabiliterande samhéllet
som ett sammanhallande perspektiv snarare an en delkomponent i vart ramverk.
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Om den har texten

Mellan september 2020 och maj 2021 gjordes en forstudie som finansierades av Akade-
miska sjukhuset, Innovationsmiljon Nollvision Cancer3 och Tyrstrup Business Advisor
AB. Handelshogskolan i Stockholm, genom Stockholm School of Economics Research
Institute (SIR) tillhor ocksa initiativtagarna och har forvaltat de medel Nollvision Can-
cer stillde till forfogande. Arbetet har haft sin akademiska forankring inom stiftelsen
Leading Health Care (LHC) och Handelshégskolan i Stockholm.

Nollvision Cancer inkluderade studien i portféljen av strategiska satsningar. Kopp-
lingen till RCC i Samverkan var viktigt och 6ppnade magjligheter att arbeta d&ven inom
ramen for ett antal nationella kontakter och samarbeten. Stiftelsen Leading Health
Care (LHC) har under forstudien erbjudit en stodjande miljé genom docent Mats
Tyrstrups association till LHC. LHC har dven bidragit med kvalitetsgranskning och lay-
out av den hir rapporten.

Forstudiens ena syfte var att konsolidera ett arbete runt cancerrehabilitering som pa-
gatt i region Uppsala under ett antal ar. Det andra var att mejsla ut en vision och en
struktur for att utveckla cancerrehabilitering framover. Bdda syftena avrapporteras i
den hir texten. En huvudstudie skulle handla om att mer handfast 4n hittills arbeta
med att omsitta forstudien i verksamhet.

Det dr med avsikt vi har valt en beridttande och diskuterande form for att dterge vara
iakttagelser och slutsatser. Var ambition ar att detta ska gynna lasbarheten. Darfor har
vi lagt vAr metodbeskrivning i Appendix. Aven den projektkatalog av projekt vi paborjat
och vill fortsitta, alternativt starta eller ser ett framtida behov av, redovisas i Appendix.
Vi anvander fotnoter i den utstrackning vi refererar direkt till en viss killa men ar spar-
smakade med just referenser. Hiar och nu ska bara sidgas nagot kort om metoden for att
ge lasaren en kinsla for hur vart arbete har varit upplagt.

Metod och litteraturlistan (en studie i sig)

Om metoden kan det vara en poing att nimna att vi framfor allt gjort intervjuer och
fort samtal med alla kategorier av personer som — i nagon egenskap — kommer i kon-
takt med cancerrehabiliteringen. Forutom patienter och niarstidende handlar det om
vardpersonal, handlaggare pa myndigheter och tjansteman pa kommunen. Men ocksa
en rad specialister pa bade cancer och rehabilitering. Vi har diskuterat med andra som
pa olika sétt har god inblick i svensk vard. Totalt ror det sig om ett hundratal personer.

3 Nollvision Cancer, innovationsmiljé med finansiering av Vinnova (dnr 2019-05458). Koordineras av Stockholm School
of Economics Institute for Research.
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Forskningstekniskt kan vi sdga att forstudien har en induktiv koncept- och begreppsut-
vecklande ansats. Den har dven handlat om att formulera viktiga fragestillningar och
identifiera centrala problemomraden. Metodiken har betydligt mer gemensamt med
explorativa studier 4n de som brukar kallas hypotesprovande.

Vi vill sarskilt lyfta fram var litteraturlista. Av den framgar vad teamets forskningsassi-
stent, Majid Asgari, har gétt igenom for att forse oss med underlag och fakta. Men un-
derlagen ar inte bara genomgangna utan litteraturlistan innehéller dven kortare sam-
manfattningar av manga av de aktuella dokumenten. Denna redovisning ar sa gedigen
att den har ett sjilvstandigt virde och, i den meningen, kan betraktas som en delstudie
i sig. Vi rekommenderar ldsaren att atminstone 6gna litteraturlistan.

Ramverk och begreppet precisionsrehabilitering

Resultatet av forstudiens olika genomlysningar blev en 6vergripande idé kring ett sam-
hille med rehabiliterande agenda och kapacitet. Detta bildar ett yttre ramverk for vad
vi kan kalla ett inre. Det senare i form av kategoriseringar av vilka som kan behova re-
habilitering, samt sex huvudomraden inom vilka en vidareutvecklad rehabilitering
skulle vara av stort viarde. Ytterligare ett omrade, som dven det kraver sina 16sningar,
giller kvalitets- och kunskapshantering. Alltsa hur vi ska sorja bland annat for att ut-
vecklingen av cancerrehabilitering sker langs geografiska och socioekonomiska dimens-
ioner och inte bara existerar som metoder och system i mer eller mindre lokala sam-
manhang. Vi dterkommer till detta under en sarskild rubrik.

Ett genomgaende tema i vara forslag skulle kunna bendmnas precisionsrehabilitering.
En idé om att rehabiliterande effekter, ett begrepp vi ska aterkomma till, forutsatter
minst tre saker. For det forsta att rehabiliteringen (oavsett vari denna bestar) tillgang-
liggors pa ett for patienter och anhoriga okomplicerat sitt. For det andra att det som
erbjuds ar relativt enkelt att integrera i patienternas och de narstaendes liv i 6vrigt. For
det tredje att bade patienter och nirstaende ges forutsattningar — men dven ansvar —
att medverka till en god foljsamhet (eng. compliance). Underforstatt ar naturligtvis att
de rehabiliterande effekterna ar sa pass patagliga och positiva att de fungerar motive-
rande i sig.

Genom begreppet precisionsrehabilitering vill vi padpeka att organisering, kunskaper
och attityder har stor betydelse for behandlingsresultaten dven i samband med rehabi-
litering. Det ar ocksa tre omraden vilka maste tillgodoses nar rehabiliteringsinsatser ut-
formas. De tre mekanismerna illustreras vil av variationerna i hur olika lander har
lyckats med vaccinering mot covid-19. Exempelvis skillnaderna mellan Israel, med 60
procent av befolkningen fardigvaccinerade nar detta skrivs i juni 2021, och Bulgarien
dir bara var sjitte person fatt sin forsta dos. Avvikelserna forklaras av just hur vaccine-
ringen organiserats i de bdda landerna respektive kunskaperna om covid-19 och
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attityderna till att 1ita sig vaccineras, inklusive tilliten till nationellt ansvariga myndig-
heter. Och skillnaderna i organisering, kunskaper och attityder har enorma konsekven-
ser for vaccinationsprecisionen matt som antalet fardigvaccinerade vid en given tid-
punkt. Eller, annorlunda uttryckt; hur snabbt vaccineringen bidrar till flockimmunitet
och fallande R-tal.4

Precisionsrehabilitering kan ocksa — just genom att ta in faktorerna organisering, atti-
tyder och kunskaper — bilda en fond for arbetet med personcentrering och patient- och
anhorigmedverkan. Konceptet, s som vi anviander det, sitter fokus pa relationerna i de
rehabiliterande sammanhangen och hur vil de bidrar till en effektiv rehabilitering.

4 R-talet, uttytt reproduktionstalet, anger hur manga en smittad person — i genomsnitt — kommer att féra en smitta vidare
till. Ett R-tal under 1 innebar att smittspridningen klingar av. Hur mycket under 1 R-talet ar talar om i vilken takt som
smittspridningen avtar.
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En problembild

Aven om cancerrehabilitering generellt sett limnar en del dvrigt att 6nska (jfr inled-
ningen) ska det papekas att cancervarden i Sverige ar i viarldsklass. Detta nar det giller
de somatiska behandlingarna. Vi har ocksa fatt manga vittnesmal om viktiga rehabilite-
rande insatser som gors av medarbetare inom savil varden som andra aktuella verk-
samheter. Problemet ar att det typiskt sett ror sig om eldsjalar som gor det dar lilla ex-
tra.

Systembrister och ojamlik rehabilitering

Det dr med andra ord ofta tillfalligheter som avgér om en viss rehabilitering finns att
tillga pa en viss vardinrittning eller inte. Det kan handla om fysioterapeuter som in-
tresserar sig for 6cdemproblematik, gar utbildningar och skapar en mottagning som ar-
betar med lymfédem. Eller en kurator, sjilv intresserad av yoga, som fatt majlighet att
bygga upp en yogaverksamhet inom ramen for vad som erbjuds i termer av dngest-,
oros- och stresshantering.

En observation ar alltsa att det i stor utstrackning forefaller vara enskilda personer,
ibland team, som vidareutvecklar cancerrehabilitering. Typiskt sett lokalt.5 Ser vi pa
cancervarden pa systemniva fungerar denna bristfalligt vad giller att stimulera utveckl-
ingen geografiskt vad giller just rehabiliteringsdelarna. Det handlar om att sprida goda
idéer och bra metoder, eller for den delen att jamna ut de socioekonomiska skillna-
derna nar det handlar om vem som blir erbjuden vad. Det har ar ett av de centrala pro-
blemen vi har identifierat genom foérstudien, vilket inte bor komma som nagon over-
raskning for den med insyn i rehabilitering i samband med cancer.

Invindningen att det finns bade ett nationellt virdprogram och generella riktlinjer for
cancerrehabilitering ligger nira till hands.® I stora delar baserade pa god evidens, i
andra fall beprovad erfarenhet. Allt sammanstillt i dokument som enkelt later sig dis-
tribueras via natet och darfor till alla berorda! For att darefter omsittas i praktik. Det
ar sa systemet dr tankt att fungera. En horisontell spridning av kunskaper till f{érmén
for en successivt alltmer jamlik vard och omsorg — socioekonomiskt sédvil som geogra-
fiskt.

Det finns skal att aterkomma till varfor det inte fungerar sa och vilka alternativen skulle
kunna vara. Inklusive mojliga innovationer pa systemnivan for att forbattra samhallets

5 Parallellt med att vi skrivit den har rapporten har Socialstyrelsen fatt ett regeringsuppdrag att kartldgga och ta fram
forslag rérande cancerrehabilitering. Ett sammanhang dar vart projekt finns med genom Tyrstrup respektive Salehi.
6 Nationellt Vardprogram fér Cancerrehabilitering, Regionala Cancer Centrum i samverkan, faststallt den 9 februari

2021, version 3.0.
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formaga att bidra till lokal innovation och anammande av nya idéer och darmed just en
jamlikare vard och omsorg rent generellt.

Som en randanmarkning kan ndmnas att RCC i samverkan har haft stor betydelse for
att utveckla den svenska cancervarden, exempelvis med fokus pa tidig upptackt och i
ovrigt effektiva behandlingar. Rehabilitering har emellertid inte haft en lika framtra-
dande plats i samarbetet. Det tycks snarare som om nationella expertmyndigheter har
forvantats halla i taktpinnen nar det giller just den saken.

Ett forbiseende

Inledningsvis ska ndgot sdgas dven om forstudiens storre tillkortakommanden. Det ab-
solut viktigaste giller barnen. Oforlatligt naturligtvis! Men det finns skal till att FN:s
barnkonvention blev svensk lag sa sent som den 1 januari 2020. Trots att denna antogs
av generalforsamlingen redan i november 1989, som en del av folkratten.

Saken ar den att makt spelar stor roll for vilka perspektiv som existerar i manniskors
medvetande, lyfts fram och far sitta pragel pa olika verksamheter, inklusive lagstift-
ning. Barn har obetydligt med makt, &tminstone som kollektiv betraktade och pa nat-
ionell niva. Det handlar om forestillningar och tankemdnster som anses sa sjilvklara,
och darfor forharskande, att de genomsyrar tusentals sma beslut och vardagliga aktivi-
teter. For att darefter manifesteras nar vissa kategorier av olika skil synliggors medan
andra hamnar i skymundan. Vissa gruppers behov uppmarksammas, andras marginali-
seras. Och barns behov och rittigheter tenderar att marginaliseras, dven av oss i den
har forstudien. Omedvetet men trots allt.

Det vi hade missat var barns perspektiv som cancerberorda. Alltsa inte ett barnper-
spektiv! Ett sidant hade vi, &tminstone ett rudimentart. Men ett barnperspektiv ar inte
samma sak som ett barns perspektiv. Barn som upplevande, tinkande och kdnnande
individer i autentiska situationer. Det var det vi hade missat — den avgorande skillna-
den mellan barns perspektiv och ett barnperspektiv.”

Vi har vacklat vad det giller hur vi ska bendmna barns upplevelser. Det tydliggjordes
for oss genom samtal med personer som arbetar med problematiken att, som patienter,
har barn det ganska vil forspant, dven vad giller rehabiliterande dtgarder. Potentialen
forefaller att finnas i barns perspektiv som narstdende. Som patienter ddremot ar var-
den av och omsorgen om vara yngsta forhallandevis vilutvecklad, rent generellt och

7 Vi har identifierat barn som en egen grupp med behov av rehabilitering. Men vi har analytiskt grupperat barnen tillsam-
mans med narstdende. | den utstrackning barn ar patienter méter vi alltid dem tillsammans med just en narstdende. Ty-
piskt sett vardnadshavaren. Tack och lov, men illa nog, ar att barn vanligen ar narstaende. Detta ar ett andra argument
for att kategorisera barn tillsammans med narstaende. Genom att kalla kategorin Narstdende & Barn vill vi paminna om
barn som just sjalvstandiga och upplevande subjekt. Barn med egna upplevelser av livet och hur tillvaron gestaltar sig.
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aven nar det giller cancer. Det finns, om vi forstétt saken ratt, en mobilisering inom
och runt ett barns totala varld nar livet har delat ut ett av de absolut varsta korten i le-
ken.

Unga vuxna

Annat ar det med unga vuxna. Uttrycket avser vanligen personer som ar mellan 16 och
30 ar. For dem ar det ar alltsa sdmre stillt med rehabiliteringen. I vara kontakter med
unga patienter har vi fatt mycket positiva reaktioner pa vara forslag. Vi har ocksa for-
statt att unga vuxna ar en av de patient- och anhorigkategorier som har l1ag eller at-
minstone ldgre benidgenhet att, pa eget initiativ, soka rehabiliterande hjélp och stod.
Vara kontakter med CancerRehabFonden har vi lart oss att de patienter som forefaller
mest aktiva vad géller att ta egna initiativ till rehabilitering, ar valutbildade kvinnor i
medelldern. Aven patienters och anhdorigas egna ageranden bidrar naturligtvis till can-
cerrehabiliteringens ojamlika fordelning, nagot det finns skil att dterkomma till.

Med detta sagt kan vi konstatera att unga vuxna har sarskilda behov nar det giller re-
habilitering. Ett skil ar att de redan befinner sig i en virld av stor omvandling. I de ak-
tuella aldrarna formas livet. Utbildning, intrdde i arbetslivet, egen bostad och att ut-
forska relationer ar ndgra exempel pa mgjliga ingredienser i en ung méanniskas liv. Oak-
tat detaljerna sd handlar livet, i den hir dldern, i mycket hog grad om framtiden. Det
finns skal att aterkomma ocksa till den problematiken.
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Det rehabiliterande samhallet — en
introduktion

Lat oss borja — eller battre uttryckt fortsatta — dar forstudien landade. I konceptet Det
rehabiliterande samhdillet. Forst lite bakgrund.

De senaste femton till tjugo aren har en stor mangd forskningsresultat om livsstilens
betydelse for hilsan publicerats. Dessa kunskaper har dven fatt spridning i samhallet i
stort. Intresset for hilsa har vuxit markant de senaste dren. Kanske kan vi rent av tala
om ett paradigmskifte — fran ett oroat intresse for det patologiska till ett narmast reli-
giost engagemang i det salutogena. Gott sa naturligtvis! Gymmen har blivit var tids
tempel — och fokus har till en del flyttats fran det sjalsliga till det kroppsliga.

Pa sitt och vis blir det en lek med ord. Forklaringarna till halsa ar i nigon mening spe-
gelbilden av orsakerna bakom sjukdom. Atminstone om vi héller oss till miljéns re-
spektive livsstilens betydelse — med genetiken kan saken vara en annan.

Mot ovanstaende bakgrund blev ett av nyckelbegreppen i studien rehabiliterande effek-
ter. I den utstrackning nagot har rehabiliterande effekter for nagon ar detta en del av
den tillgdngliga repertoaren av rehabiliterande insatser. Detta synsétt 6ppnar en pyra-
midal méngd av helt nya mojligheter till rehabilitering. Faktum &r att nu star — i prin-
cip — hela samhallet till forfogande som arena for en livsstilsbaserad cancerrehabilite-
ring. En rehabiliteringsinriktning vilken tar hjilp av livet sjalvt for att na de rehabilite-
rande resultaten.

En forsta precisering

Det finns naturligtvis skil att redovisa hur vart arbete forhaller sig till i forsta hand det
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering. Sarskilt vad giller sittet att defini-
era rehabilitering.

I det nationella vardprogrammet presenteras tva olika definitioner. Den forsta, formu-
lerad 2004 av nordiska cancerunionen, lyder som foljer:8

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska, psykiska,
sociala och existentiella foljderna av cancersjukdom och dess behandling.

8 Nordic Cancer Union — http://www.ncu.nu/Default.aspx?ID=21
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Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och ndrstdende stod och forutsdttningar
att leva ett sd bra liv som majligt.

Den andra definitionen ar Socialstyrelsens, formulerad 2007, och giller rehabilitering
generellt.9 Med rehabilitering avser Socialstyrelsen:

Insatser som ska bidra till att en person med forvdarvad funktionsnedsdttning, uti-
fran dennes behov och forutsdttningar, atervinner eller bibehaller bdsta mojliga
funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjdlvstdndigt liv och ett aktivt
deltagande i samhadallslivet.

Inom projektteamet dr vi av uppfattningen att ord och uttryck spelar roll, och da inte
bara deras inneborder i sndv mening. Vi tillhér dem som menar att ord och uttryck
aven reflekterar tankemonster och forestillningar och ménga génger underférstadda
stallningstaganden eller oartikulerade utgangspunkter.:© Ett exempel ar skillnaden
mellan ett barnperspektiv och ett barns perspektiv. En genitivform och ett mellanslag —
och en gigantisk forandring av inneborden.

Mot den bakgrunden noterar vi att definitionerna ovan talar om dels “forutsdttningar
att leva ett sa bra liv som mojligt”, dels "goda villkor for ett sjdlvstdndigt liv”. Det
finns emellertid en skillnad — &tminstone som vi ser det — mellan & ena sidan forutsatt-
ningar och goda villkor och & den andra att faktiskt leva det liv de aktuella forutsatt-
ningarna och goda villkoren ar tanka att mojliggora. Idag 6verlats det senare — och har
passar uttrycket per definition utmirkt — pa patienterna och deras narstdende, med
konsekvenser for bland annat rehabiliteringens jamlika fordelning. Detta ar ocksa ett
av vara argument for att, forutom varden, Arbetsférmedlingen, Forsakringskassan med
flera, ocksa samhillet i en vidare mening behover engageras i att erbjuda rehabilite-
rande insatser.

Det rehabiliterande samhdillet ar ett synnerligen andamalsenligt verktyg for att uppna
storre jamlikhet. Vi ar naturligtvis medvetna om att all vard i Sverige, med nigra un-
dantag, ar frivillig. Det hindrar inte att cancerrehabilitering atminstone skulle kunna
erbjudas pa satt som uttrycker en jamlikhetsstravan. Inkluderar vi allt vad samhallet
kan erbjuda, i termer av aktiviteter med rehabiliterande effekter, skapar vi ocksa forut-
sdttningar for en storre personcentrering. Inklusive en hogre precision i de rehabilite-
rande insatserna.

9 Socialstyrelsen (SOSFS 2007:10)
9Berger, Peter & Luckmann Thomas (1966). The Social Construction of Reality. London: Penguin.
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En vision

Det rehabiliterande samhadallet ar idén om att aktiviteter vi foretar oss har eller kan ha
rehabiliterande effekter. P4 samma sitt som umginget med vinner, fritidsintressen
och sunda levnadsvanor. Eller for den delen arbete, resor och operabesok. Allt bero-
ende pa vad som passar en viss patient och dennes anhériga. Vi lever olika liv just for
att vi ar olika personer med olika personligheter, behov och intressen. Det rehabilite-
rande sambhdillet ar, i den meningen, bade en palett av erbjudanden och ett urval skrad-
darsytt for en viss cancerberord. Det dr den ena sidan av saken. Den andra ar att ett gi-
vet urval innehéller inslag erbjudna av aktorer som normalt vare sig tinker pa sig som
rehabiliterande verksamheter eller ar samordnade med andra utifran rehabiliterande
behov.

Det finns skal att &terkomma till dessa koordineringsproblem ldngre fram, men 14t oss
forst ge ett smakprov pa vad Det rehabiliterande samhdillet kan handla om. Om nu fy-
sisk aktivitet gar att skriva ut pa recept kan Linas Matkasse, eller nagot liknande, ocksa
erbjudas péa recept. Kost och ingredienser en dietist har stillt samman for en viss pati-
ent, eller kategori av patienter. Girna i samarbete med en bade kunnig och intresserad
kock." Ytterligare exempel kan vara teaterbesok, fjallvandringar, bastubad och fore-
ningsliv. Aven dessa skulle kunna erbjudas for deras rehabiliterande effekter. Allt, na-
turligtvis, med utgangspunkt i patienters och nirstiendes 6nskemal. For en del kan ett
teaterbesok vara synnerligen frustrerande och darfor inte ha nagra rehabiliterande ef-
fekter 6ver huvud taget, &tminstone inte pa kort sikt.

En viktig fraga ar naturligtvis vem som betalar? For matkassen, teaterbesoket eller
fjallvandringen. Det finns goda skl att stilla fragan. Inte minst d& den tangerar proble-
met vem som har vilket ansvar for manniskors liv och hélsa. En annan aspekt ar att
synsittet pekar ut en grundldggande idé om vad personcentrerad precisionsrehabilite-
ring skulle kunna vara, inklusive mgjliga former for patient- och anhoriginflytande. Lat
oss paminna om premissen. Det ar en angeldgenhet for hela samhallet — inte bara var-
den och myndigheter — att handfast hjalpa manniskor att utveckla ett liv med rehabili-
terande effekter.

Premissen ar emellertid 1angt ifran sjalvklar. Sa linge utgar vi frin denna atminstone
som en mgajlighet, och noterar i marginalen att annan rehabilitering, eller annat stod
for ett sa fullvardigt liv som mgjligt, betalar samhallet timligen ansenliga summor for.
Till de mer spektakuldra exemplen var vl de seglingar i bland annat Karibien unga kil-
lar pa glid fick erbjudanden om pé sambhillets bekostnad. Vi har alltsa att gora med en

" Sadana finns med stjarnkocken och krégaren Paul Svensson som kanske framsta exemplet. Hans maéltids- och matfi-
losofi utgar numera helt fran vegetariska ingredienser och kétt kan fa vara en del av garnityren. Den brittiska teve-
kocken Jamie Oliver har haft projekt i brittiska skolor pa ungefar samma tema.
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politisk och filosofisk fraga som det finns skal att aterkomma till mot slutet av rappor-
ten.

En vision i linje med vad vi framstiller i den hir rapporten ar inte helt enkel att sjo-
sdtta. Koordineringsproblemen ar narmast pyramidala. Hur kan aktiviteter med reha-
biliterande effekter — inom samhillet i stort — tillgingliggoras? Vem fattar vilka beslut
nar det giller cancerrehabiliterande aktiviteter? Och vilka har ansvar for vad? Men att
en vision kan vara svar att infria, givet att den representerar nagot viardefullt, ar ingen
sarskilt bra invindning mot att 4tminstone forsoka. Det var det inte heller — utan nagra
jamforelser i 6vrigt — nar Kennedy gav offentlighet at visionen att placera en ménniska
pa manen fore 60-talets utgang.'

Rorelser som omdaningsmekanism

Det rehabiliterande samhadallet erbjuder stora utmaningar nar det giller att omsittas i
praktiken. Darfor skulle redan ett par steg i den riktningen ha ett betydande virde.
Detta da som inspirerande exempel som andra kan ta efter och gora till sin inom ramen
for de olika sammanhang som dessa kan paverka. Vi kan se just detta hinda idag, i idén
om god och néra vard. Den fick stort genomslag genom Goran Stiernstedts och Anna
Nergardhs bada utredningar.’3 En tanke manga hade tankt naturligtvis men som idag
genomsyrar mycket av arbetet runt om i vardsverige, bade pa olika samhalls- och orga-
nisationsnivaer. Vi kan faktiskt tala om en god och ndra vard-rorelse. Ungefar som,
och utan andra jaimforelser, Metoo-upproret, den arabiska varen eller Black life matt-
ters-rorelsen. For att citera den franske forfattaren, dramatikern och akademiledamo-
ten Viktor Hugo: "Inget dr starkare dn en idé vars tid dar kommen” (i fri 6versattning).

Det rehabiliterande samhadallet ar inte en 6vergripande och spektakular plan. Eller ett
centralt program. Det handlar inte om négra riktlinjer. Det rehabiliterande samhdillet
ar en idé som mahénda kan inspirera, om inte till en rorelse sa kanske en rorelserikt-
ning. Detta skulle vara gott nog. I region Uppsala har vi arbetat med skisserna 6ver hur
en regional prototyp skulle kunna se ut, vilket till en del ligger till grund for den har
rapporten,

12 John F. Kennedy uttryckte saken s& har: "We choose to go to the moon in this decade and do the other things, not
because they are easy, but because they are hard”. Han kungjorde USA:s satsning pa en bemannad manlandning, fore
60-talet slut, i ett tal pa Rice University Stadium, Houston, Texas, den 12 september 1962.

13 Effektiv vard (SOU 2016:2) (av Stiernstedt) respektive Vard i samverkan (2019:29) (av Nergéardh).
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Kategorier och perspektiv

Nir det géller mer omfattande och komplexa forandringar och innovationer star var-
det, typiskt sett, i rimlig proportion till de nédviindiga insatserna. Aven om ett rehabili-
terande samhalle skulle krava betydande anstriangningar, stor kreativitet och ménga in-
novationer for att komma till stand skulle det ge en synnerligen god avkastning. Utover
den omedelbara livskvaliteten for patienter och anhoriga ar det med storsta sannolik-
het dven samhéllsekonomiskt andamalsenligt. Farre sjukskrivningar och obehandlade
sena biverkningar men dven ett lagre antal undvikbara aterinlaggningar. Pa lang sikt
aven forbattrad folkhilsa — dérav just epitetet Det rehabiliterande samhadllet.

Genom forstudien har vi strukturerat utvecklingsbehoven vid cancerrehabilitering i ter-
mer av fem kategorier rehabiliteringsbehévande. Detta da de har en del gemensamt vad
giller behoven av och forutsiattningarna for precisionsrehabilitering vid cancer. De har
dven gemensamma nimnare i 6vrigt. De fem kategorierna ar:

e Narstdende och barn
e Unga vuxna

e Kvinnor (vuxna)

e Main (vuxna)

e Aldre (sérskilt multisjuka)

Nar det giller omraden inom vilka rehabilitering kan behévas har vi strukturerat dessa
enligt foljande:

e Egenvard och forstarkning
e Sexuell och reproduktiv hilsa
o Atergang i arbete respektive skola (utbildning)

¢ God och nira vard (digitalt stod, rehabilitering via primarvarden, i hem-
met etc)

e Drommar och nyorientering (tidiga faser, sarskilt det initiala krisstodet)

e Livsskeden och rehabilitering (alla tinkbara faser och livshiandelser men
ocksa forekomsten av sena biverkningar)
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Schematiskt kan vi tinka i termer av en matris (figur 1). Ena dimensionen giller vem
som behdver rehabilitering. Den andra handlar om vad man behover stéd och hjilp
med, underforstitt dven varfor.

Det finns ocksa ett sjunde omrade — kvalitet & kunskapsstyrning — vilket innefattar 14-
rande som en viktig aspekt pa arbetet med de hir fragorna. Exempelvis hur dokument-
eras och tillgangliggors goda exempel si att andra kan lata sig inspireras? Hur siker-
stills generellt en god kvalitet i rehabiliteringsarbetet? Det handlar naturligtvis dven
om patientsidkerhet.

Om kategoriseringen av rehabiliteringsbeho-
vande

Néagra kommentarer kan vara pé sin plats om hur vi resonerar kring vilka det dr som
behover rehabilitering. En forsta kommentar handlar om varfor vi har lagt ihop barn
med nirstidende. Som patienter har barn alltid en néarstdende vid sin sida. I de hiar sam-
manhangen far barn aldrig vara sa att siga ensamstdende. Oavsett om barn dr anhoriga
eller patienter kommer alla som hjilper till med rehabilitering normalt i kontakt med
dem tillsammans med exempelvis en vardnadshavare. (Och hir ar det sarskilt centralt
att forsta det aktuella barnets perspektiv, vilket vi ju diskuterat tidigare.)

Narstédende har, rent generellt och ur ett rehabiliteringsperspektiv, en sarskild och
ganska knepig problematik att handskas med. A ena sidan 4r man synnerligen berord,
som individ, och kianner oro, stress och kanske vanmakt. Man ar naturligtvis radd for
hur det ska sluta. A andra sidan forviintas man vara ett stod och ta hand om framfor allt
omsorgen nir ingen annan gor det. Anhoriga ar bade utsatta och en resurs. Som anho-
rig kan man stéllas infor svéra etiska fragor. Hur ska exempelvis en partner som under
en tid har 6vervigt att skilja sig hantera beskedet att den man vill skiljas ifran har fatt
cancer? Yngre cancerberorda har vi redan namnt. Har ska bara pAminnas om dels att
unga vuxna redan lever i en omvilvande tid, dels deras obenigenhet att séka rehabilite-
rande insatser. Sarskilt i egenskap av anhoriga.
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Det rehabiliteran e

Egenvard & Atergang i Drommar &
Forstarkning  arbete/skola  Nyorientering skapsstytning

| Narstaende + Barn ]

I Unga vuxna

I Kvinnor (vuxna)

I Maén (vuxna)

[ Adre (Multisjuka)

Sexuell & Néra & Livsskeden
Reproduktiv God vard Rehabiliteting
hélsa

Figur 1. Oversiktsbild 6ver Det rehabiliterande sambhdillets fokusomrdden.

Om vi bara 6gnar rehabiliteringsomréadena, fran egenvard och forstarkning till livsske-
den och rehabilitering, hittar vi enkelt mdjliga behov som cancerberorda yngre kan ha.
Redan sexualitet, arbete och utbildning pekar ut centrala delar av unga manniskors liv.
Drommar handlar om framtiden — bade forestillningar och forhoppningar om vad
denna kan innebéra. I de miljoer unga vuxna lever finns framtiden som ett standigt
nirvarande tema.

Vi dr — medvetet — inte konsneutrala i var design av rehabiliteringsoversikten. Ett skal
ar att cancerdiagnoser och rehabiliteringsbehov i vissa delar foljer respektive kon. 4
Prostata- och brostcancer korrelerar, med nagot mycket séallsynt undantag, just med
tillhorigheten i termer av kon. Det biologiska konet finns det skl att tilligga. Samtidigt
ar manga behov av rehabilitering diagnosoberoende och insatserna kan darfor vara
samma for alla med ett visst behov.

I de fall dir en konsneutral utgangspunkt hade varit mojlig — atergang i arbete kan vara
ett exempel — vet vi att samhallet inte ar just konsneutralt. I praktiken har kvinnor och
man, lat vara i mindre utstrackning idag dn tidigare, langt ifrdn samma villkor. Som
manniskor mots vi ofta av olika stigma vilka kan vara viktiga att ta hiansyn till vad géller
personcentreringen av rehabilitering. Mans och kvinnors sexualitet, for att ta ett exem-
pel, ar fargsatta pa lite olika sitt i och av samhallet. Trots att variationerna pé individ-
nivan kan vara betydande finns det en poang med att utga fran att man och kvinnor

4 Vi har inte haft méjligheter att férdjupa oss i alternativa kénsidentiteter. Vi konstaterar att de kan vara lika viktiga ur ett
rehabiliteringsperspektiv som kategorierna man respektive kvinnor. Vi ska aterkomma till detta.
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moter olika villkor. Villkor man maste vara uppmarksam pa i arbetet med precisionsre-
habilitering vid cancer.

Aldre som en femte kategoribeskrivning framstar ocks& som rimligt naturlig. Ungefir
som med unga vuxna, och (medelélders) man och kvinnor, méts en dldrande av sar-
skilda villkor och forutsiattningar. Fysiken, orken om man sé vill, avtar med stigande al-
der. Med tilltagande alder kan ytterligare diagnoser vara eller bli aktuella. Manga aldre
ar naturligtvis vitala och aktiva, andra lever mer isolerade liv. Vannerna faller ifran,
eventuella barn har fullt upp med sitt. Aterigen finns skil att nirma sig personcentre-
ringen av de precisionsrehabiliterande insatserna fran en del sannolika livsvillkor och
livforutsattningar.

Ett livscykelperspektiv

Det finns en logik i var kategorisering av ménniskor och deras rehabiliteringsbehov vid
cancer. Vara kategorier foljer livet, i meningen aldrandet. Barn, unga vuxna, min och
kvinnor och ldre speglar just olika faser i och skeden av livet. Aven nirstiende kan ka-
tegoriseras i samma termer. Vi dr vil medvetna om att det ar en grov forenkling, kanske
rent av en fordomsfull kategorisering. Men utifran ett stort antal samtal med patienter
och anhoriga, representanter for vardprofessioner, myndigheter och andra relevanta
aktorer, tycker vi att kategoriseringen ar bade meningsfull och rimlig. Kategorierna ut-
gor en grov karta 6ver och forsta sortering av vilka det dr som behover vilken rehabilite-
ring, och i grova drag hur en livssituation kan se ut dir en aktuell rehabilitering ska
passas in. Darefter ar det dags att fylla i detaljerna, att sa att sdga farglagga skissen, for
att i verklig mening personcentrera en precisionsrehabilitering. Men det steget forut-
sétter att vi har ett facit. Alltsd autentiska manniskor, berorda av cancer, med verkliga
rehabiliteringsbehov. Behov inom ramen for de liv de lever, ibland tvingas leva, men i
basta fall kan vilja att leva. Oaktat vilket ska rehabiliterande aktiviteter ha rehabilite-
rande effekter vilka skapar mesta mojliga livskvalitet for samtliga berérda. Aven i de
fall nar det som star till buds ar de palliativa insatserna.

Ett minoritetsperspektiv

Sverige har utvecklats till ett land dar manniskor har manga olika tillhorigheter eller,
om man foredrar det, manga olika identiteter. Sarskilt framtridande 4r mahinda anta-
let etniska bakgrunder. Inklusive de som brukar kallas andra generationens invand-
rare, alltsa fodda i Sverige men med fordldrar frdn andra linder, manga ganger utanfor
Europa. Aven panoramat av representerade trosuppfattningar #r brett. Det finns ocks
manniskor som identifierar sig med négon av kategorierna inom HBTQ-spektrumet.
Allt vanligare blir det dven att personer har diagnostiserats med neuropsykiatriska
funktionsvariationer. Faktum ar att det finns sd ménga tankbara minoriteter sa att
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tillhora nagon av dem kan betraktas som det nya normala — som normen! Eventuellt ar
det till och med sa att nar homogenitet 6vergar i en stindigt ndrvarande heterogenitet
kommer beaktandet av méngfald att vara en sjalvklarhet.

Identiteter i ovanstaende mening kan ha konsekvenser for det liv en person lever alter-
nativt vill leva, ndgot som for raka vigen fram till en av grundtankarna bakom idén om
Det rehabiliterande samhadallet. Alltsa att cancerrehabilitering handlar om att utveckla
ett liv, eller en livsstil, med patagliga rehabiliterande effekter. Ofta modifieringar av det
liv man redan lever —ibland kan daremot behoven av férandringar vara desto storre. De
cancerberordas instillning till vad de vill och inte vill 4r naturligtvis avgorande och en
sjalvklar grund for bade personcentrering och patient- respektive narstaendeinflytande.
Vad vi vill pAminna om ar hur enkelt det ar att missa minoritetstillhorighet som aspekt
pa det liv man lever respektive kan tdnka sig att leva. Vad som kan ha rehabiliterande
effekter ar alltsa inte oberoende av minniskors identiteter.

Under vara samtal i forstudien har vi fatt ett antal exempel pa hur ovanstaende tillho-
righeter kan spela in som forutsittningar for rehabiliteringsbesluten. En del dr uppen-
bara, som sexuell och reproduktiv hilsa for HBTQ-personer. Har ligger inte problemen
framst i kontakterna med sexologer nar patienter och anhoriga vil kommit dit. Hind-
ren finns snarare i att rehabiliteringsbehov inte blir uppmérksammade och bendmnda,
exempelvis i kontakterna med primarvarden dar erfarenheter av sexuell och reproduk-
tiv hidlsa kan vara begransade. I ett antal kulturer ar psykisk ohilsa narmast tabu, at-
minstone nar det giller man. Nagot som effektivt forsvarar for min att fa hjalp med ex-
empelvis dngestsyndrom och depressioner. Vad som ar lampliga fysiska aktiviteter kan
skilja mellan personer med diagnoser inom autismspektrumet och de som diagnostise-
rats med ADHD. Manniskor fran andra lander kan, dven langt efter ankomsten till Sve-
rige, drabbas av posttraumatiska stressyndrom. Trots att de kanske talar bra svenska ar
de mahinda inte i skick att soka arbete.

Mainniskor har ritt till en rehabilitering anpassad till vad som ar andamaélsenligt for
just dem. Som individer! Minoritetstillhorigheter kan innebéra vissa svarigheter i
personcentreringen genom att vissa behov inte sjalvklart uppfattas av andra. Det kan
vara mindre uppenbart att stilla vissa fragor inom vissa omraden. Av det skilet flaggar
vi for vikten av en minoritetsmedvetenhet i arbetet med precisionsrehabiliteringen.
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De sex rehabiliteringsomradena

Efter manga och ldnga samtal inom teamet om tolkningarna av vara analysunderlag,
stannade vi for att klassificera rehabiliteringsbehov i sex olika omraden. Omraden vilka
skulle vara relevanta bade ur ett livscykelperspektiv (jfr de fem kategorierna av cancer-
berorda) och tdcka ett antal 6vergripande filt som speglar méanniskors olika liv och livs-
situationer. Omraden formulerade sa att de kan inkludera all den variation det faktiskt
kan handla om i autentiska fall. Bra rehabilitering forutsatter att vi tranger in i den
stora mangd detaljer som utgor en manniskas liv. Menar vi allvar med att arbeta
personcentrerat maste vi borja med dem det géller — patienter och deras anhoriga.

Det som har sagt hittills aterspeglar i en mening en central del av filosofin bakom vart
sétt att se pa cancerrehabilitering — forankringen av rehabilitering i livet snarare dn i
sjukdomen. Nagot som forhoppningsvis framgar dnnu tydligare av de sex rehabilite-
ringsomraden vi har definierat. Sa lat oss ga igenom dessa och beskriva vara idéer i an-
slutning till dem.

Egenvard och forstarkning

Ett forsta omrade ménga lyft fram under forstudien har vi valt att kalla egenvard och
forstarkning. Utgangspunkten ar enkel. Strivan efter att kunna péaverka sin situation ar
djupt méansklig. Bland det kanske svaraste for oss manniskor att handskas med ar
hjalploshet. Att verkligen vara utlimnad at omsténdigheterna och kanske dven slum-
pen.

Detta har inget att gora, menar vi, med hur vi forhaller oss till andra och vilket fortro-
ende vi har for dem. Vi kan lita blint pa bade likare och handlidggare pa myndigheter
respektive medarbetarna inom hemtjansten. I vissa fall ar vi anda just utlimnade at
andra; hjalp som substitut for att klara sig sjalv. I 6vrigt 4r egenmakt respektive hjalp
och stod varandras komplement — en gemensam mobilisering. Som delar av ett team
kan vi addera kraft, kompetens och forméga bortom vad vi formar som enskilda indivi-
der.

Fysisk och psykisk kondition

En cancerpatient, och for den delen dven andra cancerberorda, har stort behov av att
vara i sa gott fysiskt och psykiskt skick som mojligt. Sjukdomen ar pafrestande for alla,
behandlingarna likasa. En cancerberérd maste dven vara vad vi kan kalla socialt trygg.
Vad det innebér att vara cancerberord varierar 6ver tiden och fran en situation till en
annan. Varfor det fysiska och psykiska skicket ar viktigt ar forhallandevis enkelt bade
att begripa och forestilla sig vad det kan innebara. Har finns dven en rad specialister
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att tillga. Fysioterapeuter, kuratorer, dietister och yogainstruktorer dr exempel pa pro-
fessioner som bistar med savéil den fysiska som psykiska konditionen. Utéver dessa
finns ett stort antal andra specialister som kan hjalpa till med allt fran somnkvalitet och
talsvarigheter till arbetsterapeutiska 6vningar for att hantera det praktiska i privatlivet.

Vad giller den psykiska och fysiska konditionen ar det relativt enkelt att se hur detta
ocksa handlar om egenvard. Exempelvis fysiska 6vningar man som patient och nirsta-
ende kan utfora exempelvis i bostaden. Detsamma géller recepten for en i samman-
hanget dndamalsenlig kost. Men &dven stress-, oro- och angestdimpande metoder att ta
till nar den psykiska balansen vacklar och tvivlen kring hur det hela ska sluta hugger
tag i savil tankarna som kanslorna. Aktiviteter vilka speglar att man som cancerberérd
ar man den kanske viktigaste medlemmen i det team som arbetar mot cancern.

Social forstarkning

Maénga vittnar om att cancerberoérda med tiden férvarvar kunskaper och insikter vilka
hjalper dem att orientera sig i savil sina behandlingar som de miljéer dir dessa dger
rum. Att vara minniska innebar att lara sig saker relevanta for framfor allt 6verlevnad
men till en del ocksa upplevd livskvalitet. En mansklig egenskap som &r sirskilt fram-
tradande nér vi hamnar i svarare situationer, exempelvis besvirlig sjukdom.

Aven om patienter och nirstiende ofta blir mycket kunniga p4 sina sjukdomar nir
dessa ar mer livsgenomgripande ar detta langt ifran fallet fran borjan (vi bortser fran
cancerdrabbade onkologer eller motsvarande). Snarare tvartom. Ett sjukdomsférlopp
borjar typiskt sett med att drabbade ar utlimnade at dem de moter i egenskap av speci-
alister i varden, vid olika myndigheter eller kanske inom kommunen.

Saval patienter som anhoriga, men dven patientféreningarna, pekar pa vikten av att
kunna klara av de sociala inslagen, alla méten en cancerdiagnos innebér, sé snart som
mojligt. Nar tiden gar utvecklas relationer som ibland kan gora att méanniskor kanner
sig allt tryggare i sina kontakter med i forsta hand varden. Men utvecklingen av relat-
ioner innebar dven att olika umgangesmonster etableras och vidmakthalls. Dessa relat-
ioner spelar stor roll for vilka fragor som stills, vilka omraden som berors och hur man
hanterar funderingarna kring exempelvis prognosen for ens sjukdomsforlopp.

Rehabilitering som maoten

Vérd och rehabilitering handlar i h6g grad om moten mellan manniskor,s ndgot som
gor effektiva behandlingar till en delvis social fraga. Nagot som efterfragas bland
manga patienter och narstdende dr mojligheter till kontakter med andra i samma situ-
ation. Vardet av att fa en annan, mer erfaren cancerberord som mentor, ar en tanke

S En som understryker just den hér aspekten &r Géran Stiernstedt. Det gjorde han bland annat i utredningen Effektiv
vard (SOU 2016:2).
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manga kastar fram. Detta ar idag ett behov som tillgodoses framfor allt av patientfore-
ningarna. En annan majlighet ar nir patienter och anhériga deltar i exempelvis rehabi-
literande gruppaktiviteter. Aven hir kan deltagarna knyta kontakter sinsemellan.

Inom offentlig sektor, rent generellt, har det talats mycket om bemdétanden sedan nagra
ar. Utgangspunkten ar att det finns en naturlig auktoritet i att representera en myndig-
het och dess regelverk eller en kommun och vad denna kan erbjuda och inte erbjuda.
Inom varden finns motsvarande obalans, framfor allt mellan patienter och likare. Var-
den ar forhallandevis hierarkisk och ménga inom de olika professionerna ar vana att ha
en mer underordnad och servande roll. Méhznda ar det darfor nagot enklare for pati-
enter och nérstdende att ha kontakt med fysioterapeuter och kuratorer dn en specialist-
lakare. Med reservation for att moten alltid handlar om unika personligheter som trif-
far andra unika personligheter finns det trots allt strukturella monster av under- re-
spektive overordning. Sarskilt ndr man som patienter och anhoriga maste komma till
den arbetsplats som vardpersonalen ar sa vialbekant med.

Med egenvard och forstarkning avser vi i det har sammanhanget vad som kan goras for
att cancerberorda ska kidnna sig bekvidma i kontakterna med de som representerar na-
gon form av expertis, auktoritet eller pa annat sitt naturligt forfogande 6ver det saken
giller. Manniskor ska inte falla in i rollen som den underldgsna i situationen. Nagot
som har betydelse dven for att kontakterna med vard, omsorg eller kanske hemtjanster
sker pa rimligt jamlika villkor.

Systemkunskap — ur en cancerberords perspektiv

Patienter och narstdende befinner sig i ett system av behandlande, rehabiliterande och
stodjande aktiviteter. Ett system de sjdlva blir en del av men ingen har organiserat i sin
helhet. Ett system som, for 6vrigt, bara framtrader ur varje individs perspektiv. Darfor
behover patienter och nirstaende vad vi kan kalla systemkunskap.2¢ Ett begrepp det
finns skal att aterkomma till.

Hur vil det hir systemet fungerar ar avgorande for hur sjukdomsforloppet utvecklas i
den utstrackning detta ar paverkbart, men dven med vilken livskvalitet de cancerbe-
rorda genomlever sjukdomen. Det hir systemet ger dven antydningar om vilka som in-
gar i Det rehabiliterande samhidillet. Typiskt sett vard och rehabilitering, omsorg, myn-
digheter och kommuner, och inte minst patientféreningar och de méanga eldsjalar som
uppenbarar sig i olika egenskaper. Ska cancerberérda kunna vara bade medskapande
och ha inflytande 6ver vad de 4r med om maste de ha kunskaper om det system de be-
finner sig i och hur det fungerar. Bade i sina delar och som helhet.

16 Salehi, Fatane (2016) Cancerrehabilitering vid Akademiska sjukhuset - internutredning. Akademiska sjukhuset: Upp-
sala.
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Samordningen 6ver organisatoriska granserna i systemet ar det ofta samre stillt med.
Ofta maste cancerberorda pa egen hand koordinera de olika insatser de behover. For-
magan att gora detta ar en visentlig killa till ojamlik vard. Manniskor har olika sitt,
men framfor allt mycket olika formagor, att hantera komplicerade och pafrestande situ-
ationer och samordningen av vad de behover hjidlp med.

Olika personer ir olika rustade att hantera dem som de moter i det system som har bli-
vit deras vardag i kampen mot cancersjukdomen. Att som en del av rehabiliteringen er-
bjuda tillfallen att stirka formégan att hantera de sociala situationer man moter kan
vara ett viktigt tillskott till arsenalen av saker som ger kinsla av kontroll och paver-
kansmojligheter. Till en del handlar det om att fa tillgang till systemkunskaper genom
utbildning. Med fordel i grupp och i samarbete med patientforeningarna. Det kan dven
handla om individuell coaching och fardighetstraning. Systemkunskap ar noédvandigt
for att personcentrera rehabiliteringsinsatserna. Detta da genom att cancerberorda
kanner sig stirkta i att stilla fragor, artikulera behov och resa inte bara 6nskemal utan
ocksa krav. Rehabiliteringen kan d& utvecklas i termer av storre precision, battre sam-
ordning och dér starkta cancerberorda har sina sjalvklara roller i det behandlande tea-
met. Vi aterkommer senare i rapporten till systemkunskapernas potential for de akto-
rer som erbjuder olika insatser och aktiviteter.

Sexuell och reproduktiv halsa

Vid en allvarlig sjukdom, cancer eller annan, kan en persons sexualitet paverkas pa
flera nivéer — fysiologiskt, psykologiskt och socialt. Det kan vara svart att prata om sex-
ualitet d&ven nir vi ar fullt friska och den sexuella férmégan ar god. Visserligen dr sam-
hillet i manga avseenden timligen sexualiserat. Men det forefaller indé vara en annan
sak att prata om saken i mer personliga sammanhang. Ménga ar obekvima med att be-
rora Amnet. Vi tangerar, aterigen, de sociala eller relationella aspekterna pa effektiv
precisionsrehabilitering i samband med cancer.

Premissen for Det rehabiliterande samhdllet ar att forankra precisionsrehabiliteringen
i livet snarare dn cancersjukdomen. Sexualiteten involverar bade kroppen och psyket,
och préglas av de kulturella sammanhang som méanniskor befinner sig i. Fysiologin ger
de basala forutsiattningarna for sexualiteten. Sociala och kulturella sammanhang till-
handahaller villkor och ramar for hur sexuella impulser ageras ut men ocksa hur sexu-
ella handlingar och aktiviteter gestaltas — hur sexualiteten si att sdga “konstrueras”.

Nar vi ska beskriva hur vi forstatt behoven av sexuell och reproduktiv rehabilitering
kommer vi att vinkla framstéllningen mot andra konsekvenser 4n de i sniv mening so-
matiska. Vi aterger alltsa vad vi fatt berittat for oss i vara samtal om just sexualitet ur
psykologiska och sociokulturella perspektiv. Som vi har forstatt saken finns goda kun-
skaper om rehabilitering for forbattrad sexuell och reproduktiv hilsa. Dessvirre saknas
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vetskapen om detta utanfor kretsen av exempelvis sexologer. Har ar det alltsa snarare
att tillgdngliggora majligheterna som behover forbattras.

Med skisspennan ska vi hir teckna hur sexualitet och exempelvis barnafédande kom-
mer in som aspekter pa rehabiliteringsbehoven vid cancer. Vi utgar frdn mgjligheterna
att skapa fullvardigt liv och god livskvalitet snarare dn de i traditionell mening rehabili-
teringstekniska behoven och forutsiattningarna.

Uppenbara rehabiliteringsomraden

Prostata- och brostcancer ar de diagnoser vilka kanske tydligast anknyter till sexuell
och reproduktiv hilsa. Bada ar starkt forknippade med intimitet och sexualliv. Konsor-
gan och erogena zoner kan spela stor roll for savil jaguppfattningen som sjalvkanslan.
Det handlar dven om vara forestéllningar om manligt och kvinnligt. Detta kan vara cen-
trala aspekter pa livskvaliteten oavsett exempelvis sexuell ldggning eller alder. Det
handlar alltsa om livskvalitet och inte minst véara relationer till andra.

Mindre uppméirksammade cancerformer, med stor inverkan pa den sexuella och repro-
duktiva hilsan, ar de olika gynekologiska cancerformerna. Stralbehandling liksom ki-
rurgi och lakemedelsbehandling kan ge biverkningar med inverkan pa saval sexuali-
teten som fertiliteten.

For ménga ar just att bli fordlder en central del av livsprojektet och hur man forestiller
sig ett fullvirdigt liv. Aven om det idag finns olika sitt att fi barn 4r det m&nga som ser
graviditet som den onskade viagen. Inte minst pa grund av genetiska aspekter och dar-
med hur vi ser pa sldkt- och familjeband. Oavsett vilket avtecknar sig hur mangfasette-
rad den sexuella och reproduktiva rehabiliteringen kan vara. Forlust av fruktsamhet
kan vara mycket smirtsam, dven for den som redan har barn, och far darigenom en ne-
gativ paverkan pa sexualiteten. For den som langtat efter ett eget barn kan en cancerdi-
agnos innebdra att man maste tinka om kring hur man ser pa sig sjalv, sitt liv och ett
foraldraskap. Kanske finns ocksd en mycket starkt barnlangtande partner med i bilden.
Men lat oss kort nimna nagot om den somatiska aspekten pa sexuell och reproduktiv
hélsa i samband med cancer. Detta innan vi tittar pa de mer psykologiska och sociala
aspekterna.

Den somatiska aspekten

Manga av de cancerformer som paverkar den sexuella och reproduktiva halsan kan
krava exempelvis rekonstruerande kirurgi. Mest uppenbar ar kanske brostimplantat
nar brost har avlagsnats. Att forlora hela eller en del av brostet, liksom haravfall, kan
paverka kvinnors sexuella identitet och deras upplevelse av att vara attraktiv. Vad giller
en partner kan egna kinslor infér sjukdomen paverka vederborandes sexuella lust och
forméga. Nar dggstockarna tas bort blir kvinnan infertil och far en minskning av bade
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Ostrogen och testosteron, vilket kan ge kraftiga symptom och biverkningar med konse-
kvenser for sexualiteten.

Om cancern ir beldgen i backenet — sdsom t ex anal-, rektal- och blascancer, eller
prostatacancer hos mén och ovarial- corpus- och cervixcancer hos kvinnor — ar det van-
ligt att skada pa karl och tunna nervtradar till och fran kénsorganen inte kan undvikas.
Detta brukar innebira forsamrad formaga till genitalt gensvar med délig blodfyllnad av
béade vulvans och penisens svillkroppar, samt nedsatt lubrikation. For mén ar forsam-
rad blodfyllning liktydigt med erektil dysfunktion (ED). Hos mén kan dven férmégan
till spermabildning, emission och ejakulering paverkas, liksom sévil orgasm som or-
gasmintensitet. Dessutom ar det vanligt att midn med prostatacancer, i synnerhet tidigt
efter operation, far urinavgang i samband med orgasm. Anatomiska forandringar efter
anal- eller rektalcancerkirurgi kan hos kvinnor dndra slidans vinkel och ta bort "polst-
ringen” mellan slidan och korsbenet, vilket kan gora samlag obehagliga. Efter lymfkor-
telutrymning i ljumskarna och lilla backenet hiander det att kvinnan far problem med
o0dem i vulvan, vilket kan vara obehagligt. Dessutom kan det forandra vulvans utseende
och till viss del dven kinsligheten. Beroringar kan upplevas "stumma” eller ge en for-
andrad kinsla pa annat sétt.

Lickageproblem kan uppkomma aven vid cancer i tarmsystemet. I samband med can-
cer i kiken och strupen kan rekonstruerande kirurgi vara aktuell. En rad konsekvenser
av bade cancer och cancerbehandlingar ar somatiska eller estetiska, eller naturligtvis
badadera, och kan ha stor betydelse for bade sjalvbilden och sjdlvkanslan. Manga av
konsekvenserna paverkar ocksa patienternas sociala liv. I detta kan vi ocksa hitta andra
behov av precisionsrehabilitering. Den som oroas over tarmliackage har kanske inte
umginget med andra som sin forsta prioritet.

Sexpartner — ett knepigt begrepp

Sexualitet och sexliv ar en sak. Mojligheterna att f4 barn en annan. Bada kan vara vik-
tiga for cancerpatienter men ocksa den som ar partner till en cancerpatient. Det beror
pa de berordas livsomstandigheter. Begreppet partner ska daremot inte tolkas sa att vi
menar att sexualitet och sexliv kraver att manniskor lever i parrelationer och ar nérsta-
ende i den meningen. Poly-amoros samlevnad, eller manniskor som har tillfalliga sexu-
ella relationer, ar bara alternativa forutsattningar for arbete med den sexuella och i f6-
rekommande fall reproduktiva hilsan.

En sarskild problematik 6ppnar sig om det skulle forekomma otrohet bland ett antal
cancerberorda. Exempelvis kan det handla om en man, drabbad av prostatacancer,
dryga femtio och gift med en nagot ar yngre kvinna. De har tva utflugna barn och man-
nen har dessutom en ilskarinna sedan ndgra manader. Ar den senare att betrakta som
nirstdende och diarmed i kretsen som kan vara aktuella for rehabilitering? Vet hustrun
om saken? Ar hon beredd att skiljas nu nir ett méjligen ganska 14ngt dktenskap
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drabbas av s&vil cancer som kirlekssvek? Hur ska man hantera barnen? Ar det bst att
beritta for dem? Vem ska i sa fall gora det? Detta kan bli en social dynamik och dito
komplexitet av ndrmast pyramidala métt nar vi for in den har sortens forhéllandevis
vanliga situationer. Eller, kanske battre uttryckt; inte helt ovanliga omstandigheter.

Betraktar vi rehabiliteringsbehov enbart utifran cancerdiagnoser och det vi tar forgivet
ser vi en viss problematik. Exemplet synliggor skillnaden om vi tar utgangspunkt i livet
som sadant och cancerberordas livssituationer och 6nskemal. For den som har ambit-
ionen att erbjuda precisionsrehabilitering kan det vara bra att pAminna sig om detta
ibland; att livet kan vara forhallandevis komplicerat.

En fortydligande randanmarkning

Vi har definierat sexuell och reproduktiv hdlsa som ett av de omraden vi menar ar en
central del av visionen om Det rehabiliterande samhdillet. Vi vill emellertid papeka, och
verkligen understryka, att det inte enbart handlar om de fysiska aspekterna pa sexuali-
tet och reproduktion. Vi vet att fysisk beroring ar bra for hilsan. Mycket bra till och
med. Beroring utan att detta sker inom en sexuell kontext har rehabiliterande effek-
ter.” Detsamma giller icke-fysisk intimitet och sensualism. Psykologisk beroring om
man sa vill. Vi vet att ofrivillig ensamhet kan vara lika skadligt som att roka ganska
mycket.!8 Vi vet ocksa att en rad saker som forknippas med gemenskap ar halsofram-
jande, aterhamtande och rehabiliterande.?

Samtidigt ar det viktigt att paAminna om att det dr den ofrivilliga ensamheten som ar
problematisk. Ensamhet som sddan kan vara synnerligen rehabiliterande. Att vila, ldsa
eller lyssna pa musik stimulerar ocksa oxytocin-utsondringen. Vi belonas for att vi mar
bra.2c En form av win-win-situation vis-a-vis oss sjialva. Det dr en av nyckelkomponen-
terna i filosofin bakom Det rehabiliterande samhdillet. Men dven ett av argumenten for
att rehabiliteringen ska anpassas till de vilka ska precisionsrehabiliteras. Alla méar inte
bra av att lyssna pa musik, &tminstone inte all musik.

Tva andra omraden vilka utgor bade stora och viktiga sjok av manga manniskors liv ar
dels arbete eller mojligen sysselsittning, dels skolgang eller annan utbildning. Fér dem
som blir cancerberorda, sarskilt om det ar i egenskap av patient, kan det ha konsekven-
ser for savil formagan att arbeta som forutsiattningarna att studera. Ett tredje filt vi har
identifierat ar just atergang i arbete och skola. Sa 1at oss fortsitta resan i Det rehabilite-
rande samhdillet genom just dessa bada territorier.

7 Henricson & Billhult, red, (2010)
'8 Strange, (2014)

% Uvnas Moberg, (2000)

20 Uvnas Moberg op cit
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Atergang i arbete och skola

Forhallandet att ndgot ar en stor del av en ménniskas liv ska inte forvixlas med att det
ocksa ar en positiv eller ens onskvird del av livet, vare sig om det géller arbete eller
skola. En del utbildar sig av det enkla skilet att skolan, till en del, ar obligatorisk.
Manga arbetar enbart for att forsorja sig. Oavsett vilket dr det centralt att borja med in-
neborden respektive sysselsattning har for den som ar under rehabilitering.

Instéllningarnas betydelse

Cancerberordas instéllning till arbete alternativt skola ar en central aspekt pa hur ater-
gangar kan respektive bor hanteras. For vissa cancerberorda ar deras arbete en central
del av det egna livet, kanske rent av viktigt for identiteten. Det florerar tragiska histo-
rier om personer som fatt sparken och dnda fortsatt att gd hemifran pa morgnarna, ma-
hinda med portfolj och allt. Skilet skulle vara att man inte berittat for grannarna att
man blivit uppsagd. Ibland kanske inte ens den egna familjen vet nigot. Aven om dessa
berittelser sannolikt dr vad etnologerna kallar vandringssagner reflekterar de den bety-
delse ett arbete kan ha for en person som barande ingrediens i ett livssammanhang. For
en saddan person kan atergang i arbete vara centralt, eventuellt avgorande, for ater-
hamtning och livslust dven i egenskap av cancerberord eller patient. Allt under forut-
sdttning att det 4r medicinskt mojligt att arbeta. For andra ar arbete nagot de har for att
kunna betala hyra och rakningar eller resa pa semester. Forverkligar sig gor de genom
att odla olika intressen eller syssla med en hobby eller fritidssysselsiattning. For dem ar
en atergang i arbete kanske inte lika avgérande.

Motsvarande kan gilla atergang till skolan. Den obligatoriska delen, alltsa grundskolan,
kan innefatta samma problematik som kan férekomma vad géller arbete. For vissa ele-
ver kan skolan vara central och de trivs verkligen med att studera. Andra kan vara
mindre entusiastiska och ar foljaktligen mindre bendgna att driva pa om atergangen.

Vad giller gymnasium och universitet eller hogskola och manga andra utbildningsfor-
mer ir dessa frivilliga. Det kan forvixlas med att de som studerar pa de hir nivierna
skulle vara oproblematiskt studiemotiverade. Till en del ar det naturligtvis s, men det
kan vara vilseledande att ta det forhallandet for givet. De som studerar vidare laser pa
gymnasium eller gar eftergymnasiala utbildningar gor det av en rad olika skal. Detta
kan ha olika konsekvenser nir studerande ar sjukdomsberorda, sarskilt om de ar pati-
enter.

Oaktat de exakta omstindigheterna ar atergang i arbete och skola omgardat av just en
rad olika omstindigheter. Vi maste ha respekt for att dtergang i bada fallen kan vara
komplicerade fragor. Vagarna for hur det kan ga till 4r ocksa ménga och bor viljas med
omsorg. Det dr s mycket som star pa spel — rehabiliterande effekter, livskvalitet och
mojligen ndgot annat dn sjukdomen att uppfyllas av.
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En grupp personer vi inte berort &nnu ar de som genomgar en utbildning for att
komma in pa arbetsmarknaden 6ver huvud taget. Man maste omskola sig, kanske for
att cancern har satt sina spar. Det handlar om sérskilt utsatta personer, savil ekono-
miskt som psykiskt och socialt. Tyvarr ar det inte ovanligt att det dven finns ytterligare
problem med i bilden, i vissa fall missbruk. Under de omstandigheterna ar samhallets
olika aktorers formaga att samordna sina insatser fullstindigt avgorande. Dessvirre
tenderar den hir sortens samordning att misslyckas, om inte helt s& &tminstone delvis.
Det finns skal att &terkomma till detta nér vi diskuterar Organisatoriska mellanrum
senare i rapporten.

Perspektiv och intressen

I resonemang om arbetets och skolans funktioner vid rehabilitering underforstas ofta
att det finns en motsittning. En sorts konkurrens om cancerberordas ork och kraft och
var deras tillgingliga energi gor storst nytta. Till en del handlar det om kulturella skilje-
linjer. Atminstone har vi forstitt saken si genom vara manga samtal. Inom bade ar-
betslivet och i skolans virldar ser man det ofta som positivt for hélsa och vilméaende att
just ha ett jobb att ga till respektive en skolgemenskap att forkovra sig inom. Det finns
ocksa en privat sfar runt den som ar under rehabilitering. Dar kan det florera ménga
olika uppfattningar just om vad som ar lampligt vad géller atergang i arbete eller stu-
dier. Trycket fran foraldrar, fran en sam- eller sarbo, frdn barn men ocksa vanner kan
vara stort i sa att sdga bada riktningarna. Nagra uppmuntrar till atergang. Andra menar
att det dr bittre att viinta. Atminstone en tid. Och bida sidor argumenterar naturligtvis
utifran en solid grund av omtanke. Det dr bara det att man kommit till olika slutsatser.
Oaktat hur det 4r med den saken kan det vara ett mycket konfliktfyllt beslut att fatta for
den som ska fatta beslutet. For alla som arbetar med att rehabilitera en cancerberord
maste vara medveten om att det ar inte helt okomplicerat att reda ut vad som &r en per-
sons egen vilja och egna 6nskemal. Vi manniskor ar sociala till var natur och tar intryck
av omgivningen. Nagot som kan péaverka precisionen i de rehabiliterande effekterna av
olika beslut om exempelvis atergang i arbete och skola.

Inom arbetslivet finns vissa skillnader mellan de som representerar ett arbetsgivarper-
spektiv, inklusive foretagshélsovarden, och de som har fackliga utgdngspunkter for att
engagera sig i exempelvis fragor om atergang i arbete. Inom delar av varden rader upp-
fattningen att det skulle vara en prioriteringsfrdga dar sjukdomen och hanteringen av
denna ska ges foretriade. Arbete och skola far ansta till dess cancerberorda ar i skick for
att aterga i arbete respektive ateruppta studierna. Och sjalvklart dr det medicinska be-
domningar som avgor vad som ar majligt och inte mojligt. Lat vara att fragan ska dis-
kuteras med patienter och nirstaende for att reda ut vad som ar bade onskat och efter-
fragat. Men det finns, savitt vi har forstatt, risk for viss slentrian i hur atergéngar i ar-
bete och studier hanteras. Det kan dessutom vara sa att olika inom exempelvis lakar-
professionen gor olika bedomningar. Det ar inte helt ovanligt, savitt vi forstar, att
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lakarintyg skickas runt mellan sjukvarden, foretagshilsan och Forsiakringskassan. Just
for att olika ldkare gor olika bedomningar av arbetsforheten.

Det ar olyckligt att samordningen i samband med atergang i arbete och skola inte fun-
gerar battre. Inom skolan finns kompetenser som dr dedikerade till att arbeta med st6d
till elever vilka, av olika skal, har svart att klara skolan. Exempelvis pa grund av sjuk-
dom eller att elever ar drabbade som anhoriga. Motsvarande finns inom arbetslivet ge-
nom bland annat foretagshilsovarden. Savil Forsakringskassan som Arbetsfor-
medlingen har uppdrag som gar ut pé att underlitta atergang i arbete. I de mest kom-
plicerade fallen finns dessutom de sd kallade samordningsférbunden. I dessa samord-
nar en region, kommunerna i regionen och Forsidkringskassans respektive Arbetsfor-
medlingens lokalkontor sina insatser for att stotta dem for vilka atergang i arbete ar en
mer komplicerad process. Fran regionernas sida erbjuds vard. Socialtjansten, Forsak-
ringskassan och Arbetsformedlingen erbjuder ocksa de sina ordinarie tjanster. Arbets-
formedlingen numera delvis via ombud. Bildas ett samordningsforbund star staten for
en hygglig del av budgeten. Med drygt femton ars erfarenhet av sidana féorbund finns
har en del viktiga erfarenheter. Mekanismer for battre samordning av olika insatser,
over organisatoriska savil som professionella grianser, ar en av huvudlederna till allt
battre behandlingsresultat ocksa i samband med precisionsrehabilitering vid cancer.

Det forsta rehabiliteringsomradet — egenvard och forstarkning — handlar narmast per
definition om enskilda individer. Sexuell och reproduktiv hilsa kan ocksa vara en en-
skild angeldgenhet men beror typiskt sett tva personer. Sa hir langt har alltsa rehabili-
teringsomradena haft fokus pa ndgon eller ndgra fa. Nar vi nu rort oss in i bade arbets-
livet och utbildningsviarlden blir antalet berorda institutioner fler och sinsemellan dess-
utom alltmer olika och fristdende. Vad giller samarbete 6ver organisatoriska granser ar
sddana inte bara onskvirda utan avgorande. Nedan utvecklar vi detta just i relation till
atergangar i skola och arbete.

Samordningsmisslyckanden

En vanlig uppfattning ar att samordningen mellan olika samverkande intressenter ten-
derar att vara undermalig. Konsekvensen blir ofta en ganska binir hantering av ater-
gangar i skola och arbete. Cancerberorda ar exempelvis sjukskrivna eller sa ar de inte
sjukskrivna. Intyg skickas runt i systemet. Det gors olika bedomningar. I arbetslivet blir
det girna en socialforsikringsfraga. Vem ska betala? Inom skolan forefaller atergang-
arna mindre komplicerade. Ofta kommer den skola en elev gar pa samt eleven och
vardnadshavare 6verens om vad som ar lampligt i termer av saker som nirvaro respek-
tive studietakt. En del studier kan ske i hemmet. Ibland kan detta dven vara aktuellt i
arbetslivet — ett omrade dar pandemin har visat pa mgjligheterna. Pa sa sitt har dven
rehabiliteringsarbete tillforts ett nytt verktyg vad géller dtergang i skola och arbete.
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Som i s& manga sammanhang ar det organisatoriska granser och en hel del andra
gransdragningar som spokar. Vem som har vilket ansvar tenderar att leda till svarig-
heter. Dels vad géller smidigheten i dtergdngarna, dels nar det giller den samordning
som behdvs for en bra hantering. Granser tenderar att skapa "drenden” av manniskor
och bade deras behov och bekymmer. Darfor uppstar fragor kring hur dessa drenden
ska involvera alternativt 6verldmnas till andra instanser och aktorer. Involvering kan
handla om ett remissforfarande for olika bedomningar och avgéranden. Ibland ar né-
gon som haft ansvaret fardig med sina insatser och nigon annan ska ta 6ver drendet,
ofta utan att nagra mer omfattande kontakter tas kring saken.

Ett projekt inom region Uppsala har visat att det ar mojligt att designa en samordnad
process kring atergang i arbete. Akademiska sjukhuset, Uppsala kommun, Arbetsfor-
medlingen och Forsdkringskassan héller pa att ta fram en modell som gor att cancerbe-
rorda inte ska uppfatta sig som drenden vilka bollas runt mellan olika intressenter.
Snarare ska de uppfatta att de medverkar i en enda och sammanhaéllen process for ater-
gang i arbete. Planen ar att fler ska involveras i ett nista steg. Bland andra foretagshal-
sovarden och foretagarkollektivet men ocksa Arbetsformedlingens upphandlade utfo-
rare.

Motsvarande dr naturligtvis fullt mgjligt att gora dven inom skolans, universitetens och
hogskolornas varldar. Har planeras ocksa aktiviteter och projekt inom region Uppsala
med borjan under 2022.

God och nara vard

Det ar sjilvklart att utforma Det rehabiliterande samhdillet i linje med trenderna inom
svensk sjukvard. Framfor allt giller detta utveckling mot det som kallas god och nira
vard. En idé som fick ett genombrott i kolvattnet av tva statliga utredningar — Effektiv
vard (2016:2) och God och nidra vird — En reform for ett hallbart hilso- och sjukvards-
system (SOU 2020:19).2* Aven ett delbetinkande i den senare utredningen, Vard i sam-
verkan (delbetdnkande, 2019:29), har varit viktig for utvecklingen.

Utgéngspunkten ar enkel. Vard kan ges pa olika nivaer med universitetssjukhusen som
den i vissa avseenden mest avancerade men ocksa dyraste formen. Avgorande for bade
behandlingsresultat och resursutnyttjandet ar att patienter behandlas pa vad som bru-
kar kallas ratt vardniva. Det vill sdga i en vardform som motsvarar behandlingsbehoven
i termer av kompetens, kvalitet och patientsidkerhet. Mycket forenklat pekade utre-
darna bakom Effektiv vard pa att man inom specialistvarden till en del behandlar pati-
enter vilka kunde ha erbjudits fullt indamalsenlig vard pa andra vardnivéer, i forsta

21 |dén existerade tidigare och ofta under beteckningen nérvard. Inom exempelvis davarande Landstinget Sérmland och
dito Skaraborg som inspirerade utredarna bakom SOU 2016:2, Effektiv vard.
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hand inom priméarvarden. En av de huvudsakliga forslagen var darfor att flytta patient-
floden men ocksa resurser fran sjukhus till virdcentraler.

Den svenska varden ar helt enkelt sjukhustung. Onédigt sjukhustung. Vilket inte minst
beror pa patienternas beteenden. I Frankrike, som exempel, har en klar majoritet av
befolkningen en ldkare de vander sig till med sina hilsoproblem. Manga ganger ar det
samma ldkare som bade barn och foraldrar gar till, ibland i flera generationer. I Sverige
aker vi snarare till akuten pa narmsta sjukhuset, girna ett storre, for att soka vard. I Ef-
fektiv vard rekommenderade utredarna att det svenska vardsystemet skulle stills om
mot mer av vad de kallade god och nira vard. Sa skulle vi kunna rada bot pa den till en
del onodiga och ganska dyra obalansen inom svensk sjukvard. Varden skulle bli, som
ocksa utredningens titel antyder, effektivare.

Néra vard

Vérd i hemmet har forekommit linge, inte minst genom den kommunala hemsjukvar-
den. Aven palliativ vard erbjuds i hemmet nir hospice inte ir nédvindigt, limpligt eller
onskat. Ibland sker varden i hemmet under etiketten ASTH (Avancerad Sjukvard I
Hemmet), da och da under beteckningen SSIH (SpecialistSjukvard I Hemmet). Oaktat
vilket kan varden handla om en rad olika behandlingar, ofta sidana som behéver goras
vid upprepade tillfallen och kanske ocksd med viss regelbundenhet.

En mojlig tolkning av begreppet nira ar geografisk och med utgangspunkt i var patien-
ter och anhoriga befinner sig. Nagot méanga stiller stora forhoppningar till idag ar olika
former av digitala 16sningar. Da kan patienter och narstaende befinna sig var som helst
och ha exempelvis ett videosamtal for att fa hjalp och stod i vard- eller rehabiliterings-
fragor. I ovrigt ar vil en rimlig tolkning av en geografisk narhet att man enkelt kan na
varden fran bostaden.

Var patienterna befinner sig har konsekvenser for mojligheterna att erbjuda vard i nar-
heten. Visterbottens inland och Stockholms yttre skiargard, for att ta tva exempel, er-
bjuder en del hinder vad giller just god och nira vard. Digitala 16sningar och helikopter
erbjuder naturligtvis tillginglighet dven i dessa fall.

Tillganglighet

I arbetet med Det rehabiliterande samhdllet har vi valt att formulera god och nira
vard, eller egentligen god och nira precisionsrehabilitering, i termer av tillganglighet. I
ett sddant samhille handlar rehabilitering — i princip — om allt som har rehabiliterande
effekter for ndgon. Sddant som &r rehabiliterande for vissa personer behover inte ha
motsvarande effekter hos andra. A andra sidan innebér filosofin om rehabiliterande ef-
fekter att majligheter till rehabilitering finns overallt. De finns i hemmet, omedelbart
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utanfor bostaden men i en del fall 4ven péa platser som kan ligga ett hyggligt antal mil
bort.

Rehabilitering kan erbjudas via primarvarden, specialistvarden och kommunen, eller
av nagon helt annan. Akvarellméalningskursen i Studieférbundet Vuxenskolans regi,
bridgeviannernas spelkvillar eller en tur i skidsparet i kommunens friluftsanldggning ar
nagra exempel. Sa ser filosofin bakom Det rehabiliterande samhdillet ut.

Tillgdnglighet beror bland annat pa hur platsbundet nagot dr som har rehabiliterande
effekter. En promenad gar att ta i stort sett 6verallt. Den som drémmer om att uppleva
wienerfilharmonikernas nyarskonsert pa parkett onskar sig diremot nagot som &r syn-
nerligen vildefinierat i bade tid och rum. I manga fall 6kar tillgdngligheten genom mgj-
ligheterna att substituera exempelvis segling pa vastkusten med motsvarande pa ost-
kusten. For den som bor pa en ort i glesbygd ar narmsta simhall manga mil bort.
Kanske blir det 16pning i stillet. Den som bor i en storstad har sannolikt flera simhallar
att vilja mellan. I detta ligger ett visst matt av ojamlikhet av den sort som variationer i
de lokala forutsittningarna alltid producerar. A andra sidan kompenseras vanligen
vissa nackdelar av andra fordelar. Om mojligheterna till kulturupplevelser ar begran-
sade for den som bor i glesbygd ar forutsiattningarna for naturupplevelser desto battre.
Annat kan det vara for sddan precisionsrehabilitering som kréaver fysiska moten och
diarmed gor fysiska avstand till en avgorande aspekt nir vi pratar tillgdnglighet.

Vander vi pa saken och adr mer forutsiattningslosa finns det mycket att tillgd med reha-
biliterande effekter om inte i den omedelbara narheten si d&tminstone pa rimliga av-
stdnd. Det ligger i sakens natur. Det rehabiliterande samhdillet ar sa att siga narva-
rande 6verallt — en av fordelarna med att 1ata precisionsrehabiliteringen utgar fran det
liv nagon vill leva snarare an de sjukdomar vederborande lider av. De centrala fragorna
ar da tva: Vad finns att tillga dar en patient och dennes nirstaende befinner sig (i den
utstrackning de befinner sig pa samma plats)? Och vad av detta upplever de som reha-
biliterande, aterhdmtande och livskvalitetshojande?

Digitala mojligheter

Ett omrade som erbjuder stora majligheter att atminstone stodja precisionsrehabilite-
ring ar sddant vi kan f3 tillgéng till virtuellt. Vi skriver stodja for att peka pa att ibland
kan den rehabilitering som gar att erbjuda digitalt visserligen vara otillracklig men
battre dn inget. I andra fall kan en virtuell 16sning mojliggora den faktiska rehabilite-
ringen.

En uppenbar mojlighet till virtuell precisionsrehabilitering dr samtal, samtal som kan
vara av lite olika sort. Om ett fysiskt krissamtal, som exempel, ar battre dn ett virtuellt
kan inte vi i projektteamet uttala oss om. Vad vi pastar ddaremot ar att i en akut situat-
ion, kanske mitt i natten, kan ett virtuellt samtal vara avgorande for en ensam och
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suicidbenigen person. Mgjligheten finns redan genom jourhavande medménniska,
prast och psykolog, bland andra. For cancerrelaterade samtal finns Cancerlinjen (Can-
cerfonden). Den senare dr 6ppen under kontorstid. Vi skulle gidrna se en tjanst, specia-
liserad pa cancer, och tillgdnglig dygnet runt, samtliga dagar och aret om.

Sjalvfallet dr vi inte omedvetna om att patienter och anhoriga erbjuds samtal med ex-
empelvis kuratorer och psykologer. Daremot ser vi mojligheter att samla olika tjanster,
daribland mojligheter till samtal, inom ramen for en virtuell mottagning for cancerre-
habilitering. Det finns redan en rad olika hemsidor vilka vander sig till cancerberérda.
Vad vi vill se ar ett initiativ — pa nationell niva — for att samordna det som redan finns
och utveckla det som saknas. Om véra regionala cancercentrum tog ett initiativ i linje
med detta, och pratade om saken med viss emfas, skulle andra kunna ansluta sina bi-
drag efter en obligatorisk kvalitetsgranskning.

En virtuell mottagning skulle kunna innehélla bemannade tjanster for olika sorters
samtal mellan cancerberorda och behandlande professioner. Har skulle ocksa kunna
finnas exempelvis videos av vilka det gar att 1dra sig om precisionsrehabilitering. Detta
som ett sitt att artikulera de egna behoven och 6nskemalen. Videos om traning, kost,
stresshantering naturligtvis. Nerladdningsbara artiklar, recept pa traning, kost samt
samhillsinformation. Chattforum? Bloggar skrivna av patienter, nirstaende och specia-
lister! Sddana finns redan. Exempelvis en om mun-, hals- och strupcancer.22 Men den
storre potentialen i en “community” aterstar dnnu att ta tillvara och stilla i cancerbe-
rordas tjanst.

En digital verksamhet borde ocksa kunna gora bedomningar inom omraden som béack-
enrehabilitering, lymfédemproblematik, sexuell hilsa och fatigue.23 Primarvarden be-
sitter oftast inte de kompetenser, formagor, och arbetsprocesser som kravs for att gora
den hir sortens bedomningar. Men detta ar langt ifran oprévad mark. Det finns ett tio-
tal nitlakarbolag, varav de storsta ar Kry och doktor.se. De flesta regioner har initierat
egna digitala 16sningar eller anviander sig av natldkarnas plattformar. Ett nationellt
center for hantering av ovannidmnda biverkningar ar angeldget. En digital mottagning
skulle forstarka sjukvardsystemets formaga att fanga upp de aktuella patienterna och i
forlangningen samarbeta med bade primarvarden, specialistvirden samt de relevanta
myndigheterna. Méjligen kan man fundera 6ver varfor man inom verksamheten 1177
aldrig tog chansen att leda den har utvecklingen?

Natverk av cancerberorda

Ett av de fraimsta 6nskemalen cancerberorda ger uttryck for nar det géller rehabilite-
ring ar mojligheten att triaffa andra i motsvarande situation. Nagra anvander begreppet

2 https://munochhalscancerbloggen.se (som drivs av Marie Robertsson, Stockholm, sjélv cancerpatient)

23| varden anvands den har termen som ar franska och stér for trétthet.
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mentorskap for att beskriva hur mer erfarna patienter och anhoriga kan hjalpa dem
som dnnu inte ar lika erfarna. I detta ligger en mycket naturlig tradering av patient- och
anhorigkunnande. Oaktat vem som stottar vem dr mojligheterna till erfarenhetsutby-
ten, att kunna ge varandra rad och hjilp och dela idéer, synnerligen efterfragat. Det kan
handla om saval praktiska fragor som emotionella. Det kan rora existentiella fragor el-
ler sociala. Precisionsrehabilitering handlar i timligen stor omfattning om att forvarva
bade fardigheter och forhéllningssatt inom ramen for vardagslivet. Manga ganger ar
dessutom detaljer och enskildheter fullstindigt avgorande for att kunna leva ett sa bra
liv som mojligt. Har ar egna erfarenheter o6vertraffade som grund for att ge rad till
andra som star i begrepp att gora motsvarande erfarenheter. Begreppet tysta kunskaper
anvands ibland for att beteckna de erfarenhetsbaserade kunskaper som ar sa svara att
ta pa och framfor allt artikulera.24 Just tysta kunskaper ar dven en form av det som
ibland kallas fortrogenhetskunskap. Inom varden talar man om den kliniska blicken
och syftar pa det hantverkskunnande erfarenhet kan ge upphov till. Men detta behéver
naturligtvis inte begrinsas till det vi typiskt sett betecknar som fackkunskaper. Eller,
battre uttryckt kanske; att leva ett sa kvalitativt gott liv som mojligt &r méhanda kronju-
velen bland alla sorters hantverkskunnande.

Inspirationskvallar i Uppsala — ett exempel

Ett mycket framgéangsrikt koncept pa det har temat, som utvecklats och drivits i Upp-
sala, ar de sa kallade inspirationskvillarna. Har kombineras foreldsningar om cancerre-
habilitering med foredrag som handlar om nagot inom kulturomradet. Kvillarna har
finansierats gemensamt av kulturforvaltningen och sjukvarden i regionen. Under en
paus finns mojligheten att 4ta mat eller fika och ta del av information fran Forsakrings-
kassan, Arbetsformedlingen och olika patientforeningar. Kvéllarna holls pa Uppsala
slott och i de lokaler som ligger i anslutning till Kajsas kok. Restaurangen har ocksa ge-
nerost stallt upp med bade personal och fortiring till reducerat pris. Var giller de te-
man som har tagits upp ar nagra exempel sena biverkningar, fysisk aktivitet, krisbear-
betning, oro och angest, diet och kost samt yoga och stresshantering. Alla samman-
komster avslutas med levande musik av ett band med sjungande solist.

Det som deltagarna, mellan ett femtiotal och upp till 6ver hundra personer, framfor allt
har lyft fram som positivt 4r mgjligheterna att just traffa andra i samma situation. Varje
inspirationskvall har haft olika gruppaktiviteter vilka mojliggor samtal och erfarenhets-
utbyten, men dven tillfillen att knyta kontakter. Deltagarna ar alltid mycket positiva.
Exempelvis kvinnan som kom fram efter en inspirationskvill och berittade att den

24 Ordet tysta kunskaper myntades av vetenskapsteoretikern och fysikern Michael Polanyi och presenterades i boken
The Tacit Dimension 1967. En nagot mer otillganglig beskrivning av kunskapskategorien hade Polanyi redovisat 1958 i
boken Personal knowledge: towards a post-critical philosophy. London: Routledge & K. Paul.
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kvillen var forsta gangen sedan hon fatt sin diagnos som hon inte var upptagen av sin
sjukdom. Och da handlade kvillen dndd om just cancer.

En inspirationskvill genomfordes virtuellt i pandemins inledande skede. Formatet gar
att utveckla men forutsitter att deltagarna beharskar och har tillgang till exempelvis
Zoom eller Teams. An s§ linge 4r nog fysiska moten att foredra nir det giller just inspi-
rationskvillarna och det format som har utvecklats runt dem. Daremot finns det goda
mojligheter att utga fran det virtuella formatet och designa sammankomster bade for
och fran en sddan utgangspunkt. Det ligger néara till hands att en nationell mottagning
for virtuell cancerrehabilitering skulle innehalla mojligheter till kontakter cancerbe-
rorda emellan. Tekniskt sett ar det timligen enkelt att skapa forutsiattningar for viss
sjalvorganisering nar det géller att bilda grupper av olika slag. Inklusive att ge dessa
grupper teman och kanske bade motesformer och motestider. Vi vet att det skulle vara
mycket uppskattat bland cancerberorda att fa tillgang till ytterligare former for att mota
varandra for erfarenhetsutbyten.

Regelbundenhet och relationsutveckling

Centralt 4r med andra ord att forstd och arrangera forutsiattningarna for att cancerbe-
rorda kan vara varandras resurser. Ofrivillig ensamhet méste undvikas till varje pris
och ersittas med olika former av gemenskap. Inspirationskvillarna ar ett exempel pa
hur cancerberorda kan vara just varandras resurser; ett forum for att utbyta erfaren-
heter men ocksa bekrifta de egna erfarenheterna och kéanslorna.

En central aspekt pa konceptet med inspirationskvallar dr regelbundenheten. Pande-
min blev i den meningen ett lika o6nskat som olyckligt avbrott i kontinuiteten. Konti-
nuiteten stér for ndgot dterkommande och darmed ocksa nagot att se fram mot. Ett
sammanhang att knyta an till och vara en del av. I den utstrackning méanniskor besoker
exempelvis sammankomster som inspirationskvillar uppkommer ocksa en hel del ater-
seenden. Manniskor traffar varandra vid de aktuella tillfdllena och 6ver tiden uppstar
den bekantskap som kommer ur att motas regelbundet. I den hir meningen utgor na-
turligtvis patientféreningarna rehabiliteringsarbetets flaggskepp som organisator av
aterseenden. Detta skapar i sin tur goda forutsiattningar for att &ven umgas i andra
sammanhang eller andra tillfillen. Fran att ménniskor ar bekanta med varandra, och
traffas med viss regelbundenhet, kan en vianskap utvecklas och méten ske i andra sam-
manhang pa de berordas egna initiativ. Det centrala ar att cancerrehabilitering méaste
innefatta motesplatser dar kontakter kan knytas, vinskap odlas och gemensamma in-
tressen synliggoras. Allt for att erbjuda verksamma strategier mot en annars potentiellt
tdrande ensamhet.

Med detta sagt ar vi vil medvetna om att manga som lever med olika former av utsatt-
het ocksa lever i hogst patagliga utanforskap. Drogmissbruk och hemloshet ar tva ex-
empel. Mojligen kan det framstd som naivt att prata om gemenskap i anslutning till
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vissa former av allvarliga utanférskap. Men inget siger att dven for manniskor i ex-
trema utanforskap har gemenskap och regelbundna méten med bekanta vilgorande ef-
fekter. Anonyma alkoholister ar ett lika vilkant som framgéngsrikt exempel. Tidningen
Situation Stockholm (motsvarande finns i andra delar av landet under andra namn) ar
ett annat exempel som riktar sig till just gemenskap och stod at hemlosa.

Drommar och nyorientering

En i teamet intervjuade en ung man som i tioarsaldern diagnostiserats med hjarntu-
mor. Han dr en av ett antal unga vuxna patienter vi har pratat med. Nu ség han sig sjalv
som sa kallad 6verlevare, var runt tjugofem och holl pa att utbilda sig. En halvtimme in
i samtalet stilldes fragan: Vad har du for framtidsplaner, vad drommer du om? Han
svarade inte, i varje fall inte omedelbart. Han borjade namligen att grata. Den som in-
tervjuade blev fortvivlad och bad om ursikt nar den unge mannen hade aterhamtat sig
och var talbar igen. Da sa han; Du behdver inte be om ursdkt. Bry dig inte om saken.
Efter ett kort uppehall fortsatte han: Jag har kampat med min cancer i femton ar och
ingen har fragat om jag har nagra drémmar eller framtidsplaner. Fragan hade 6ver-
rumplat honom.

Fler unga vuxna, men ocksa andra patienter och nirstdende, har vittnat om att bade
framtid och drommar dr ndgot man undviker i bade cancervarden och vid rehabilite-
ring. Atminstone till dess att prognosen bedéms som synnerligen hoppingivande. Till
dess, har bade patienter och nirstaende berittat for oss, betonas snarare att man ska
forsoka befinna sig i nuet. Att man ska ta en dag i taget. Det finns naturligtvis undantag
inom bade olika vardinstanser och bland personal och medarbetare. Huvudregeln tycks
trots detta vara att undvika framtiden. Pa ett satt ar detta fullt begripligt, kanske till och
med tillradligt. En potentiellt dodlig sjukdom inbjuder inte till samtal om framtiden.

Det fanns en tid nir cancer pa goda grunder uppfattades som en dodsdom.25 Mahanda
utvecklades en kultur inom cancervarden att undvika just framtiden och i 4n hogre
grad cancerberordas drommar. Bade patienter och nirstiende medverkade sannolikt
till den har tystnaden. Det géllde att gora det mesta av det som fanns att tillgd omedel-
bart. Att vara niarvarande i nuet blev en 6verlevnadsstrategi, ett sétt att varna det som
fanns i termer av livskvalitet. Idag dr emellertid tio-arsoverlevnaden, for bade kvinnor
och min, pa nivan 70 procent.2¢ Lat vara som snitt och att prognosen vid vissa diagno-
ser ar samre dn sa. For ytterligare andra ar 6verlevnaden foljaktligen dnnu battre. Oav-
sett vilket kan vi idag stilla fragan om — och i sa fall hur — framtiden kan vara en ingre-
diens vid rehabilitering i samband med cancer.

%5 |ntervju 2019-11-04 i SvD med foretradare fér Cancerfonden. “Cancerfondens mal: Atta av tio ska éverleva cancer’.
Nar Cancerfonden bildades 1951 var 6verlevnaden runt 30 procent.
2 |bid.
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Rehabilitering och framtiden

Sjalvfallet maste samtal om framtiden, inte minst om drémmar, hanteras med stor
skicklighet och en vil utvecklad kénsla for situationen och omstindigheterna. Har ar
det verkligen viktigt att tinka i termer av patienters och niarstadendes behov och mojlig-
heter att paverka. Den som vill prata om framtid, och eventuella drommar, bor rimli-
gen fa utrymme att gora detta med ndgon som kan ta de har samtalen pa ett profession-
ellt och kvalitativt valutvecklat sitt. Det kan ju vara mycket viktiga samtal. Dessutom ar
framtiden inte nigon given storhet. Dagar, veckor, manader och ar handlar alla om
framtid. For ovrigt, savitt vi har forstatt, finns det en situation nar framtiden ar mycket
svar att undvika. Namligen nar fragan att overga till palliativ vard aktualiseras eller att
man kommer att avsta fran livraddande behandlingar om vissa tillstand upptrader.

Var studie pekar pa att samtal om framtiden, och om drommar, i vissa fall kan vara en
resurs i precisionsrehabilitering. Darmed inte sagt att samtal om en cancerberordas
framtid skulle utgora nagot imperativ, en nodvandighet. Daremot finns det argument
for varfor man atminstone bor 6vervaga samtal om framtid, och kanske dven om drém-
mar, med patienter och anhoriga just som en mdojlig rehabiliterande insats.

En i projektteamet gjorde en intervju med Michael, vid tillfallet 6verldkare i S6rmland
och verksam i ett mobilt team inom den palliativa varden dar (alltsa langt ifrén bara
cancerpatienter). Han berdttade om hans egen syn pa doden, poangterade att religiosa
overtygelser har stor betydelse for dodens inneboérd. Men det var ndgot annat som var
mer Overraskande i Michaels berittelse. Namligen nar han forklarade att de som ar
ovana vid doden underskattar den livskvalitet som kan skapas i samband med palliativ
vard.

Initialt kan det vara svart att forena tanken pa livskvalitet med den om ett déende. Men
Michael berdttade om symptomlindring och betydelsen av det lilla. En promenad, en
kopp kaffe med en gammal vin eller att barnbarnen ska hilsa pa i helgen. Han menade
att tidsperspektiven blir annorlunda i den palliativa processen. Man kanske inte talar
om vad man skulle vilja géra mycket langt fram i tiden. Men kanske nista ar, eller mé-
hénda till varen eller kommande helg, dr ocksa tidshorisonter som handlar om framti-
den.

Tid som aspekt pa rehabilitering

Ett argument for att inte rygga tillbaka for samtal om framtid och drommar ar fore-
komsten av placeboeffekter. Placebo handlar om forvantningar och forvantningar
handlar — per definition — om framtiden. En viktig aspekt pa uppkomsten av placebo ar
fortroendet for dem cancerberérda kommer i kontakt med.2” Ar detta stort kan det pa-
verka sjukdomsforloppet i positiv riktning. Placebo kan utgora en del av

27 Intervju i Forskning & Framsteg 2002-04-01 med Professor Martin Ingvar "Placeboeffekten kopplad till fértroende”
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precisionsrehabiliteringen vid cancer. Forvantningar kan alltsd ha rehabiliterande ef-
fekter menar ménga.

Ett andra argument gar ut pa att framgangsrik rehabilitering underlittas av att det sitts
upp mal for denna. Det menar Jan Lexell, professor i rehabiliteringsmedicin.28 Hans
argument ar att utan mal blir det svart, i varje fall svarare, att bedoma effekterna av re-
habiliteringsinsatser, inklusive tendenserna i en positiv eller negativ utveckling. Och
aven mal handlar — per definition — om framtiden. Kanske i formen av drémmar som
kan g3 i uppfyllelse. Aterigen #r det virt att pdpeka framtidens tinjbarhet. Tidshorison-
ter kan vara en synnerligen aktiv ingrediens i framgangsrik precisionsrehabilitering —
exempelvis mojligheten att vixla mellan ett fokus hir och nu respektive framtid och
drommar pa lite varierande avstand. Aterigen det kan vara en parameter att anvinda
sig av, inget imperativ som ska foljas slaviskt.

Ett tredje argument, atminstone vad giller framtiden men kanske inte drommar, ar att
framtiden faktiskt sysselsitter bade patienter och nirstdende. Vi har redan berort detta
ovan. Men mycket kretsar kring just tid for cancerberorda. Vantetider, datum for oper-
ationer, besked om provsvar och tester finns savil naturligt som stindigt narvarande i
vad man som patient eller narstdende 4r medveten om. Att lara sig leva med cancer
handlar, savitt vi har kunnat forst4, till en del om att kunna hantera just fragor som pa
olika sitt relaterar till tid. Inklusive, naturligtvis, féormagan att vara har och nu som ett
avsiktligt val.

Ett fjarde, och sarskilt viktigt argument, handlar om unga vuxna. Under forstudien har
vi utvecklat ett samarbete med patientféreningen Unga reumatiker. Det finns viktiga
skillnader mellan att vara ung och ha drabbats av reumatism och att vara ung och ha
drabbats av cancer. Men det finns ocksa sddant som forenar. Exempelvis att man har
drabbats just nar man stod i begrepp att ta sig an den framtid som skulle bli ens helt
egna. Den man skulle fa forma sjilv. Den dar forhoppningar och drommar har stor
plats. Faktum ar att flertalet unga vuxna lever i sociala sammanhang, och en fas av li-
vet, dar savil forhoppningar som drommar ar ett centralt samtalsimne vanner emel-
lan. Nagot Unga reumatiker har bejakat genom att arbeta med att utveckla en sa kallad
dromscanner. Ett systematiskt sitt att pAminna unga som har reumatism om att de
maste fortsitta odla sina drommar trots deras sjukdom.

Vi dr medvetna om att reumatism &ar en degenerativ sjukdom. Cancer har i vissa avse-
enden andra framtidspanoramor. Oaktat vilket menar vi att bade framtid och drommar
ar viktiga ingredienser i unga manniskors liv. Personligen savil som socialt. Detta gor
dessa till mojliga rehabiliteringsomraden pa Det rehabiliterande sambhdillets palett av
redskap vilka kan ha rehabiliterande effekter.

2 Vvideokonferens med férstudiens arbetsgrupp fér atergang i arbete och Jan Lexell som forelasare
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Beskedet och livskrisen

Nir négon far beskedet att de har en allvarlig sjukdom, det méa vara cancer eller nagon

annan sjukdom, gar deras liv sonder. Just dar och just da! Plotsligt ar alla planer rase-

rade. Forhoppningar grusas och det mesta forlorar sin mening. Framtiden ar instilld —
pa grund av sjukdom!

Sa beskriver patienter och narstaende saken. En del papekar att redan misstanken
ledde till stora obehag och ménga oroliga funderingar. De berittar ocksa att, nar beske-
det ar bade definitivt och negativt, ar det svart att sova om nétterna. Under dagtid
pendlar sinnesstimningen mellan att det kanske inte ar sa allvarligt, trots allt, och 4l-
tandet av hur man ska klara av slutet om det skulle komma till det varsta. Hur blir det
med barnen? Med partnern? Och de nira slaktingarna?

M3nader, kanske &r, av oro ligger framfor de sjukdomsdrabbade. Angest, stress, be-
svarliga och kriavande behandlingar, operationer, och en stindig oro i vintan pa
provsvar. Den som ir i arbetsfor dlder sjukskrivs médhinda, ibland under langre peri-
oder med forlorade inkomster som omedelbar effekt. P4 sikt kan den kompetens man
besitter bli mer eller mindre irrelevant. Hur klarar man sin ekonomi? Och oron for ut-
seendet. Syns det att jag ar sjuk? Kommer jag att tappa héret?

For narstaende forandras livet i samma riktning. Dessutom med den bed6vande kins-
lan av hjélploshet — att vara bade mitt i och utanfér. Och &ngern! Varfor sokte vi oss
inte till virden mycket tidigare? Vi borde ha forstatt! Dartill ansvarskidnslan. Man
maste ju veta vart man ska vianda sig, och vilka kontakter man kan behova ta, om nagot
héander. Finns barn med i bilden har de sina egna livsresor att gora. Forundrade 6ver
vad det ar som pagar. Ska mamma d6? Barn ska vara upptagna med att vixa upp. Fan-
tisera om vad de ska bli. Leka med kompisarna. Istillet en bitvis besvirlig resa dven un-
der de perioder foraldrarnas uppmairksamhet inte ar ockuperad av sjukdomen. Pl6tsligt
maste alla vara starka. Det d4r mycket att sitta sig in i och klara av. Och vinnerna — som
inte riktigt vet hur de ska bete sig langre?

Den process som skisseras ovan, som kan innehélla s manga olika delar, sysselsatter
alla som direkt eller indirekt dr berérda av cancer. Med tiden, kan man hoppas, ar pati-
enter och nérstaende rustade att borja leva ndgot som liknar ett normalt liv igen. Sjuk-
domen ar dtminstone inte langre det allt kretsar kring. I virsta fall kom de aldrig dit.
Det ska ocksa papekas att andra, sarskilt dldre, kan ge uttryck for en lattnad over att
just fa en diagnos. Ett klarldggande om den ohilsa man upplever och kanske mgjlig-
heten att gora nagot at denna.

Egenvard och rehabiliteringsplan
Vill vi sétta en etikett pa den ovanstdende processen — i kliniska termer — skulle vi
kunna tala om rehabiliterande egenvdrd. Manniskor ar disponerade for att sa langt
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som mojligt 6verleva och darfor utrustade med fysiologiska och psykologiska resurser
for just detta. Att gora allt for att fortsitta leva! Alla fragor, all oro och angest, sokandet
pa nitet efter information och kunskaper ar delar i det monstret.

En rehabiliterande egenvarden utgor den andra komponenten i den yttre ramen for re-
habiliteringsarbete som vi formulerat genom studien. Den forsta utgangspunkten ar
konceptet om Det rehabiliterande samhdllet som sddant. Den rehabiliterande egenvar-
den ska forstas som en process som pagar. Mahianda startade den redan vid misstanken
om cancer. Den involverar alla som berors. Darfor ar processen socialpsykologisk men
angar ocksa de aktuella personerna var och en for sig. Det ar i den processen, eller om
man sé vill i de hir processerna, som Det rehabiliterande samhdllet ska mota cancer-
berorda.

Viljan att leva ar en resurs och darfor en viktig utgadngspunkt for rehabiliteringsarbetet i
samband med cancer. Vi har inte hittat nagra avgorande skil for varfor inte detta skulle
gilla vid andra sjukdomar eller ens i arbete kring suicidprevention.2 Detta ar bakgrun-
den till uttryck som “det sista som 6verger ménniskan ar hoppet”. Vi vill leva 4ven om
undantag finns.

Krissamtal med exempelvis en kurator existerar naturligtvis redan. Atminstone erbjuds
patienter och nirstdende detta. Vi menar att de hir samtalen kan utvecklas. Typiskt
sett foljer de faserna i ett krisférlopp — chock, reaktion, bearbetning och nyoriente-
ring.3° Den hér sortens samtal brukar, i den utstrackning cancerberorda vill, utgora
bland de forsta stegen i den rehabiliteringsplan som enligt rutinerna ska upprittas.

Vi menar att de fragor, fantasier och olika funderingar som sysselsitter patienter och
narstaende dr rehabiliteringsplanen. De ar uttryck for viljan att 6verleva och det ar i
denna vilja Det rehabiliterande samhdllet moter cancerberorda. Den sa kallade kris-
kurvans utgor en utmarkt bakgrund eller ett yttre ramverk for stodsamtal. Men att
aven ta tag i de fragor patienter och narstaende stiller sig kan vara ett handfast kom-
plement till, i manga fall substitut for, en mer psykologiskt orienterad krisbearbetning.
Fragorna erbjuder dven konkreta kontaktytor runt om i samhallet. Bekymren 6ver eko-
nomin leder naturligt vidare till bAde Forsakringskassan och foretagshéilsovarden. Oron
for barnen ar en utmarkt anledning att ta kontakt med deras larare men ocksa elevhal-
san eller kuratorerna pa deras skola.

2 Samtal har forts om saken med Ulla-Karin Nyberg, dverlakare vid psykiatri Stockholm och suicidforskare vid Karo-
linska institutet, som uttryckt ett stort gillande fér utgangspunkten.

30 Det finns olika varianter pa klassificeringen men det ar dessa Cancerfonden anvénder. https://www.cancerfon-
den.se/om-cancer/leva-med-cancer/efter-cancerbeskedet

31 Cullberg, Johan (1975) Kris och utveckling: en psykoanalytisk och socialpsykiatrisk studie. Stockholm: Natur och Kul-
tur
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Rehabilitering ska, enligt nordiska cancerunionen, svara mot fysiska, psykiska, sociala
och existentiella behov uppkomna i samband med cancersjukdom. Vi vill lagga till
praktiska! Livet har en envis tendens att vara bade just konkret och praktiskt. Att soka
svar pa praktiska fragor kan vara rehabiliterande. Naturligtvis i den takt och utstrack-
ning patienter och anhoriga orkar. Men att 16sa praktiska fragor kan ge energi och rikta
fokus mot annat dn cancersjukdomen. Lampligt som bade egenvard och forstarkning
men dven sitt att uppratthalla viktiga relationer och kontakter och att orientera sig i
den nya livssituationen.

Identitet

Manga begrepp florerar kring att vi manniskor, fran relativt unga ar, sysslar med fragor
kring vilka vi ar och kanske dven vilka vi skulle vilja vara. Sjalvbild ar en av manga sy-
nonymer. Ett begrepp som innefattar bade sjalvkinsla och sjalvfortroende. Mest for att
paminna oss papekar vi att jaguppfattning ar en bade viktig och livslang syssla.

Relevansen hir ar att mer eller mindre abrupta och storre forandringar kan utlésa
identitetskriser. Och detta oaktat om det handlar om en positiv eller negativ forand-
ring. Det talas exempelvis om olympiaguldsyndromet, alltsa att drabbas av en omfat-
tande tomhetskénsla en tid efter en atradd prestation andra star djupt beundrade infor.
Examina och befordringar dr andra exempel pa 6vergéangar i livet som ibland leder till
sjalvtvivel och rent av kinslor av att vara bedraglig. Ofta dr den hir problematiken
kopplad till att nagot relativt omgaende Gvergar i nagot definitivt och kvalitativt an-
norlunda. Cancerbesked ar en sddan definitiv 6vergang fran att vara frisk till att inte
vara det.

Av enkelt insedda skil ar identitet ett centralt omrade vid rehabilitering. Identitet har
betydelse for manniskors livskvalitet och formar deras forhéllningssitt i olika samman-
hang. Identiteter paverkar séval vad vi gor och inte gor som hur vi gor sddant vi gor.
Det finns kvalitativa skillnader mellan att se sig sjdlv som en cancerpatient respektive
en person som rakat ut for cancer. Patienter och néarstdende, men dven vardpersonal,
betonar vikten av att “inte bli sin egen sjukdom”.

Sjalvfallet ska man inte vare sig forneka eller forringa en cancerdiagnos. Men en patolo-
gisk problematik far inte skymma att det — trots allt, fortfarande och lyckligtvis — dven
finns salutogena aspekter pa livssituationen. Det dr inget mysterium hur en cancerdia-
gnos kan stélla sig i vagen for de resurser en person och nitverket runt honom eller
henne besitter. Under inledningen av sjukdomsférloppet, som kan utspela sig under
ganska lang tid, kan det vara svart att se nagra ljuspunkter alls.

Identiteter ar inte bara forestallningar om vara personligheter, firdigheter och virde-
ringar. De innehéller dven bade levnadshistorik och framtidsplaner. I den meningen
anknyter identiteter till vad som ibland kallas manniskors livsnarrativ. Berittelsen om
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var bakgrund, var vi befinner oss och vart vi ir pa vig. Aterigen kan vi se hur tidsupp-
fattning, men ocksa upplevelsen av tid, 6ppnar upp ett filt av intresse for precisionsre-
habilitering. Och inte minst sokandet efter aktiviteter och tillvigagangssitt som har re-
habiliterande effekter.

Det finns goda skal att i rehabiliteringsarbete ta in ett identitetsperspektiv. Utgangs-
punkten ir att svar sjukdom forandrar manniskors identiteter, jag-bilden, och uppdra-
get ar att undvika att forandringarna paverkar livskvalitet och aterhdmtningsférlopp
negativt.

Tidsorientering

Vid ett cancerbesked, och inte minst perioden darefter, handlar manga av bade patien-
ters och anhorigas grubblerier om identitet. Det ar naturligtvis inte s& de formulerar sig
eller uppfattar det just dar och da. Men cancerberoérda som fatt perspektiv pa den kao-
tiska inledande fasen kan diaremot se identitetsaspekterna. Sarskilt de som borjar se sig
som Gverlevare. Vilket i sig ar ett identitetsbegrepp, dessutom direkt relaterat till can-
cersjukdom. Hur kunde jag fa lungcancer som aldrig har rokt? Varfor har jag inte stétt
pa mig och kravt att min partner skulle 1ata sig undersokas tidigare? Kanske far jag
skylla mig sjalv for tarmcancern med tanke pa allt grillat kott jag stoppat i mig? Hur
mycket tidigare hade cancern upptickts om jag inte var en sa oforetagsam person? Ur
ett identitetsperspektiv handlar de har fragorna, pa lite olika satt, om ett och samma
bakomliggande grubbel: Hur hianger cancern samman med vem jag ar alternativt har
varit?

Vart sprak, och dess olika tempus, visar betydelsen av manniskans forméaga att orien-
tera sig i tiden.32 Exempelvis var kognitiva kapacitet att skilja mellan saker som har
hént, sddant som pagar just nu och vad som eventuellt ska komma att hdnda. Det ar
den formégan som gor att de som gatt igenom en cancerbehandling med lyckat resultat
vid nagon tidpunkt kan se sig sjdlva som just 6verlevare. Nar de betraktar sig i de ter-
merna tinker de sig att cancern numera ligger bakom dem, nagot som hor till deras
historia.

Overlevare dr naturligtvis vil medvetna om att aterfall i ny sjukdom #r ett maijligt sce-
nario. Nagra far aldrig tillfalle att se sig som Gverlevare. Men bara det faktum att det
finns cancerpatienter och narstaende som upplever att sjukdomen ligger bakom dem
pekar ut att nagonstans liangs resan borjade en framtidstro ta form. Processen, fran det
forfarliga 6gonblicket nar beskedet var ett faktum till man ser sig som 6verlevare, hand-
lar om ett successivt skifte i bade tidsorientering och identitet.

32 Ingvar, David. (1991). Tidspilen — celebrala esséer. Stockholm Alba
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Var bedomning, efter att ha talat med ménga cancerberorda, ar att tidsorienteringen —
inklusive bejakandet av en framtid — kan vara en viktig aspekt pa precisionsrehabilite-
ring vid cancer. Sjalvfallet ar detta inget man tar upp vid det krissamtal som halls efter
cancerbeskedet. For en del patienter och nirstaende blir det aldrig aktuellt att ta upp
saken. Men med en overlevnad pa nistan 70 procent efter tio ar talar mycket for att
funderingar kring och samtal om framtiden och livet i dess helhet kan ha rehabilite-
rande effekter. Det akuta skedet efter ett cancerbesked har sin egen dynamik och sina
behov av personcentrerad rehabilitering. Men i den takt detta skede ebbar ut och er-
sétts av ett dar patienter och narstdende lart sig leva med cancern forandras situat-
ionen. Da ar ocksa framtiden, inklusive de drémmar man hyser, en del av repertoaren
av rehabiliterande mojligheter. Om dessa ska utnyttjas dr emellertid en klinisk fraga. Vi
maste ta stillning till dels hur vi vet att det inledande skedet ar 6ver, dels gor bedom-
ningen att framtid och drommar kan ha rehabiliterande effekter. Och da i den utstrack-
ning patienter och nirstaende inte redan har tagit initiativ till sidana samtal.

Livsskeden och rehabilitering

Aven den som drabbas av cancer, eller dr niirstiende till en cancerpatient, befinner sig i
nagon mening mitt i livet. Vi menar efter de manga samtal vi haft att cancer 4r en del av
berordas liv men far inte ta 6ver och bli deras liv. Begrepp som hospitalisering och pati-
entifiering pAminner om riskerna att man forvirvar en identitet, en sjalvbild, som pati-
ent snarare dn en person med en sjukdom. Forhallningssitt som kan utvecklas efter
ldngvariga kontakter med olika vardinstitutioner. Det ar viktigt att detta inte sker.

Detta ar inte detsamma som att man som cancerberord inte kan engagera sig i fragor
som handlar om cancer. Manga som viljer att arbeta i och genom patientféreningarna
ar sjalva cancerberorda, ofta patienter. Men att man har vissa erfarenheter som motive-
rar att man arbetar utifrdn dessa ar en sak. Det ger mening &t livet och en meningsfull
sysselsittning ar bra for hilsan. Det ar nar sjukdomen tar 6ver ens identitet och sjalv-
bild som effekterna av att vara cancerberord kan bli problematiska.

En sarskild problematik som giller livsskeden och rehabilitering handlar om cancerre-
laterade problem som exempelvis sena biverkningar. Genom atskillnaden i tid kan det
vara svart for cancerberorda att uppfatta att nagot de upplever, kanske aratal efter can-
cerns akuta skede, faktiskt ror deras sjukdom. Inom varden pagér utvecklingsinsatser
vad giller mottagningar for att ta hand om just sena biverkningar. Vi tar upp saken for
att paminna om att en del av rehabiliteringen av cancerberérda kan behva spanna
over ganska langa tidsperioder. I forldningen kan en central del av den tidiga rehabilite-
ringen vara att ge alla cancerberorda verktyg och kunskaper for sjalvmonitorering for
att pa sd satt kunna se behoven av att konsultera en mottagning for sena biverkningar.

45 « LEADING HEALTH CARE + DET REHABILITERANDE SAMHALLET



Livsskeden som tidsperioder

Livet ar att befinna sig ndgonstans mellan f6dseln och déden. Var man befinner sig ger
vissa forutsattningar och livsvillkor. Om ambitionen ir att bejaka livets rehabiliterande
potential finns det skil att titta pa hur olika perioder av livet kan erbjuda manniskor ett
antal mer eller mindre temporara premisser. Barndomen, puberteten, att skaffa hem
och sysselsittning, samlevnad och ett eventuellt fordldraskap satter alla sin pragel pa
tillvaron. Arbetslivet, mdhinda en karriir, medelaldern och eventuella barnbarn for-
mar ocks& minniskors livsbetingelser. Aldrandet, méirkbart avtagande krafter, pens-
ionen och sd sméaningom dodens vixande pataglighet ar fler exempel pa perioder som
praglar levandet, pa gott och ont. Olika skeden i livet erbjuder pa sa siatt manniskor
bade mojligheter och begransningar.

Genom vara samtal har vi fatt beskrivningar av att och hur olika perioder av livet inne-
haller just sina specifika forutsiattningar. Dessutom tillrackligt manga for att skilja ut en
grov livscykel i var definition av kategorier som kan ha specifika rehabiliteringsbehov.
Vi syftar pa barn, unga vuxna, kvinnor, man och aldre. I det har avsnittet vill vi sitta yt-
terligare fokus pa just att manniskor alltid befinner sig i nagon form av livsskede och
att detta uttryckligen maste beaktas i arbetet med en precisionsrehabilitering vird
namnet. Och detta da med betydligt hogre "upplosningsniva” dn enbart de fem behovs-
kategorierna.

Naturligtvis tas det redan hansyn till manniskors livssituation nar rehabilitering disku-
teras och planeras. Men det ar fullt majligt att applicera ett bade bredare och djupare
perspektiv pa vad som pagar i patienters och anhorigas liv, utover sjukdomen som sé-
dan. Det blir mojligt att titta pa och ta hansyn till sdvil likheter som olikheter i termer
av vilka faser av livet cancerberorda befinner sig i. I forlangningen blir det mojligt att fa
en mer mangfasetterad bild av den psykosociala kontexten runt de cancerberorda i det
enskilda fallet. Att arbeta med denna kontext kan vara viktig for att skapa optimala for-
utsittningar for rehabiliteringen och den livskvalitet denna ar tankt att leda till.

En alldeles sirskild fas i livet 4r doendet. I arbetet med cancerpatienter och deras nir-
stdende ar den palliativa fasen redan val omhandertagen. Vad vi kunnat forsta finns ett
stort kunnande om hur livskvaliteten kan vidmakthallas med utgangspunkt just i de
psykosociala sammanhangen runt de berorda. I ndgon mening ar detta kanske det tyd-
ligaste exemplet pa hur en fas av livet definierar behoven av insatser. Vi menar att mot-
svarande forhallningssitt kan i hogre grad dn idag kan fa pragla rehabilitering dven i de
faser av livet d& en cancerpatient inte ar foremal for vard och omsorg i livets slutskede.

Livsskeden som handelser

Om vi med livsskeenden som tidsperioder menar faser av livet syftar vi med livsskeden
som hindelser snarare pa sadant som intraffar mer abrupt. Det betyder inte att en
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livshandelse saknar utstrackning i tiden. Att gifta sig ar ett exempel pa vad vi menar
med en livshiindelse. Aven om sjilva giftermilet dger rum en viss dag har denna fore-
gatts av forberedelser. Mahinda f6ljs brollopet av en brollopsresa vilken i sa fall adde-
rar ytterligare kalendertid till hindelsen att gifta sig.

En annan livshdndelse kan vara att bli arbetslos. For vissa kan detta ske med vad vi kan
kalla omedelbar verkan. Ett avsked i klassisk mening. Pa stdende fot. For de flesta fore-
gas emellertid arbetsloshet av en period under vilken vederborande ar varslad, alterna-
tivt genomlever en uppsagningstid. Ocksa har finns en viss utstrackning i tiden. Arbets-
l6shet kan naturligtvis vara inledningen pa en period av langtidsarbetsloshet. Men vi
menar att det ar meningsfullt att tdnka pa livshdndelser som mer komprimerade i tiden
och bindra. Man ar gift eller sa ar man inte gift. Man har blivit befordrad, eller sa har
man inte blivit det. Man har tagit examen och korkortet, eller sd har man inte tagit vare
sig det ena eller andra.

En livshdndelse innebar en mer eller mindre momentan forandring av nagons liv. Som
sadan kan den, enkelt uttryckt, innebira nagot positivt eller ndgot negativt. Oaktat vil-
ket paverkar livshandelser den psykosociala kontexten runt en cancerpatient och den-
nes narstdende. Pa sa satt blir hindelsen en aspekt pa en pagaende rehabilitering. Na-
got som kan dndra forutsittningarna for vad cancerberorda har behov av men ocksa
kan dra nytta av.

Livshéndelser mé vara abrupta men kan ha ldngtgdende konsekvenser. For den som
forlorar arbetet paverkas ekonomin till det simre. Beroende pa omstindigheterna kan
det vara aktuellt med arbetslivsrehabilitering, kanske omskolning. Ocksa saker som
samre ekonomi och omskolning paverka de psykosociala omstindigheterna runt en pa-
tient och dennes anhoriga. I vissa fall uppkommer oro. Daliga samveten kan upptrada i
kolvattnet av dndrade forutsattningar nar det giller exempelvis forsorjningen. En nér-
stdende kan behova ga upp i arbetstid om en cancersjuk drabbas av arbetsloshet. De in-
direkta konsekvenserna kan vara bade manga och omfattande.

Andra livshandelser kan ha mer direkta konsekvenser. Att fullfolja det planerade brol-
lopet, trots att man fatt ett cancerbesked, kan vara mycket positivt. Nagot att se fram
emot. Kinslor av gemenskap kan stimulera kdnslan av sammanhéllning — att vara als-
kad och fa stod. Inklusive bade trygghet och kanske rent av framtidsoptimism, i sin tur
bra for bade livskvaliteten och allméntillstandet.

Livshidndelser kan dven vara extremt komplicerande. Den paborjade separationen
hamnar i ett nytt ljus nar cancerbeskedet kommer. Separationer ar i sig besvarliga psy-
kosociala processer med stora inslag av praktiska fragor. Och i allt detta ska man dessu-
tom kdmpa mot cancern. De mer detaljerade omstidndigheterna kan resa synnerligen
svara fragor — kring vad som ar moraliskt forsvarbart, socialt acceptabelt, praktiskt
mojligt och ekonomiskt hanterbart. Bade skilsmissor och separationer tenderar att
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aven fa forgreningar ut bland sldkt och vinner. Kan man alls ldmna négon som drab-
bats av cancer? Fler komplikationer kan komma ur att den som vill lamna dessutom
har traffat en ny partner. De psykologiska péafrestningarna kan bli enorma. Den psyko-
sociala komplexiteten ooverskadlig. Tankarna pé att inte vilja leva langre kan framsta
som attraktiva.

Holistisk och salutogen syn pa rehabilitering

I Det rehabiliterande samhdillet utgar precisionsrehabilitering fran en holistisk syn pa
cancerberordas livssituationer. Fragorna de stiller sig, bekymren de brottas med och
forhoppningarna de nir, bildar konturerna av en rehabiliteringsplan. Det innebar att
rehabiliteringen — med nodviandighet — stracker sig bortom vad varden och de mest up-
penbara myndigheterna kan erbjuda.

Forekomsten av specialister tenderar att ge niring at en atomistisk syn pa rehabilite-
ring, inklusive tillvigagangssitt i linje med detta. Fokus riskerar att hamna péa delar och
aspekter. Exempel kan vara upplevd stress, somnsvarigheter eller svar angest. Bemo-
tandet kan ur patienters och narstdendes perspektiv beskrivas som fragmenterat,
osammanhingande och timligen oklart. Vem erbjuder egentligen vilken hjalp? Eller ar
livet de cancerberordas eget ansvar? Ar det dirfor man kan fa hjilp med vissa delar
med inte helheten i det som skapar god livskvalitet?

Delvis i linje med detta ar rehabiliteringsperspektivet dessutom, och typiskt sett, pato-
logiskt. Det som fangar intresset ar i forsta hand problem och svarigheter vilka s3 att
sdga behover elimineras eller korrigeras. I manga fall ar detta bade ratt och rimligt.
Somnsvarigheter, som exempel, dr inte bra for en méanniskas allméntillstand vilket i sin
tur ar spelar roll for savil dterhdmtning som livskvalitet. Fragan ar om ett atomistiskt
och patologiskt perspektiv pa rehabilitering racker som ambitionsniva? Finns det mer
att vinna pa att ta steget fran virden och vissa myndigheter till manniskors livssituat-
ioner, befintliga sdvil som onskade.

Risken med ett alltfor ensidigt syn- och tankesitt baserat pa atomism och patologi ar
att vi far en rehabilitering med fokus pa i forsta hand symptom. Knepigheten kan i s&
fall vara att en forbattring inte blir stabil 6ver tiden. Enkelt uttryckt kan vi siga att be-
handlar vi symptom snarare &n orsakerna lar symptomen aterkomma om insatserna
upphor. Det saknas en hallbar 16sning och eventuellt maste en viss behandling tillhan-
dahallas kontinuerligt. Vilket i sig inte behover vara ett problem, och i manga fall
kanske ar en nodviandighet. Den som lider av allergi 4r i manga fall hanvisad till en livs-
lang behandling av symptomen. Pollenallergi, for att ta det som exempel, skulle krava
att samhallet sanerades pa all den vaxtlighet som emitterar luftburen pollen. En elimi-
nering av orsaker vi knappast ar beredda att acceptera. Troligen &r inte ens de som
skulle bli hjalpta med pa en sddan 16sning. Trad och véxtlighet har andra viarden och
nyttoeffekter. Ibland ar kronisk symptomlindring den mest relevanta strategin.
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Palliativ vard ar paradexemplet pa nar symptomlindring ar det effektivaste strategin
vad giller aterhdmtning, livskvalitet och ett sa gott liv som mgjligt. Férvanansvirt ofta
racker detta valdigt langt.

Kompletterande perspektiv och utgangspunkter

Ett holistiskt perspektiv fran salutogena utgangspunkter ar inget substitut for det som
gors idag i samband med cancerrehabilitering. Vilket, som vi har forstétt det, kan besk-
rivas som ett syn- och tankesatt med tydliga atomistiska och patologiska utgangspunk-
ter. Daremot erbjuder idén om Det rehabiliterande samhdillet kompletterande mojlig-
heter vad giller exempelvis behovsanalyser och i forlangningen identifiering av majliga
aktiviteter med rehabiliterande effekter.

Det ar alltsé absolut inte s att cancerrehabilitering idag skulle vara kemiskt ren fran
vare sig holistiska synsitt eller salutogena ansatser. Problemen ar snarare, som vi har
papekat tidigare, att cancerberorda upplever att det ar individer — eldsjilar — som i fo-
rekommande fall tillfor dessa. De existerar inte som systematiska kvaliteter eller ruti-
ner i de rehabiliterande verksamheterna. Daremot havdar vi att en mer utvecklad for-
maga att rora sig mellan atomistiska och holistiska perspektiv respektive patologiska
och salutogena utgangspunkter viasentligt skulle bredda repertoaren av tillgdngliga re-
habiliteringsmojligheter. Flyttas fokus fran traditionell rehabilitering till Det rehabilite-
rande sambhdillets betydligt mer spektakulira palett av ingredienserna i ett gott liv for-
andras referensramen i grunden. Referensramen vidgas for dels vad rehabilitering ar
och skulle kunna vara, dels vilka aktorer som kan bidra till rehabiliterande insatser.

Ett bra och tillgingligt exempel pa konsekvenserna av den referensram som skisseras
har ar sena biverkningar. Den som Overlevt sin cancer har i basta fall byggt upp ett bra
liv runt sig och sina narstaende. Innehallsrikt savil som meningsfullt. Men det betyder
inte att all rehabilitering skulle vara inaktuell. Ett av ménga exempel vi fatt berattat for
oss handlade om en man som var extremt trott. Inte sa att han bedomdes lida av kro-
niskt trotthetssyndrom eller synonymen utmattningsdepression. Han var bara valdigt
trott och ofta.

Vid ett besok pa en vardcentral fragade han om det kunde finnas ndgon sjukdom med i
bilden. Han fick veta att s sannolikt inte var fallet. Hans viarden tydde inte pa detta.
Inte ens upplysningen att han hade haft cancer ledde till nigra ytterligare utredningsét-
garder. Den bedomning som gjordes var att hans arbete var anstrangande och att famil-
jelivet, framfor allt de minsta barnen, tog mycket tid och kraft. Han borde rora sig mer.
Ville han kunde han fa utskrivet en mildare form av insomningstabletter. Om han hade
svart att sova?

Det skulle ga ett hyggligt antal ménader innan han diagnostiserades med cancerrelate-
rad trotthet (jfr fatigue). Aven om vi plidderar for att viiga in hela livssituationen vid
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utformningen av ett rehabiliterande livsinnehall kan svirdet vara tveeggat. Uppenbarli-
gen kan en allmént lite stressig och rorig livssituation dolja ett cancerrelaterat rehabili-
teringsbehov. Faktum ar att, savitt vi forstatt, ar just sena biverkningar en sarskild pro-
blematik vad géller cancerrehabilitering. Nagot som mérks genom etableringen av mot-
tagningar for just sena biverkningar. Synnerligen vilkomna! Daremot, och som vi
namnt tidigare, kvarstar svarigheterna att matcha rehabiliteringsbehov med en mottag-
ning dar vederborande kan fa den relevanta hjalpen.
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Ett komplement till det nationella
vardprogrammet

Det finns ganska sma skillnader mellan vad vi foreslar, uttryckligen eller underforstatt,
och vad som stir i det nationella virdprogrammet for cancerrehabilitering.33 At-
minstone om man tdnker pa saken som en lista med punkter éver sidant cancerpatien-
ter och deras nirstdende skulle kunna behdva. Soker man daremot textanalytiskt pa
ord i det nationella vardprogrammet framtrader en viktig skillnad. Vilket vi menar indi-
kerar att Det rehabiliterande samhdillet kan vara ett bra komplement till det nationella
vardprogrammet.

Textanalys som metod

Analys av ord och begrepp i texter, bland annat frekvensen av deras forekomst, ar en
vedertagen samhéllsvetenskaplig metod som tillaimpas framfor allt inom hermeneuti-
ken och annan sa kallad tolkningsteori.34 Lat oss borja med att pAminna om vad den
sortens genomlysningar handlar om.

Tolkning handlar om forhallandet mellan en beskrivning ("texten”),35 nagot denna be-
skrivning avser samt en betraktare, tillika berdttaren. De mojligen tva mest klassiska
exemplen pa tolkning i den har meningen ar dels uttolkning av religiosa texter, dels det
vi kan sammanfora under epitetet vittnespsykologi. Begrepp som ger nyanser at resul-
tatet av den har sortens tolkningsprocesser ar troviardighet, konsistens, rimlighet, kon-
sekvens men ocksa exempelvis 6verensstimmelse med andra tillgdngliga kallor.

Ibland sammanfaller det beskrivna med beréttaren sjilv. Den underliggande teorin ar
bade enkel och intuitiv och kan illustreras med ordsprak och uttryck. Som exempel
“varav hjartat ar fullt talar munnen”s¢, “en freudiansk felsagning”s eller "det dunkelt
sagda dr det dunkelt tinkta”*®. Alla dessa citat gor ansprak p4 att koppla nigot som har
uttryckts till ett inre tillstind hos den som uttrycker detta.

33 Nationellt Vardprogram fér Cancerrehabilitering, faststéllt av RCC i samverkan, den 9 februari 2021.

34 Efter den i grekisk mytologi férekommande guden Hermes, tillika gudarnas budbérare. En gren av hermeneutiken
fokuserar pa just tolkning av texter och metoder for att géra detta. Kdnda hermeneutiker ar Max Weber (1864 - 1920)
och Martin Heidegger (1889 — 1976). | det senare fallet vill vi papeka att vi skiljer mellan Heideggers insatser som filosof
och hans politiska stéllningstaganden.

35 Texter kan vara av manga olika slag. Skrivna kallor, uttalanden men ocksé bilder eller andra sa kallade artefakter. Det
centrala ar att det som ska tolkas ar ett uttryck vilket refererar till ett annat "lager” av verklighet.

3 Svenskt ordsprak sannolikt inspirerat av bibeln (Matteus 15:18)

37 Psykoanalytisk term fér nar det semimedvetna passerar ocensurerat.

38 Esaias Tegnér (1782 — 1846)
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Idén med analyser av hur nagot har uttryckts ar att forsta de bakomliggande eller un-
derforstadda synsatten, perspektiven, viarderingarna eller avsikterna. Hur forfattarna
av det nationella vardprogrammet formulerar sig ar alltsa inte oberoende av hur de f6-
restéller sig den problematik som programmet avser. Framfor allt vad de ser som inklu-
derat respektive inte inkluderat i begreppet rehabilitering. Var gar granserna for reha-
bilitering? Det ar detta vi vill belysa med hjilp av den textanalys vi har gjort. For full-
stindigheten ska vi ocksa papeka att virdprogram ar ett sarskilt format att uttrycka sig
genom. Det finns en kultur, eller om man sa vill en jargong, som fungerar regisserande
for hur man uttrycker sig i virdprogram och andra texter av riktlinjekaraktar — oaktat
vad detta handlar om i det enskilda fallet.

Textanalys av det nationella vardprogrammet

Nedan i tabell 1 redovisas resultatet av den textanalys som gjorts av det nationella vard-
programmet for cancerrehabilitering. Urvalet av ord att soka pa (totalt 20) speglar dels
sprakbruket i varden (tio), dels livet i 6vrigt (tio). Syftet ar illustrerande. Tanken med
textanalysen dr inte att erbjuda en fullstindig kvantitativ begreppsanalys, utan att visa
pa vad som star i fokus for det nationella vardprogrammet och vad som finns i dess pe-
riferier.

Som framgar av tabellen nedan redovisar materialet antalet sidor orden forekommer
pa. Ett begrepp kan alltsa forekomma flera ganger pa samma sida utan att det framgar
av frekvensen (matt som forekomst pa antal sidor). Som kompensation har vi noterat
om ett begrepp ingér i en rubrik eller inte. Antagandet ar att ett begrepp i en rubrik ar
viktigare dn de som enbart forekommer i 16pande text.

Det ar aterigen viktigt att komma ihag, nar tabellen studeras, att syftet med analysen ar
att antyda hur griansdragningarna ser ut — i grova drag — for vad som inkluderas i reha-
bilitering enligt det nationella vardprogrammet, och didrmed dven vad som har en
mindre framtriadande plats. Mer bestimt — Var gar den uttryckliga eller underforstadda
gransen mellan vad om inkluderas i rehabilitering respektive cancerberordas liv i 6v-
rigt? Gransen ar viktig eftersom den visar vad som ar framfor allt vardens ansvar och
erbjudande, respektive vad ankommer pa cancerberorda att hantera pa egen hand. Av
enkelt insedda skil kan varden inte ta hand om allt i en cancerberords liv. Och just dar-
for uppkommer fragan om vilket l6fte eller erbjudande som stélls ut f6r vardens rak-
ning.

Vi har inte sokt pa begrepp som refererar direkt till specifika cancerdiagnoser. Dessa ar
naturligtvis timligen ymnigt forekommande och ménga génger med egna rubriker. De
begrepp vilka anvints i analysen, och som relaterar till vardvarlden, pekar mot att de
sociala sidorna av cancersjukdom, inte minst vad giller narstdende, sticker ut. Bland
annat trader dngest och delaktighet fram som forhallandevis vanligt forekommande (se
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tabellen pafoljande sida). Har skymtar naturligtvis problemen kring synonymer. Tittar
vi pa begreppet samtal i mer generell mening forekommer ordet ett 20-tal ganger. En
del av dessa refererar till samtal i kontakterna med patienter och narstdende. Nagra
handlar om att skapa forutsiattningar for delaktighet och patientinflytande. Andra
ganger kan samtal referera till verktyg for stod at vardpersonal i samband med exem-
pelvis svara samtal.

Som lasaren kommer att notera har exemplen i tabellen nedan pa vardrelaterade ord
redovisas mot en ljusbla bakgrund. Livet i 6vrigt ar de ord som aterfinns i de ljusgrona
falten. Av sammanstillningen framgar att de begrepp vilka referera till livet som sa-
dant, snarare 4n en omedelbar cancerproblematik i sndv mening, dr mer sillsynta.39
Typiskt sett forekommer dessa ord i listor pa exempel, bland annat riskfaktorer for psy-
kisk ohilsa. Civilstand (skild, dnkling eller 4nka) dr ett annat exempel. En pagaende
skilsméassa nimns daremot inte. Vi menar att detta antyder en forhallandevis grund
hénsyn till annat 4n det direkt cancerrelaterade. Utgangspunkten tycks vara att upp-
komna situationer — i den utstrackning de allvarligt komplicerar rehabiliteringen — ska
hanteras spontant av aktuell vardpersonal. Kanske genom krissamtal vid en pagaende
skilsmaissa eller arbetsloshet. Men just darfor ar patienter och nirstadende ocksa hanvi-
sade till de individer de kommer i kontakt med. Detta snarare dn att motas av ett reha-
biliterande system utformat for att ge dem stod och hjilp ocksé i en vidare mening.

Tabell 1. Textanalys — ordfrekvens (Nationella vardprogrammet for cancerrehabilite-
ring)

Begrepp Forekomst (sidor) Egen rubrik? Kommentarer
Angest 8 Ja

Kost 4 Nej

Narstdende 39 Ja

Social (+ Psyko-) 20 Ja

Demens 2 Ja

Stédsamtal 1 Nej Samtal allm. (20 ggr)
Multisjuk 0 - Samsjuklighet (2 ggr)
Partner (+ Sex-) 1 Nej

Delaktig(het) 6 Nej

Personcentrera 2 Nej

% Det nationella vardprogrammet omfattar cirka 80 sidor I6pande text fér att ge l&saren en uppfattning om textens om-
fattning.
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Ensamhet 1 Nej Ryms delvis i *Social’
Arbete (+ Forvarvs-) 9 Nej Bl.a. atergang i
Aldrande 0 - Som exempel (4 ggr)
Separation/synonym 0 -

Dodsfall 0 -

Bréllop 0 -

Arbetsloshet 1 Nej Pa lista av exempel
Skild 1 Nej Pa lista av exempel
Skola 1 Nej

Unga 2 Nej Som exempel (4 ggr)

Var slutsats ar att vardprogrammet bygger pa en forhallandevis atomistisk syn pa reha-
bilitering, dartill med drag av fokus pa det patologiska. Nagot som ar helt i linje med
definitionerna av rehabilitering. Dels Nordiska cancerradets formulering, dels Social-
styrelsens vad giller rehabilitering generellt (se vidare nedan). Vardprogrammet funge-
rar dirmed normerande for vad som gors respektive inte gors inom cancerrehabilite-
ring.4° Genom vara manga samtal i den hér studien, sarskilt med patienter och narsta-
ende, tecknas ocksd konturerna av hur viktiga rehabiliteringsbehov inte dterfinns i den
rehabilitering som typiskt sett erbjuds, inte ens dar detta kunde tyckas uppenbart och
cancerrelaterat.

Vad som inte saknas daremot ar vittnesmal om enastéende insatser av vardpersonal,
handliaggare i kommuner och myndigheter och andra som cancerberérda kommit i
kontakt med. Men det visar sig — om och om igen — att patienter och niarstdende menar
att de far ta ett forhéllandevis stort ansvar for att formulera och organisera den egna re-
habiliteringen. En del ar fullt kapabla att gora det, sarskilt med stod fran engagerade
narstadende. Andra ar simre rustade for uppgiften, ofta for att de saknar anhoriga vilka
ar beredda, eller har mdjligheter, att hjalpa dem.

Den privata situationen ar en mycket pataglig ingrediens, i flera avseenden, vad giller
forutsittningarna for en indamalsenlig rehabilitering. Atminstone i den utstriickning vi
menar allvar med att ha mesta mojliga livskvalitet som ledstjarna. Idén om Det rehabi-
literande samhdallet synliggor detta genom att uttryckligen inkludera den privata situat-
ionen i faltet av potentiella omréden i behov av precisionsrehabilitering. I detta ligger
aven att ansvaret for rehabiliteringen breddas fran att omfatta varden i sniv mening till
samhallet som sddant och dess samlade erbjudande av aktiviteter med rehabiliterande
effekter. Det senare genom att aktuella erbjudanden matchas mot cancerberordas

40 Andra aktérer &r underkastade andra och ibland helt egna styrdokument och riktlinjer ocksa dessa med normerande
effekter.
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behov och 6nskemal. I detta ligger darfor dven en hogre ambitionsniva och mer omfat-
tande personcentrering.

Visionen om Det rehabiliterande samhdllet ar grunden for att komplettera det nation-
ella virdprogrammet for cancerrehabilitering. Vi har dven formulerat en idé om att re-
habilitering, om vi pratar om precisionen, borde forankras i savil holistiska som sa-
lutogena utgdngpunkter. Det skulle som nidmnts vidga uppdraget fran varden, kommu-
nen och ett antal myndigheter till samhallet som sadant. Det ar vare sig sjalvklart att
detta ar ratt vag att ga, vem som i sa fall ska finansiera de tillkommande insatserna, el-
ler for den delen hur ett sddant system skulle organiseras. Vi ska dterkomma till de hir
fragorna. Lat oss forst undersoka hur det nationella vardprogrammet f6r cancerrehabi-
litering skulle kunna fusioneras med idén om Det rehabiliterande samhdillet.

Mot en mer komplett cancerrehabilitering

Oaktat hur vardprogrammet i alla sina detaljer kan relateras till var idé om Det rehabi-
literande samhdillet — vars konturer forhoppningsvis blivit tydligare vid det har laget —
tror vi att de ar varandras mojliga komplement snarare dn varandras substitut. Betrak-
tade som paradigm eller ramverk ar de alltsa mojliga att fusionera. Det finns skil att
paminna om den definition av cancerrehabilitering som virdprogrammet baseras pa:
Den formulerades 2004 av nordiska cancerunionen och lyder som f6ljer:4:

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska, psykiska,
sociala och existentiella foljderna av cancersjukdom och dess behandling. Rehabi-
literingsinsatserna ska ge patient och ndrstdende stod och forutsdttningar att leva
ett sd bra liv som majligt.

Tesen i var rapport, vilken nimndes redan inledningsvis, ar att det finns mycket att
vinna pa att inte stanna vid ambitionen att skapa “forutsittningar att leva ett sa bra liv
som mojligt”. Rehabilitering skulle kunna ha som fokus att vara med och tamligen
handfast utveckla ett sd bra liv som mojligt. Och detta da matt som upplevd livskvali-
tet.

Den hir forskjutningen av perspektiv, eller om man s vill fordandrad referensram,
kommer med tva tydliga implikationer.

¢ Enradande (och n6dviandig) atomistisk och patologisk utgdngspunkt for re-
habiliteringsverksamhet maste kompletteras och integreras med ett mer
holistiskt och salutogent perspektiv.

4 Nordic Cancer Union — http://www.ncu.nu/Default.aspx?ID=21
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¢ Enradande (och n6dviandig) uppmarksamhet mot fysiska, psykiska, sociala
och existentiella faktorer maste kompletteras och integreras med praktiska
behov och 6nskemal om precisionsrehabilitering.

Med detta sagt finns det anledning att narmare fordjupa sig i de tre premisser som har
identifierats genom studien bakom den har rapporten. Sammantagna utgor de ett del-
vis annat ramverk for cancerrehabilitering dn det radande paradigmet som detta kom-
mer till uttryck i bland annat det nationella virdprogrammet.
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Tre premisser — det yttre ramverket

Det har blivit dags att — sammanhallet — ga igenom de tre premisser som var syn pa
cancerrehabilitering baseras pa. Alltsa att redovisa huvudresultaten fran den studie vi
har genomfort. Premisser som vi menar uppmuntrar till bade holistiska och salutogena
perspektiv pa cancerrehabilitering men ocksa en forankring av rehabiliteringsinsat-
serna i livets praktiska detaljer.

Det rehabiliterande samhallet

Redan en tro pa att man ska bli battre,+2 exempelvis pa grund av fortroendet for den
vardpersonal man kommer i kontakt med,43 har halsofrimjande effekter — s kallade
placebo-effekter. For kliniska tester av 1ikemedel ar den hiar sortens forvantningar ett
problem. Effekten av aktiva substanser maste separeras fran just placebo-effekterna.+4
Hans Wigzell, under en period Karolinska Institutets rektor, satte igdng forskning vid
KI rorande placebo och placeboeffekter. Argumentet var att ett sa kraftfullt verktyg for
aterhamtning och lakning borde integreras i arsenalen av i 6vrigt tillgdngliga metoder.

Placebo-effekten visar ocksa pa den tdmligen direkta betydelsen psykosociala samman-
hang har for bade rehabilitering och hilsostatus. Det finns manga exempel pa detta.
Ofrivillig ensamhet kan exempelvis vara lika skadligt for hdalsan som att roka runt 15 ci-
garetter om dagen.4 (Med frivillig ensamhet dr det annorlunda). Oaktat vilket ar en
cancerpatients sociala situation en viktig aspekt pa hans eller hennes forutsattningar
for aterhdmtning. Har finns naturligtvis ett batteri av mgjligheter.

De sociala sammanhangen

Sociala relationers stora betydelse for aterhamtning och forbattrad hélsostatus ar ett
mycket vil genomlyst och belagt omrade.4¢ Det ligger naturligtvis néra till hands att i
forsta hand tdnka pa anhoriga och vianner. Men dven arbetskamrater erbjuder viktiga
sociala relationer och sammanhang. For manga tillhor arbetskamrater och kollegor
dessutom delar av vankretsen. I forlangningen utgor arbetslivet, och atergang till ett sa-
dant vid sjukskrivningar, en central mojlighet att erbjuda aktiviteter och sammanhang

42 Avenius, M. (2006). Placeboeffekten — tankens makt éver kroppen. Tidningen Apoteket, Nr. 2

43 https://ki.se/forskning/placebo-far-effekt-aven-omedvetet (2019-03-30)

44 Enkelt uttryckt &r placeboeffekten den som kan hénféras till férbattrad halsostatus &ven bland de personer i en klinisk
provning som istallet tagit overksamma tablettkopior (sa kallad placebo).

45 https://www.1177.se/Vasternorrland/liv-halsa/psykisk-halsa/ensamhet-skadar-var-halsa/ (2019-03-30)

46 Agahi, N.; Lennartsson, C.; Osterman, J. & Wanell, S. E. (2010). Sociala relationer, socialt deltagande och halsa
bland aldre personer, Socialmedicinsk tidskrift, argang 87, nr 3.
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med rehabiliterande effekter. Samma sak géller for den som idrottar och hittar gemen-
skaperna dar.

En sirskild aspekt pa sociala relationer lyfts fram genom den forskning som pavisat att
fysisk beroring ar viktigt for halsa och vilméaende.# Eller, annorlunda uttryckt; nar
manniskor ror varandra har detta rehabiliterande effekter. Att underskoterskan pa
dldreboendet lagger sin hand pa en boendes arm har, i den meningen, klinisk relevans
utover den sociala manifesteringen.

Sommaren 2015 invigdes en tredje vaning pa Ronald McDonald-huset i Uppsala.4® Har
kan familjer med barn som behandlas for cancer bo tillsammans under behandlingsti-
den. Senare under den sommaren 6ppnade den sa kallade Skandionkliniken for att re-
mittera ytterligare barn till Akademiska sjukhuset. Bitradande sjukhusdirektoéren vid
Akademiska, senare dven ordférande i Ronald McDonald Uppsala, ser positivt pa ut-
vecklingen. Han vittnar om att forskningen pekar pa att lakningsprocesser gynnas av
att barn bor och umgéas med sina familjer under cancerbehandlingen.4°

Naturens helande kraft

Foga forvanande kanske har dven naturupplevelser rehabiliterande effekter.5° Den som
har tillgang till vatten har har, om uttrycket tillats, en kélla till hilsoframjande upple-
velser.5* Detsamma géller for vistelser i skog och mark.52 Det finns studier vilka antyder
att den som genom sjukhusfonstret ser ut mot gronska systematiskt skrivs ut tidigare
an den vars utsikt bestar av betonghus och asfalterade parkeringsplatser.

For stadsbon har gronomréaden, parker och narhet till exempelvis kanaler positiva ef-
fekter i linje med vad som beskrevs ovan. Manga ganger ar besok pa den hir sortens
platser dessutom kombinerade med fysisk aktivitet, en promenad exempelvis. Andra
kombinerar 16ptraningen med naturupplevelser genom att springa i sparen inom en
skogsinneslutgen traningsanldggning. Vintertid kan det handla om att byta joggings-
korna mot pjaxor for en tur pa skidor. Eller varfor inte langfardsskridskor och en ro-
fylld stund pa en frusen sjo, a eller havsvik.

47 Backlund Wasling, H. (2019). Narmare — om det livsviktiga i att réra vid varandra. Stockholm: Mondial.

48 Ronald McDonald hus &r familieboenden i omedelbar néarhet till barncancerbehandlande verksamheter vid universi-
tetssjukhus. | just Uppsala en promenad pa fem minuter till Akademiska sjukhuset.

4° Upsala Nya Tidning, “Betyder otroligt mycket for oss”. 2015-06-03

50 Haglund, Bo J. A. (2012). Introduktion till temanummer Halsoframjande naturupplevelser — ett instrument att utjamna
ojamlikhet i hdlsa? Socialmedicinsk tidskrift, argang 89, nr 3.

5" Nutsford, D.; Pearson, A. L.; Kingham, S. & Reitsma, F. (2016). Residential exposure to visible blue space (but not
green space) associated with lower psychological distress in a capital city, Health & Place, vol 39, May, pp. 70-78

52 Sonntag-Ostrém E, Nordin M, Dolling A, Lundell Y, Nilsson L, Slunga Jérvholm L. 2015. Can rehabilitation in boreal
forests help recovery from exhaustion disorder? — The randomised clinical trial ForRest. Scandinavian Journal of Forest
Research, vol 30, nr 8, pp 732-748.
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Nobelpriset i fysiologi eller medicin 2021 tilldelades professorerna David Julius och Ar-
dem Patapoutian for deras forskning om bland annat minniskans temperaturrecepto-
rer, alltsd hur det gér till nar vi férnimmer kyla respektive vairme. Det senare for oss vi-
dare till bastubadet och det spektrum av positiva hilsoeffekter detta har.53 En gedigen
genomgang av bastubadens fysiologiska effekter visar att regelbundna bastubad har po-
sitiva effekter vad giller manga folksjukdomar som exempelvis hjart-karlsjukdomar,
problem med blodtryck och lungsjukdomar. Bastubadet fungerar forebyggande men
aven aterhamtande och rehabiliterande.

Intressant ar att Aven motsatsen till bastubad, eller mojligen komplementet, alltsd vin-
terbad, har ocksa positiva hilsoeffekter.5#+ Omradet 4r mindre utforskat dn bastubad
men det allménna vilbefinnandet paverkas positivt. For en del vanliga sjukdomar, som
hjartbesvir, har vinterbadet bade forebyggande och dterhamtande effekter. Lat vara att
vinterbad kraver en del forsiktighetsatgarder. Helt ofarligt ar det inte! Och ménga kan
absolut inte tdnka sig att vinterbada. Till en del ar det en fraga om tillvinjning och ra-
det brukar vara att f6lja med ndgon med erfarenhet. Det dr dessutom sé att bade vinter-
och bastubad méanga ganger ar en del av sociala sammanhang, exempelvis vinner som
regelbundet gar och badar tillsammans. D4 kan den sociala inramningens olika hilso-
konsekvenser adderas till 6vriga rehabiliterande effekter.

Rehabiliterande effekter hittar vi i ménga andra aktiviteter vi kan foreta oss. Inte minst
kulturomradet fungerar hilsoframjande. Det kan handla om musik, dans eller bild-
konst,ss eller gilla film, teater och konserter.5¢ Kultur kan upplevas privat. Den som
lyssnar pa musik i sina horlurar, eller ldser en bok, ir ju i ndgon mening ensam om sina
upplevelser. Lika ofta innebar kulturkonsumtion att delta i ett socialt ssmmanhang un-
der kulturupplevelsen. Biobestket med en god vin eller en kvill pa operan innefattar
sociala kontakter och erbjuder mgjligheter till bade samtal och umgéinge. Och under
hosten 2021 startades ett projekt vid Linnéuniversitetet for att undersoka om korsang
mojligen kan bidra till ett hdlsosamt aldrande. Att korsang har positiva hilsoeffekter ar
kiant men hur det paverkar aldrandets sjukdomspanorama aterstar alltsa att undersoka.

Rehabiliterande effekter och personcentrering

Det gar att fortsatta upprakningen. Men ovanstaende racker for att illustrera ett av stu-
diens huvudresultat — idén om Det rehabiliterande samhdllet. Alltsa tanken att mycket
som har rehabiliterande effekter finns utanfor det vi traditionellt riknar in i den

53 Hagglund, H. (2020). Bastuboken: heta fakta om bastu och hélsa. Stockholm: Ekerlid.

54 Huttunen, P.; Kokko, L. & Ylijukuri, V. (2004) Winter swimming improves general well-being

International Journal of Circumpolar Health, vol. 63, iss. 2, pp. 140 — 144.

%5 Gronlund, E., Alm, A. & Hammarlund, I. (1999). Konstnarliga terapier: bild, dans och musik i den ldkande processen.
Stockholm: Natur och kultur.

%6 Bojner Horwitz, E.; Hogstedt, C,; Wistén, P. & Theorell, T. (red.) (2015). Kultur och folkhalsa - antologi om forskning
och praktik. Stockholm: Tolvnitton forlag.
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svenska varden. Rehabiliterande mgjligheter finns ndgon annanstans an pa vara sjuk-
hus, vardcentraler eller andra uttalat rehabiliterande institutioner. Vi hittar dem sna-
rare i ssmmanhang dar de som inte ar i rehabilitering ar i majoritet. Samtidigt kan den
har majoriteten majligen anses agera forebyggande i det att de faktiskt gor saker som
har hélsoframjande effekter. Lat oss gora tankeexperimentet att vi tog bort alla sociala
kontakter och att vi aldrig laste eller lyssnade pa musik. Inga promenader i skogen,
inga utflykter till stranden och inga resor dar vi fyller pd med nya intryck. Vi at det nod-
vandigaste for att inte fortvina fysiskt. Men vi at alltid ensamma och utan att maten var
tillagad annat 4dn for att underldgga dtandet. Hur skulle sjukdomspanoramat se ut i en
sadan varld? Och hur skulle vi forestdlla oss meningen med att leva om vi antar att vi
trots allt hade d&tminstone nagonting i linje med vara kognitiva kapaciteter? Ett anta-
gande som inte ar sjalvklart om vi vuxit upp under de omstandigheter vi skisserar har.
Om vi tog bort stora sjok av vad vi med sjalvklarhet tolkar som méanskligt, socialt och
kulturellt i alla dess former sa skulle vi fa ett samhalle utan aterhdmtande och rekon-
struerande kvaliteter. Aven ett sidant tankeexperiment ir ett sitt att forestilla sig Det
rehabiliterande samhadllet (men d& alltsd motsatsen).

En not om manniskan i samhallet

For ordningens skull ska det nimnas att den sortens rehabiliterande effekter vi talar
om inte nodvandigtvis har samma effekter pa alla. Vid stress utséndras exempelvis kor-
tisol for att forsitta kroppen i krisberedskap. Detta giller manniskor generellt, men
diaremot blir inte alla stressade av samma saker eller situationer. Det finns ett subjek-
tivt moment — ett personrelaterat — nar det giller vilka aktiviteter som har respektive
inte har rehabiliterande effekter. Vi kan tdnka i termer av kroppsreaktioner och sinnes-
stimningar olika aktiviteter framkallar hos oss. Kénslan av njutning, inspiration eller
gladje. Upplevelser av gemenskap, tillit och trygghet. Men vi behover sitta in kroppsre-
aktioner och sinnesstamningar i en kontext. Den som kénner sig uttrottad efter ett tra-
ningspass pa gymmet upplever en diametralt annan sorts trotthet &n den som sjunker
ner framfor teven efter en lang och stressig dag pa jobbet.

Aterigen framtrider vikten av holistiska och salutogena utgingspunkter, bland annat
for att hjalpa till att identifiera de monster vilka utgor en persons livsstil — bade posi-
tiva och negativa handlingsmonster eller hindelsesammanhang. Syftet ar att hjdlpa den
som rehabiliteras att forandra dessa monster och sammanhang i riktning mot ett liv
med mycket mening, livskvalitet och hilsa, eller att bevara dem med samma syfte. Vi
menar att Det rehabiliterande samhdillets kapacitet att just rehabilitera star i direkt
proportion till graden av personcentrering i coachingen av dem som rehabiliteras. Det
rehabiliterande samhdillet ir — i den meningen — mojligheter som vi méste tillgodogora
oss om de rehabiliterande effekterna ska frigoras.
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Livskris och rehabilitering

Det ar en fruktansvird sak att ens misstdnka att man mojligen har cancer. Beskedet att
det ar sa slar sonder livet fullstandigt. Den forsta tiden efter att man har fatt veta ar ett
kianslomassigt kaos. Savil patienten som narstaende kastas in i en livskris.

Mer maélande beskrivningar av hur livskriser kan gestalta sig i enskilda fall forefaller
overflodigt. Det ar latt for det flesta att forestilla sig vad det handlar om, och det &r inte
vad var studie haft som fokus, 4ven om vi har tagit del av ménga sddana beréttelser.
Det ar snarare den tolkning av livskriser vid cancerbesked, vilken har véaxt fram i vara
samtal, som kan ha ett visst nyhetsvirde. Som en utgangspunkt for att diskutera detta
borjar vi med att pAminna om de typiska stadierna i ett krisforlopp.

Standardmodellen - fyra stadier

Typiskt sett betraktas en kris som bestaende av fyra stadier eller faser.5” Den forsta fa-
sen kallas vanligen chockfasen. Under denna tvivlar den som hamnat i kris pa om det
intraffade verkligen har hint och ar sant. Energinivan ar forhallandevis hog. Personen
ar vaksam och aktiv och kastas mellan hopp och fortvivlan. S& sméningom 6vergar
chockfasen i vad som brukar betecknas reaktionsfasen. Det intraffade borjar accepteras
som ett faktum, kognitivt men inte nodvandigtvis psykologiskt. Istillet gor sig tvivlen
paminda runt hur saker och ting kan tinkas utveckla sig. Kommer man att klara av det
hela? Vad kommer det att innebiara? Hur kommer livet att fordndras?5® Nu ar energini-
van bade lagre och minskande i forhallande till chockfasen. Kanslorna kan daremot
vara desto starkare. Den hir fasen, liksom de andra, kan ha olika langd i tid. Dels bero-
ende pa vad som utlost krisen, dels vilka personliga egenskaper och forhallningssétt
den har som genomgar krisen.

Efter reaktionsfasen foljer den sa kallade bearbetningsfasen. Nu har den nya situat-
ionen accepterats till en del 4ven psykologiskt. Personen ifraga borjar leta efter forhall-
ningssatt och ageranden som ligger i linje med de nya eller forandrade omstandighet-
erna. En form av provande och succesiv anpassning. Nir de nya omstandigheterna ac-
cepterats overgar bearbetningsfasen i den sa kallade nyorienteringsfasen. Under denna
smalt successivt savil det egna agerandet som de egna kidnslorna samman med de for-
utsiattningar som utloste krisen och de konsekvenser som krisen har gett upphov till.
Nagot som liknar ett nytt kinslomaéssigt jamviktstillstand haller pa att etableras.

57 Den klassiska referensen har ar Cullberg (1975)

%8 Krisforlopp kan vara aktuella vid alla stérre forandringar i livet och behéver inte nédvandigtvis vara negativa. Aven ett
erbjudande om ett jobb man aldrig tankt sig att man skulle erbjudas kan, som exempel, utldsa en livskris, med ett initialt
tvivel pa om det ar sant. Nobelpristagare vittnar ofta om att de trodde att nagon skojade med dem i samband med att de
fick beskedet.
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Det finns en betydande risk att bemoétandet vid allvarlig sjukdom passiviserar. Omgiv-
ningens attityd ar ofta forstdende. Manniskor stiller sig till forfogande eller drar sig un-
dan. Vem vill stora nagon som har det svart? Livet upptas alltmer av moten med olika
vardprofessioner, handlaggare pa Forsakringskassan och kanske dven pa Arbetsfor-
medlingen eller kommunen, alla naturligtvis med ambitioner att bista med att ta sig
igenom de svarigheter personen ifrdga har hamnat i.

Viljan att leva

Utvecklingen av den livskris ett cancerbesked framkallar dr avgorande for hur patienter
och nérstaende star rustade for det som ligger framfor dem. Den typiska tolkningen av
en sadan kris ar att den handlar om acceptans och anpassning, i linje med vad som be-
skrevs ovan. Det ar naturligtvis en rimlig tolkning, men det ar inte den enda mdjliga.
En annan ar att det skulle handla om instinktiva beteenden, alltsa krisen som en 6ver-
levnadsmekanism.

Lat oss borja med den definition av instinkter vi kan ta del av i Encyclopaedia Britan-
nica. Dar beskrivs en instinkt som:

“an inborn impulse or motivation to action typically performed in response to spe-
cific external stimuli. Today instinct is generally described as a stereotyped, ap-
parently unlearned, genetically determined behaviour pattern.”

Den sannolikt mest bekanta instinkten ar just 6verlevnadsinstinkten och den sa kallade
fight or flight-responsen.5 Enkelt uttryckt att stillda infor ett hot reagerar vi manni-
skor antingen med att forbereda oss pa att kimpa eller att forsoka fly undan hotet.

Instinkter ar, som framgéar av definitionen, inga pa individnivan inlarda beteenden
utan finns i vara gener. Vi manniskor har, genom selektion och var historia, drvt en fy-
siologisk mekanism som har gett oss en 6verlevnadsfordel. I forlingningen reser detta
en friga: Ar det s att ett cancerbesked mobiliserar vad en patient och hans eller hen-
nes narstdende behover for att kimpa mot cancern?

Spelar det nagon roll om krisen ar psykologisk eller ett uttryck for instinkter? Kanske ar
fragan felstilld? En battre formulering kan vara denna: Vilka ar implikationerna — i re-
habiliteringstermer — om krisen ar bdde psykologisk (handlar om individuellt 1irande)
och ett uttryck for 6verlevnadsvilja (instinktiva beteenden)? Inkluderingen av den in-
stinktiva dimensionen har nadmligen ett antal fordelar. En forsta ar att hur vi tolkar en
manniskas situation paverkar hur vi bemoter henne. Kanske mobiliserar den psykolo-
giska tolkningen sympati medan den 6verlevnadsinstinktiva manar fram empati. Att

%% Begreppet myntades av Walter Bradford Cannon (1871 — 1945), ibland betecknad neurolog och psykolog, stundom
kallad fysiolog.
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reda ut konsekvenserna av detta ar val narmast en empirisk fraga. Men beprévad erfa-
renhet och teori tillater oss att &tminstone spekulera, vilket kan ha ett virde i sig.

Rehabiliteringsplanen

Den kris ett cancerbesked utloser innehaller en rad olika delar och skeenden. Tre av de
mer uppenbara handlar om fragorna de berorda stéller sig, behoven de har och kins-
lorna de lever med. Inkluderas 6verlevnadsinstinkten i tolkningen av den initiala krisen
har detta timligen direkta implikationer for rehabiliteringsarbetet. Den forsta och mest
centrala ar att frigor cancerberorda stiller sig, kdnslor de upplever och behoven de ut-
trycker AR rehabiliteringsplanen. Scanning-verktyg ir bra komplement men inget sub-
stitut for regelbundna, kartliggande och avstimmande samtal med de som rehabilite-
ras. I det ligger ocksa en forstiarkt personcentrering av rehabiliteringens grundliaggande
ansats. Detta ar ett av skilen bakom varfor vi ocksa pratar om precisionsrehabilitering.

Tolkas krisen enbart i psykologiska termer har det konsekvenser for rehabiliteringsar-
betet. Da handlar det om att beskriva fragor, kianslor och behov som naturliga under de
radande omstandigheterna. I den utstrackning fragor, behov och kinslor betraktas som
rehabiliteringsplanen blir dessa snarare nagot att agera utifran. D3 racker det inte att i
krissamtal forklara att det 4r normalt att oroa sig for sin ekonomi eller grubbla 6ver hur
barnen ska klara av den egna sjukdomen. Utifran en fysiologisk tolkning (6verlevnads-
instinkten) handlar krisbearbetning och rehabilitering om att beséka barnens skola for
att tala med skolkuratorn, eller att arrangera ett mote med Forsidkringskassan och ar-
betsgivaren om hur de ekonomiska forutsiattningarna ser ut. Sa langt cancerberérda or-
kar kan de ta olika initiativ och kontakter — pa egen hand eller tillsammans med en
handledare — och i den meningen férhélla sig aktiva till den radande situationen. Det
kraver i sin tur att det rehabiliterande systemet definieras om och da med utgangs-
punkt i de cancerberordas samlade upplevelser och behov i det enskilda fallet.

Vi har fort ménga samtal om idén att krisen vid cancerbesked kan tolkas som ett ut-
tryck for aktiverade overlevnadsinstinkter. I forlangningen ska aktuella behov, kanslor
och fragor betraktas som rehabiliteringsplanen. Dessa representerar ju vad en cancer-
patient ser som viktigt for att faktiskt overleva. Vi har inte mott nagra invindningar
mot det har synséttet. Vare sig fran cancerberorda eller foretradare for de olika vard-
professionerna. Vad de uttryckt ar snarare en forvaning over att négot sa sjalvklart som
att kombinera ett psykologiskt perspektiv med ett fysiologiskt inte har fatt storre ge-
nomslag pa organisationsnivan. Att det finns eldsjilar, inom bade varden och omsor-
gen, som agerar i linje med det som beskrivits hir dr en sak. Att inféra arbetsmetoder
som mojliggor ett sidant arbete rent generellt 4r en annan. Ett rehabiliterande system
maste innehélla mekanismer som stimulerar ménniskors agerande i vissa riktningar
snarare dn att vara utlimnat &t eller beroende av eldsjilarna.
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Det rehabiliterande uppdraget

Sa langt har vi redovisat tva av de tre huvudsakliga premisserna som mejslats fram ge-
nom studien. Den ena dr idén om Det rehabiliterande samhdillet. Den andra giller tolk-
ningen av den initiala livskrisen i fysiologiska termer, snarare dn psykologiska, och i
linje med detta som ett uttryck for aktiveringen av cancerberordas overlevnadsinstink-
ter. Ska vi sitta en klinisk etikett pa processen kan vi tala om en sorts rehabiliterande
egenvard. Lat vara att olika personer kan ha olika forutsittningar att dra nytta av och
framfor allt orka engagera sig i den hir egenvarden.

Med dessa tva resultat kan vi definiera ett ramverk for vad vi kan kalla det rehabilite-
rande uppdraget. Ett uppdrag som paborjas omedelbart i den initiala krisen, vilken tol-
kas som dels psykologisk (ett behov av larande), dels fysiologisk (som ett uttryck for
overlevnadsinstinkter). Den senare tolkningen gor att de berordas fragor, kanslor och
behov betraktas som den plan, eller de moment, kring vilka rehabiliterande insatser ska
formeras. Sjilvfallet sker en dialog kring detta mellan patienter, anhoriga och profess-
ionerna ien konsultativ roll.

Ett sitt att beskriva rehabiliteringsuppdraget ar att utga fran den initiala krisen for att,
fran denna, rora sig allt langre in i Det rehabiliterande samhdillet. Syftet ar att — succe-
sivt och i en vilavviagd takt — mota samhillets fulla potential av erbjudanden om aktivi-
teter och sammanhang med rehabiliterande effekter. Pa sa sitt kan ett sa innehéllsrikt,
meningsfullt och hilsosamt liv som mdjligt formas av cancerberorda med stod fran
andra. Eller for att uttrycka sig med ménga cancerberordas egna ord — att bli 6verlevare
som lever fullviardiga liv. Det ar hiar som vara forslag och synsitt gar en bit bortom de
gingse definitionerna av rehabilitering — alltsa att rehabilitering inte bara ska skapa
forutsdttningar for ett sa fullvardigt liv som majligt utan att faktiskt vara med och bi-
dra i utvecklingen och etableringen av det livet.

Aterigen finns det skil att pAminna om att Det rehabiliterande sambhdillet beskriver ett
komplement till annan nédvandig rehabilitering. Saval primarvarden som specialist-
varden har strategiska uppgifter vad giller det rehabiliterande uppdraget. Alla rehabili-
teringsbehov som forutsatter de mer traditionella insatserna — lymfodem, backenbot-
tenrehabilitering, traning av talorgan, rorlighet, etcetera — ingér i det rehabiliterande
uppdraget. Och kvarstar naturligtvis oberoende av Det rehabiliterande sambhdllet i 6v-
rigt. Aktiviteter runt om i samhéllet med rehabiliterande effekter ar ett komplement till
vardens och omsorgens rehabiliterande insatser, de ar inget substitut for dessa.

En not om palliativa skeden

Mot bakgrund av vad som namndes ovan finns det skil att pAminna om att cancervard
ibland gér in i ett palliativt skede. I princip finns det inga skillnader mellan rehabilite-
ringsuppdraget i allmanhet och vad som vigleder rehabiliteringen under palliativa
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omstidndigheter. Men det finns nyanser vad giller tidshorisonter och férhallningssitten
till framtiden. Ett utmarkande drag ar att den medicinska varden enbart dr symptom-
lindrande.

Involverar vi diremot samhaillets samtliga sammanhang och aktiviteter som kan ha re-
habiliterande effekter s fortsitter rehabiliteringen dven under det palliativa skedet, i
den omfattning aktuella patienter orkar och vill. En kvill pa teatern, att ga en prome-
nad i solskenet en hostdag eller ett museibesok med barnbarnen kan ge mycket livskva-
lité och mening och dessutom fungera hilsoframjande. Nista dag mér man lite battre
an man hade gjort annars. En nog sa viktig seger for var osvikliga kamp mot cancern.

Organisatoriska mellanrum

Vi forestiller oss girna moderna samhéillen som genomorganiserade. Inte minst det
svenska samhillet dr internationellt kint for att tillskapa institutioner och myndigheter
for att mota nya utmaningar. Sverige som den sociala ingenjorskonstens hégborg. Lan-
det som standigt bygger ut, bygger om och renoverar vilfardsmodellen (dtminstone har
det varit sa historiskt). Sverige som landet dar vi har organiserat oss for att hantera alla
upptinkliga angelagenheter, med vard, skola och omsorg som paradgrenarna.

Trots detta, eller mojligen just darfor, hor vi talas om méanniskor i en aldrig sinande
strom, som faller mellan stolarna. Som exempelvis Sanne, da i trettioarsaldern, som
slussades runt bland olika vardinrattningar.¢© Psykiatrin havdade att den beroendepro-
blematik Sanne led av méste hanteras forst. Darefter skulle de kunna hjidlpa henne med
hennes anorexi och den djupa depression vilken plagade henne. Beroendevarden me-
nade, & sin sida, att Sanne maéste vara i psykiskt rimligt skick innan de kunde hjilpa
henne med narkotikamissbruket. Detta for att hon skulle kunna f6lja behandlingspro-
grammet som tillimpades pa det behandlingshem dér Sanne skulle placeras. Bada in-
stitutionerna argumenterade naturligtvis pa goda eller atminstone godtagbara grun-
der.%* Vi har ocksé Lovas historia om hur det ar att mé fruktansvart daligt av skolan.62
Under manga ar kimpade hon och hennes mamma Nadja for att ta sig ur den onda spi-
ral av remisser och fallerande behandlingar de hade hamnat i. Detsamma gillde Klara,
vars tre barn alla har ADHD.® Tva av dem har dessutom autism. I praktiken arbetade
Klara heltid med att hjilpa sina barn, bland annat med att rimligt klara av skolan. Alla

80 SVT, Uppdrag granskning, hosten 2018.

61 For den som undrar hur det gick for Sanne kan vi beratta féljande. Hon kom s& smaningom till ett behandlingshem
forsina narkotikaproblem. Men framfor allt larde hon kdnna Sebastian Stakset. Han ar mer kdnd som gangsterrapparen
Sebbe Staxx. Aven han med en drogbakgrund, och darutéver ett kriminellt liv. Men han métte Jesus, som han sjélv be-
skriver det, och blev fralst. Han kontaktade Sanne och bad att fa traffa henne. Det blev borjan pa en vanskap som
hjalpte Sanne tillbaka till nagot som liknar ett ordnat liv.

62 Sveriges Radio, Kropp & Sjél, tisdagen den 27 april 2021.

% |bid.
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de har barnen tillhor de sa kallade hemmasittarna. Alltsa barn vilka méar sa daligt av,
och i skolan, att de inte klarar att ga dit 6ver huvud taget.t

Allt det har handlar om sa kallade organisatoriska mellanrum.% Det vill sdga att organi-
satoriska granser, vanligen med rimliga motiveringar, ar dragna pa sitt som innebar att
alla verkliga fall inte tacks in. Det finns mellanrum mellan olika organisationers ansvar
dir ménniskor, vilka inte passar in i hur granserna dragits, hamnar eller &tminstone
riskerar att hamna. De far helt enkelt inte den hjalp eller det stéd de behover och i
manga fall har ratt till.

Det forradiska i ssmmanhanget ar att alla verksamheter vilka utgor delarna i ett system
kan gora helt ritt enligt de lokalt formulerade ansvaren och befogenheterna. Och dnda
blir konsekvenserna fel och fullstdndigt oacceptabla pa vad vi kan kalla systemnivan.
Eller, kanske battre uttryckt; de sammantagna effekterna av allas korrekta agerande
skapar en situation ingen avsag skulle uppsta. Vad varre ar att ingen marker detta, an-
nat dn den som drabbas och de personer vederbérande har runt sig och darfér med in-
blick i dennes erfarenheter.

Den daliga nyheten ar att det vimlar av organisatoriska mellanrum. Den goda att dessa
aven representerar mojligheter till systeminnovationer — om nagon viljer att ta itu med
saken. Tyvarr ar detta inte det typiska. Ett skil ar, som ndmnts, att de som ar delar av
det fallerande systemet inte ser annat an att de &tminstone gjorde ritt. Ett annat att vi
garna tanker att eftersom det inte ar vart ansvar ar det férmodligen ndgon annans. Och
med detta betraktar vi saken som ur virlden.

System — problem och perspektiv

System brukar definieras som ett antal komponenter och/eller aktorer vilka interagerar
med varandra varvid ndgon form av effekter eller resultat uppkommer.% Dessa effekter
och resultat kan anta formen av bdde momentana hindelser och mer eller mindre ut-
dragna skeenden. Daremot kan det inte vara frigan om vare sig enstaka hindelser eller
skeenden. Detta da enstaka hindelser eller skeenden visserligen har sina forklaringar
eller orsaker, men dessa utgors inte av ett system. Det saknas systematik och darfor be-
standighet.

Forklaras nagot av ett bakomliggande system framgar detta av att handelser och skeen-
den upprepas. Vardkoer ar ett exempel. Ett annat ar stindiga misslyckanden med att
integrera nyanldnda. Segregationen i samhalle utgor ett tredje exempel. Alla har syste-
matiska forklaringar. Alla upprepas i fall efter fall av snarlika handelser och skeenden.

84 Tyrstrup, M & Asgari, M (2021) har féreslagit att de snarare skulle omtalas som skolallergiker. Alltsa nagot som &r
jamférbart med exempelvis pals- eller skaldjursallergiker.

8 Tyrstrup, M. (2007) och Tyrstrup, M. (2014).

8 Churchman, C. West. (1968). The systems approach. New York: Dell

66 ¢ LEADING HEALTH CARE + DET REHABILITERANDE SAMHALLET



Just regelbundenheten visar att nagot ar av systemkaraktar. Fragan varfor? daremot
handlar om de orsakssammanhang som utgor ett visst system och producerar de aktu-
ella effekterna eller resultaten. En bilolycka orsakas av ett antal (olyckliga) omstindig-
heter vilka rakade sammanfalla i tid och rum. Det finns forklaringar till det intraffade
men alltsd utan att dessa bildar eller utgor ett system. Rusningstrafik, med de karaktar-
istiska bilkéerna, forklaras daremot av system vars olika komponenter sammanfaller
vid vissa tidpunkter under vissa dagar. De upptrader valdigt sidllan under lI6rdagar men
ar desto varre infor midsommarhelger.

Var oférmaga att 16sa manga av var tids och vart samhilles stora utmaningar har att
gora med att flertalet, inte minst beslutsfattare, ar forhallandevis okunniga inom omra-
den som system- och komplexitetsteori. Hir kommer négra illustrationer. I slutet av
1990-talet varnade SAPO for att den organiserade brottsligheten kunde utvecklas till
att bli systemhotande. Alltsd att manniskor inte vagar vittna, att myndighetspersoner
utsitts for hot och att vi fair omraden som behérskas av kriminella snarare 4n sam-
héllet. Den fragan ar fortfarande inte 16st. Sedan kriget pa Balkan, under slutet av
1900-talet, har integration av flyktingar varit en stor fraga. Inte heller detta ar 16st. Mil-
jonprogrammet genomfordes under 60- och 70-talet for att 16sa den da akuta bostads-
bristen, framfor allt i storstadsomradena. Men bostadsbristen bestar sa inte heller den
fragan har fatt en 16sning. Vi forstar inte de mekanismer som systematiskt producerar
de aktuella effekterna. Vi stirrar pa de institutioner vi byggt upp for att hantera vissa
fragor och undrar vilka som ar ansvariga och varfér dessa inte tar sitt ansvar? Mer sil-
lan fragar vi om ansvaret alls ar mojligt att ta? Med detta menar vi att verkligen kunna
paverka systemet sa att de reproducerade effekterna eller resultaten upphor, uppkom-
mer eller mojligen forandras.

Specialistkunnande och institutionalisering

Atminstone i det sekulira Sverige har vetenskap ersatt religioner som forklaringsmo-
dell for vad géller bade viarldens och ménniskans beskaffenhet. Det framgar av stindiga
uppmaningar att bedriva verksamheter som vard, skola och omsorg pa vetenskapliga
grunder. Vanligen uttryckt som att arbetsmetoder och tillvigagangssitt ska vara evi-
densbaserade alternativt kvalificera som beprovad erfarenhet.

Ovanstiende utveckling innefattar dven att specialiseringen i samhaillet 6kar. Inom
olika kunskapsfalt hittar vi stindigt nya delomraden befolkade av nya specialister.
Inom IT och pa Internet stoter vi pa web-designers, influensers och chattmoderatorer,
yrken som inte existerade for tva decennier sedan. Men vi ser &ven motsvarande ut-
veckling inom klassiska yrken som ldkare, pedagoger och socialarbetare. Ibland i form
av tamligen snavt avgransade specialistomraden — en viss sorts kirurgi, pedagogik for
en sirskild kategori elever eller en speciell metod for att bedriva familjerddgivning.
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En variant pa uppkomsten av nya specialister emanerar ur fusioneringen av olika dm-
nen till nya discipliner. Biomedicin dr ett ndgot dldre exempel och darfor vl institut-
ionaliserat. Neuroekonomi dr desto yngre. Geohydrologi, astrofysik och religionspsyko-
logi 4r andra exempel pa &mnesfusioner.

Institutionaliseringen av nya specialistomraden borjar ofta med att forskare publicerar
studier dar den nya disciplinen kastas fram som en tanke. Fler anammar idén och med
tiden kommer enstaka tillvalskurser inom ramen for existerande utbildningsprogram
vid universitet och hégskolor. Praktiska tilliampningar borjar viaxa fram och vi skonjer
konturerna av ett eller flera nya yrken. Med tiden blir de nya kunskapsfalten utbild-
ningsprogram med egna examina. De som arbetar i faltet — forskare, lirare men ocksa
praktiker — borjar tala om sig som biomedicinare, astrofysiker och geohydrologer. Nu
bildar de intresseorganisationer och professionsférbund. Och med dessa reses krav pa
legitimering eller annan auktorisation. I en del fall stills legitimationer ut av samhaéllet
nar allmanintresset pakallar detta. Ibland far en yrkeskar noja sig med att bli invalda i
ett prestigefullt yrkesséllskap som de sjialva har skapat.

De nya disciplinerna etableras som samhillets auktoriteter inom respektive fackom-
rade. Detta foregas vanligen av revirstrider. Dels mellan de dldre respektive framvax-
ande paradigmen inom ett filt, dels mellan olika discipliner och fackomréaden. I akade-
min ar revirstrider dessutom en mekanism bakom vetenskapligt framatskridande.
Aderlatning och lobotomi blev exempelvis bada foremal for inomvetenskaplig kritik
och akademiska stridigheter.

Vanligen fors striderna pa vetenskapssamhaillets mer otillgdngliga arenor — i artiklar,
pa seminarier och workshops eller vid konferenser. Ibland daremot, som under covid-
19 pandemin, utspelar sig striderna infor 6ppen rida. I en del fall mellan skolbild-
ningar, eller falanger, inom en och samma disciplin. Stundom mellan specialister fran
olika discipliner som alla gor ansprak pa att vara de lampligaste uttolkarna av situat-
ionen. Vildigt forvirrande for en ofta ndgot forvanad allméinhet.

Specialisering och interdisciplindara samarbeten

En langt driven specialisering reser krav pa samarbete och samordning 6ver profess-
ionsgréanser i de enskilda fallen. Rehabilitering i samband med cancer kan exempelvis
innefatta insatser fran fysioterapeuter, dietister, kuratorer forutom bade av medarbe-
tare inom specialist- och 6ppenvarden. Utover detta kan det krivas arbetlivsrehabilite-
ring och bistand av en rehabiliteringskoordinator for att bland annat hantera sjukskriv-
ningar. Beroende pa en patients sociala situation kan det dessutom behdvas bade hem-
tjanst och hemsjukvard.
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Idag talas det allt oftare om multimodala team,®” eller multidisciplinira. Dessa finns
inom varden men ocksé skolan, i det senare fallet vad giller barn och unga som beho-
ver s kallade kompensatoriska insatser till stod for sitt lirande. Aven inom #ldre-
omsorgen forekommer tvirprofessionella méten. Utgadngspunkten att specialister fran
olika discipliner behovs for att den samlade effekten av ett teams insatser ska bli den
basta. I ett specialiserat samhalle kan vi siga att kompetens — pa individnivan — hand-
lar om att behirska alltmer inom ett allt sndvare omrade. Det dr sjdlva poingen med
specialiseringsprocessen. Utmaningen som uppstar — pa grupp- och organisationsni-
van men annu mera sa pa interorganisatorisk niva — handlar om att samordna olika in-
dividers bidrag till en sa effektiv och samlad insats som mgjligt.

Okad specialisering pa individnivan ir forhllandevis enkelt. Utbildningar, handled-
ning, praktik, experimenterande och vixande erfarenheter ar alla exempel pa hur detta
later sig goras. Desto svarare ar att samordna olika kompetenser till insatser med sam-
manhallna effekter. Sarskilt, som antyddes nyss, nar kompetenserna finns i olika orga-
nisationer. Men dven om de finns i olika enheter men inom samma organisation.®® Och
just har har resonemangen om organisatoriska mellanrum och var oférméga att han-
tera dem sitt stora berattigande.

Ett systemperspektiv

System finns i huvudet pa folk. I huvudet pa nidgon som ser, eller uppfattar, ett system
eller ett sammanhang med systemkvaliteter. Allt beroende pa vederborandes erfaren-
heter, kunskaper, var personen befinner sig fysiskt men ocks4 socialt. Aven den relation
den aktuella personen har till det han eller hon uppfattar som ett system, paverkar hur
detta uppfattas. Brottslingens och domarens syn pa rattssamhallet har sikert en del be-
roringspunkter men ocksé avgorande skillnader. Vad vi ser ar beroende av vilka virde-
ringar vi omfattar.

Det faktum att olika manniskor uppfattar vad vi kan kalla samma system pa olika sitt
reser fragor. Exempelvis vems/vilkas perspektiv ska ha foretrade? Nar ska de ha detta?
Och varfor? Giller det cancerrehabilitering ska patienters och narstdende perspektiv
vara framtradande. Det sidger bade lagen och riktlinjerna inklusive det nationella pro-
grammet for just cancerrehabilitering. Fa torde ha invindningar — daremot uppstar yt-
terligare fragor. Den centralaste ar nog vad betyder detta konkret?

57 Begreppet kollektiv intelligens &r forskningsbaserat (Runsten & Werr, 2016) och har utvecklats inom faltet Knowledge
Management. En grupps intelligens ar ndgot annat an hur smarta dess medlemmar ar. Den kollektiva intelligensen
handlar om gruppens férmaga genom interaktionsmonster etcetera skapa kunskapsmassiga synergier, alltsa att ta fram
kunskaper hanforbara till gruppen som sadan. Lat vara att dessa synergier inte &r av naturen givna. En grupp kan san-
nolikt ocksa producera dumhet.

% Dansk (2015) har féredémligt visat hur team kan utvecklas pa ett sétt som gér att beroendet av individer (deras kun-
nande, engagemang, valvillighet etcetera) minskar genom utvecklingen av kvaliteter i teamet som sadant. Bland annat
genom Omsesidigt larande, gemensamt ansvarstagande och beslutsfattande etcetera.
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Ett enkelt svar pa fragan ar att det relevanta systemet utgors av de aktorer och indivi-
der en patient och dennes niarstdende kommer i kontakt med. Viktigt att notera ar att
aven patienter och narstaende ar delar av det relevanta systemet. Det ar vad dessa ser
utifran sina utkikspunkter i systemet som gor att vi kan tala om vad som ar relevant.
Nista fraga som behover stillas dr om de rehabiliterande effekterna ar tillrackliga? Om
inte finns det ytterligare aktorer eller individer vilka borde samordnas med de befint-
liga. Sjalvklart kan dessa, i Det rehabiliterande samhdillet, vara vildigt manga varav
flertalet dessutom aterfinns utanfor det vi traditionellt riknar som rehabiliterande in-
stanser.

Svarare dn sa behover det faktiskt inte vara. Det pavisar ocksa att de som kianner syste-
met bast av alla dr patienterna och deras anhoriga. Patienter och anhoriga vet vem som
ar deras rehabiliteringskoordinator, handlaggare pa Forsakringskassan och kontakt-
sjukskoterska inom specialistvarden. Men det ar langt ifran sjalvklart att dessa perso-
ner kanner till varandra, 4n mindre hur de pa olika sitt bidrar till uppkomsten av reha-
biliterande effekter. Det ligger i sakens natur men far sina konsekvenser.

Mahinda blir det trots allt vil komplicerat att resonera om rehabiliterande system pa
individnivan. Lat vara att personcentrering i verklig mening forutsatter just det per-
spektivet. Kanske ar den nodvindiga forenklingen att snarare tdnka i termer av katego-
rier av patienter. Och i ett andra steg tillgodose personcentreringen. Vi kan utga fran
kombinationer av dels karaktaristika hos patienterna som personer, dels deras aktuella
diagnoser. Exempelvis systemet som behovs for att med precision rehabilitera dldre
man med prostatacancer. Eller unga studerande kvinnor diagnostiserade med hjarntu-
mor. Detta leder oss fram till de nodviandiga men inte tillrackliga resurserna vilka beho-
ver mobiliseras. Det senare da eftersom vi &ven maste utreda patienternas behov utéver
exempelvis de som typiskt sett giller flertalet unga studerande kvinnor med hjarntu-
mor. Fragor som maste stillas kan gilla vilka drommar patienten har, vad kdnns me-
ningsfullt for vederborande att syssla med utéver studierna och om patientens sociala
behov ar tillgodosedda? Genom detta steg tittar vi utat, mot samhaéllet, genom patien-
tens perspektiv och soker efter ytterligare mojligheter som har rehabiliterande effekter.

Systemkunskaper — den felande lanken?

Ett antal fragor ar centrala att analysera om en ansamling av rehabiliterande aktorer,
inklusive patienter och deras nirstdende, ska omvandlas till ett rehabiliterande system.
Négra ar foljande. Vilka kanner till vilka de andra ar? Hur vil kdanner de till dem? Exi-
sterar det relationer, eller niatverk, mellan de olika aktérerna? Finns dessa pa individni-
van? Hur mycket vet aktorerna om vad andra erbjuder i termer av bidrag till den reha-
biliterande processen? Det finns fler fragor men dessa ricker som exempel. Vi kan kalla
svaren pa dessa fragor for den samlade systemkunskapen. Samtidigt ska vi papeka att
systemkunskaper kan vara mycket ojamnt fordelade bland aktorerna. Hos vissa aktorer
kan kunskaperna om de andra aktorerna vara forhéllandevis goda. Hos andra ar
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okunskapen desto mer utbredd. Det kan ocksa finnas enskilda individer som har val-
digt goda kunskaper om bade systemet och vad olika aktorer bidrar med i detta.

Ju storre systemkunskaper, desto bittre forutsiattningar att samordna ageranden. Det
ar ett samordnat agerande som gor ett antal medverkande till ett system snarare dn en
ansamling av aktorer. Men viktigare dn si ar att vixande systemkunskaper okar sanno-
likheten for systeminnovationer. Dessvirre ar det typiska att systemkunskaper tende-
rar att vara relativt rudimentéira i den utstrackning de existerar alls. Detta giller flerta-
let system som finns runt de mer komplicerade behoven i samhillet. Det méa gilla pre-
cisionsrehabilitering av cancerberorda, stod i skolan till unga med neuropsykiatriska
funktionsvariationer eller for den delen omsorg om dldre multisjuka. Andra exempel ar
integrationen av nyanlianda, hanteringen av den utbredda psykiska ohélsan och bekam-
pandet av gingkriminaliteten. Overallt dir olika aktérers medverkan krivs for att
uppna onskvirda resultat tenderar samordningen att misslyckas. Ett skil ar just brister
i systemkunskaperna. De som borde samarbeta vet inte tillrackligt mycket om varandra
for att identifiera den potential som existerar i de organisatoriska mellanrummen. En
mojlig 16sning blir till ett systematiskt problem istéllet.

Systemkunskaper bestar av manga och tdmligen vanskliga bade komponenter och
aspekter. Den viktigaste ar vad, eller kanske vilka, som bildar (det potentiella) syste-
met? Eller, annorlunda uttryckt; var gir ett systems griinser? Ar Friskis & Svettis del av
den svenska hilso- och sjukvarden? Ska vi rakna in hilsokostbutiker? Akupunktorer?
Och hur ar det med idrotten? Ungdomsidrotten? Vasaloppet? Elitidrotten? Ska vi in-
kludera hem- och konsumentkunskapsundervisningen i grundskolan? Dar studerar ele-
verna kost och hilsa! Motiverar detta att se skolans hem- och konsumentkunskapsun-
dervisning som en del av den svenska hilso- och sjukvarden? Oaktat svaren pa de har
frigorna méaste man nog konstatera foljande: Lika duktiga specialister som méanga ar,
lika daliga ar de flesta pa att forsta de olika system de sjilva ar en del av. De ser dem
helt enkelt inte.

Synliggorande

En viktig aspekt pa system — det vill sdga ett antal komponenter och/eller aktorer vars
interaktioner producerar vissa situationer eller resultat — 4r om de syns eller inte syns.
Vi ser naturligtvis situationerna och resultaten. Och vi kan se motorn som producerar
resultatet att en ndgon kor en bil. Daremot ar det ldngt ifrén alltid vi ser de system som
producerar vissa situationer eller resultat. Mojligen ser vi vissa fragment av olika sy-
stem men inte riktigt hur de samverkar i produktionen av vissa situationer eller ger
upphov till vissa resultat.

Ett larorikt exempel ar hur kéer och rusningstrafik produceras. Vi har ju for 6vrigt koer
lite varstans i samhillet, bland annat i varden. Koer ar vanligen effekterna av svarover-
skadliga system vilka samordnar manniskors beteenden i tid och rum. Nar det giller
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rusningstid ar tidméatning och i férlangningen bruket av klockor avgorande, ndgot som
forfinades under industrialiseringen for att just samordna ménniskor. Arbetarna skulle
stimpla in pa morgonen och stimpla ut pa kvillen. Och manga av oss sneglar fortfa-
rande pa klockan for att se om det ar dags att ga for dagen. Industrialiseringen innebar
dessutom stora folkforflyttningar eftersom de nya jobben vixte fram i stdder. Resterna
av urbaniseringen ar en central forklaring till rusningstrafik och kéer. En annan viktig
institution ar arbetstidslagstiftningen. Har inte annat avtalats i kollektivavtal ar arbets-
tiden atta timmar per dag och foretradelsevis under vardagar. Manga slutar fortfarande
ungefar samtidigt. Apropa arbetstid har vi &ven semesterlagstiftningen. Denna gor att
kobildning och rusningstrafik i stort sett upphor under sommarmanaderna. Lat vara att
midsommar utgoér undantaget. Da ar koerna inte bara ldnga i kilometer, de pagar dven
under betydligt fler timmar &n vad som ar fallet vid vanliga helger. Midsommarfirande
sa som vi kdnner detta kan vi dokumenterat spéara till Island, 1200-talet och kung Olav
Tryggvason. I samforstand med islanningarna bytte han offerélen mot en 6l avsedd for
hogtider. Daribland en som skulle héllas pa sommaren — ndmligen midsommarfes-
ten.® Det ar en ovintad tanke att ett beslut pa Island for runt 9oo ar sedan ar en del av

det system av traditioner, lagstiftning och historiska hindelser som producerar var tids
bilkoer.

Fascinerande ar dven att kderna minskar patagligt nar det system som producerar dem
forandras. Vi har sett detta nyligen. Virusspridning och rekommendationen att den
som kan ska arbeta hemma andrar, av enkelt insedda skil, mangas trafikbeteenden.
Nya imperativ, nya beteenden och nagot hander med kébildningen i samband med rus-
ningstrafik. Mycket talar for att den hir systemférindringen kommer att besti. Aven
om pandemin skulle férsvinna kommer tillrackligt manga arbetsgivare och arbetsta-
gare, som har mdjligheter att anvianda sig av distansarbete, att fortsitta arbeta hemi-
fran négra dagar per vecka. Med detta far vi en permanent forandring av det system vil-
ket producerar savil rusningstrafik som kobildningar.

Det finns nagra viktiga lairdomar, med relevans for bland annat cancerrehabilitering,
aven i nagot s enkelt som en skiss 6ver varfor rusningstrafik uppstar. En kan uttryckas
pa foljande sitt: Ett system ar perfekt designat for att producera exakt de situationer
och effekter som det ger upphov till. Det ar vad vi nyss kunde bevittna. En andra lar-
dom &r att de situationer och effekter som produceras vanligen ar oavsiktliga. Detta av
det enkla skailet att ingen har designat det aktuella systemet for att producera nagon-
ting 6ver huvud taget. Huvudregeln ar alltsa att system tenderar att uppsta spontant —
en synnerligen viktig insikt. Daremot kan vi se olika forsok att intervenera i hur ett sy-
stem fungerar. Apropa rusningstrafik och koer tar Transportstyrelsen ut sa kallad

8 Qvriga hogtider holls under vintern, varen samt vid Mickelsméss under hésten. Som i s& manga kulturer féljer delar av
hogtidsfirandet solens rorelser 6ver aret.
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trangselskatter i bade Stockholm och G6teborg. Genom att differentiera vad det kostar
att passera vagtullarna vid olika tider ar tanken att sprida passagerna 6ver fler timmar.

Den centralaste lardomen ar trots allt f6ljande: Vi ser situationer och effekter men mer
sdllan systemen som producerar dem. Vanligen far vi n6ja oss med att skymta en del
fragment av vad som utgor de mer kompletta systemen. Detta har konsekvenser for
vara forsok att intervenera i olika sammanhang. Systemteoretiker skulle exempelvis
hévda att vart sjukvardssystem ar perfekt designat for att producera koer, ett fragmen-
terat bemd6tande och en vard i varldsklass. Och vi kan konstatera att vare sig ko-miljar-
der eller konkurrensutsittning forefaller 16sa problemen, dven utan pandemin som for-
svarande omstandighet. Forsoken att tillfora mer resurser, rent generellt, forefaller inte
heller ha varit sarskilt fruktsamma. De faktorer som producerar exempelvis vardkéerna
ar valdigt manga och samspelar sinsemellan i synnerligen svarférutsedda monster.

Systemkunskaper och en allmanbildningsdag

I ett tidigare projekt, pa sjukhusledningens uppdrag inom Akademiska sjukhuset i
Uppsala, gjordes en inventering av vad som erbjods inom region Uppsala nar det giller
just cancerrehabilitering.” En av de viktigaste iakttagelserna i det arbetet handlade om
systemkunskaper. Eller, battre uttryckt, bristen pa systemkunskaper. I rapporten kon-
staterades att en hel del kunde goras timligen omgaende men skedde inte. Fragan var
varfor? Och svaret var att manga aktorer — specialistvard, kommunen, Arbetsfor-
medlingen, Forsakringskassan, primarvarden och naturligtvis manga andra — saknade
kunskaper om vad andra gjorde som ocksa kom i kontakt med cancerberérda for reha-
biliterande andamal. De var alltsa en del av ett rehabiliterande system — sa som detta
ser ut ur patienters och anhorigas perspektiv — men kinde bara till det egna bidraget.
De saknade vitala kunskaper om systemet i 6vrigt inklusive patienter och anhorigas
perspektiv. Projektledaren bestimde sig for att bjuda in till vad som kallades en all-
manbildningsdag. Den holls pa Uppsala Konsert & Kongress mellan 10.00 och 16.00
med finansiering fran region Uppsala.

Allménbildningsdagen inleddes med en inspirationsforelasning om organisatoriska
mellanrum, {6ljt av ett inspel av Vivanne Macdisi vid tidpunkten Regionrad for Halso-
och sjukvarden i Region Uppsala. Det dryga femtiotalet deltagare arbetade sig darefter
igenom ett program av olika stationer. Vid dessa fick de dels presentera sig sjdlva och
vad de arbetade med for andra, dels 16sa olika uppgifter gruppvis runt de bord som ut-
gjorde stationerna. De deltagare som representerade patientféreningar var utplacerade
s att patient och anhorigperspektiven standigt skulle vara narvarande runt borden.
Successivt viaxte det fram olika mojligheter att utveckla cancerrehabiliteringen inom
region Uppsala och d& genom samordning av tva eller flera aktorer. Dagen avslutades

70 Salehi (2016)
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med att Goran Stiernstedt redogjorde for hans da farska utredning Effektiv vard, sar-
skilt behoven av samverkan mellan olika aktorer inom och i periferierna runt varden.

Ur allmanbildningsdagen vixte det fram ett antal samordningsprojekt. Det som pagatt
langst ar ett kring atergang i arbete, senare ocksa med planering for atergang i studier
med en delvis annan konstellation. Aterging i arbete genomfordes i samarbete mellan
varden, kommunen och bade Arbetsférmedlingen och Forsiakringskassan. I skrivandets
stund ar dessa bada projekt under genomlysning for att ta fram nya fragor och inrikt-
ningar. Bland annat ar forhoppningen att fa med dven foretagshilsan, aktorer upp-
handlade av arbetsformedlingen samt nagot av de tva foretagarférbunden. Egenforeta-
gare ar en sirskild kategori med sin problematik vad giller sjukskrivningar och ater-
gang i arbete. Atergang i utbildning ir dven det en ganska méngfacetterad problematik.
Barn som ar narstdende och just borjat skolan ar i en véaldigt annorlunda situation jam-
fort med den unga kvinnan som ldser pa universitet, bor sjilv i en annan stad dn forald-
rarna och har diagnostiserats med hjarntumér. Den hittillsvarande metoden har utgatt
fran patientresor” och tillampat sa kallat Design Thinking. Detta da for att utveckla ett
samordnat bemotande diar koordineringsansvaret flyttats fran patienter och deras nér-
stdende till samordningsmekanismer mellan de relevanta aktérerna. En kombination
som visat sig vara mycket Andamalsenlig for att identifiera bade samordningsbehov och
dito l6sningar.

Vad giller andra samarbeten, varav ndgra alltsd initierades genom allménbildningsda-
gen, hanvisas till den bilaga i vilken vi redovisar de satsningar som drivits, bade inom
nuvarande studie och tidigare som sjukhusdirektérsuppdrag inom Akademiska sjukhu-
set. Det centrala har ar inte de olika delprojekten och detaljerna kring dessa. Det vik-
tiga ar snarare insikten att systemkunskaper ar avgorande for att kunna utveckla verk-
ligt effektiva 16sningar pa samordningsproblem. Bade pa systemnivan och framfor allt
kanske pa verksamhetsnivan.

Relationsfortatning

Systemkunskaper innebar att relevanta personer atminstone kianner till varandra. Bris-
ter i systemkunskaper manifesteras snarare i fantasier om hur saker och ting hianger
samman. Inklusive fordomar om vilka de andra ar, och da pé institutionell niva, och
vad de tillfor respektive inte tillfor vad giller kompetens, resurser och systemkvaliteter.

Nista steg mot fungerande system ar att inte bara kidnna till varandra utan att faktiskt
aven kianna varandra, vilket kraver moten. Moten dar manniskor kan lara kdnna
varandra — vilka de &r, vad de har for bakgrund, vad de gor och hur de gor detta! Man
behover utforska saker som; Hur ser de miljoer ut i vilka de andra verkar? Vad rader

™ Alltsa kartlaggningar av hur patienter och narstaende upplevt de rehabiliteringsprocesser de hade varit med om och
som analyserades utifran tidsperspektiven fére, under och efter olika steg i rehabiliteringsarbetet. Inklusive aspekter
som bemétande, kommunikation, delaktighet etcetera.
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det for kultur i och runt dessa verksamheter? Vilka ar regelverken som reglerar dem?
Och varfor ser de ut som de gor? Det ar sd, genom méten och fragor, vi manniskor lar
kidnna varandra bortom den ytliga systemkunskapen.

Nar vi moter andra pa det hir séttet ar detta vanligen synnerligen larorikt. Saker vi ser
som sjalvklara i vart horn av ett system hamnar under blixtbelysning. Systemkunskaper
kan dven handla om den egna verksamheten och till och med den egna uppgiften och
hur denna blir en del av just systemet.

Vi har namnt forut att var utgdngspunkt ar att system existerar i huvudet pa manni-
skor. Forestallningar om vilka som gor vad, varfor och med vilka konsekvenser och hur
saker och ting hanger samman eller inte hanger samman. En vetenskaplig etikett ar att
system ar socialt konstruerade.” Genom samtal med vilkas hjélp vi tar klivet fran att
kinna till varandra till att &ven kidnna varandra fordjupar vi vara forestéallningar om de
system vi ar del av. Markligare dn sa ar inte sociala konstruktionsprocesser. Samtidigt
som de ar synnerligen egendomliga genom att de bokstavligt talat skapar vad vi kan
kalla for den sociala varlden. Sociala konstruktionsprocesser ar darfor ett mojligt satt
att forklara forekomsten av kulturer och subkulturer. Oaktat om det giller tanke- och
beteendemonstren inom en profession, en organisation eller mahinda en nationell ge-
menskap.

Samordningskapacitet

Organisationer — myndigheter, foretag, fackforbund, kommuner, regioner etcetera —
tenderar att misslyckas med att samordna sina verksamheter 6ver organisatoriska
granser. Det dr ocksa har — i den misslyckade samordningen — som de organisatoriska
mellanrummen gor sin entré pa den administrerande scenen. Forklaringarna ar allt an-
nat an komplicerade: Organisationer ar som regel inte inrittade for att samverka med
andra organisationer. De har snarare egna huvudsakliga uppgifter och ar organiserade
for att 10sa dessa pa bista sitt, ofta genom hierarkiskt arrangerade verksamhetsomra-
den, uppgifter och sysselsattningar. Uppmarksamheten i en organisation riktas darfor i
hogre grad uppat an utat, mot det egna uppdraget snarare dn behoven av samarbeten
och samordning med andra. Nagot som kommer till uttryck genom att offentliga in-
stitutioner ofta far tillaggsuppdrag i termer av just att samordna sina verksamheter
med andras.

Hierarkier inom olika organisationer maste kompletteras med nitverk som stracker sig
in och forgrenar sig ut i de institutioner vilka beh6ver samordna sina insatser, exempel-
vis for att mojliggora effektiv rehabilitering i samband med cancer. En lamplig etikett
for vad det handlar om ar relationsfortatning.”s Fler relationer, men ocksa tatare

2 Berger & Luckmann (1967).
3 Tyrstrup & Larsson (2017); Tyrstrup & Asgari (2021).
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relationer. Detta sa att hanteringen av olika fragor, men ocksa information, kunskaper
och mycket annat, kan floda horisontellt 6ver eller igenom de institutionella granserna.
Det ar dir — i organisatoriska mellanrum — relationsfortiatningen fyller ut och tapper
till de administrativt konstruerade bristerna. Relationsfortatning bygger samordnings-
kapacitet. Formagan att erbjuda cancerberorda rehabilitering, enligt vad dessa behover
och pé deras villkor, oberoende av institutionella granser och hierarkiska arrangemang.

Relationsfortatning kan skapa horisontella natverk och utveckla systemkunskaper.
Dessa ar nodvandiga men inte tillrackliga villkor for att frigora samordningskapacitet.
Nitverken och systemkunskaperna ar mojliggorare, men de existerar i sammanhang
dir aven andra krafter dr verksamma. Den viktigaste dr den hierarkiska. Genom denna
regleras, pa olika sitt, vad manniskor gor och inte gor i en organisation. Den reglerar
vad medarbetarna lagger sin tid, energi och uppmarksamhet pa men ocksa vad de inte
dgnar nagon tid, energi eller uppméarksamhet. Utmarkande for en organisation ar alltsa
att den ar specialiserad pa nagot. Den har ett fokus eller uttalat syfte. Om vi anser att
organisationen fyller syftet eller 16ser sitt uppdrag pa ett rimligt sitt 4r en annan sak.
Det ser lite olika ut beroende pa vem som betraktar verksamheten, ur vilket perspektiv
och med vilka avsikter. Men genom olika institutionaliseringsprocesser formas organi-
sationer och blir atminstone igenkdnnbara och i viktiga avseenden likformade. Vi vet
vart vi ska vinda oss om vi behéver bygglov. Vi anar ungefar vad som vintar oss nar vi
besoker en vardcentral. Vi kdnner igen ett bibliotek, en forskola och en livsmedelsaffar.

Som privatpersoner — i egenskap av kunder, medborgare eller brukare — méter vi ty-
piskt sett organisationer vilka ar intresserade av en eller mgjligen nagra aspekter pa
vara liv. Forsiakringslosningar, bilreparationer eller skatteinbetalningar ar alla exempel.
I den specialiserade organisationen anldgger man sillan ett helhetsperspektiv pa de
manniskor man har kontakt med. Undantag ar mgjligen socialtjansten och hemtjans-
ten. Har arbetar man utifran ndgot som liknar en sammanhallen syn pa klienternas
livssituationer. Men dven de verksamheterna behéver samordna sig med andra for att
I6sa sina uppgifter.

Precisionsrehabilitering i samband med cancer forutsitter att de aktorer som kan er-
bjuda aktiviteter och insatser med rehabiliterande effekter ocksd har kapacitet att sam-
ordna sina verksamheter sinsemellan. Detta for att det rehabiliterande system som pa-
tienter och néarstdende moter ska fungera just som ett samordnat system. Det finns re-
dan en rad aktorer som arbetar med cancerrehabilitering. Det finns ocksa ett stort antal
verksamheter i vilka manniskor inte 4r medvetna om att de faktiskt erbjuder aktiviteter
med rehabiliterande effekter. Alltsa att de ar potentiella delar av det storre systemet vi
har har kallat Det rehabiliterande samhdllet.

Hur vi ska forbattra samordningen mellan de aktorer som arbetar med rehabilitering

vid cancer ar relativt vilkdnt. Huvudingredienserna ar att bygga systemkunskaper re-
spektive utveckla praktisk samordningskapacitet. Relationsfortatning ar nyckeln till
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béada. Det mer utmanande problematiken i realiserandet av visionen om Det rehabilite-
rande samhdillet handlar om andra relevanta aktorer. Hur kan vi medvetandegora, och
sd& sméaningom samordna, dven de som dr omedvetna om att de faktiskt erbjuder aktivi-
teter med rehabiliterande effekter? Sannolikt ar de redan fullt pa det klara med att de
erbjuder verksamheter vilkas bidrar till ménniskors livskvalitet. De som sysslar med
den har sortens verksamheter dr i manga fall vildigt passionerade infor dessa. Lan-
karna de saknar ar de mellan a ena sidan hogre livskvalitet och forbattrad hilsostatus
och a andra sidan den egna potentialen att medverka i ett system som producerar just
dessa lankar. En pedagogisk uppgift av kaliber som det finns skal att aterkomma till
under diskussionen om kostnaderna for Det rehabiliterande samhdillet.

Innan vi gar vidare ska vi upplysa ldsaren om att precisionsrehabilitering i samband
med cancer kommer att hamna i bakgrunden fram till rapportens avslutande avsnitt.
Skilet ar att fokus flyttas mot samhaéllet, ansvar, ekonomi och pengar och det ar sa pass
overgripande att specifika kommentarer om cancerrehabilitering skulle forefalla krys-
tade. Och det irritationsmomentet vill vi bespara ldasaren.
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Pengar, ekonomi och samhallsan-
svar

Det har legat utanfor studiens uppdrag att genomlysa hur kostnader for vara forslag ska
fordelas. Detta ar alltsa en av studiens centralare avgransningar. Trots det finns skil att
kommentera eventuella kostnader for forslagen utifran principiella utgangspunkter
kopplade till olika sitt att se pa ansvar for manniskors hélsa och livskvalitet. Men for
att kunna fore ett resonemang om det senare behover vi reda ut ndgra saker kring
pengar och ekonomi. Inte minst eftersom kostnader i kronor och éren ur aktuella akto-
rers olika perspektiv dominerar diskussionen om vardens behov av resurser. Och da
raknat i vad Sjogren & Krohwinkel (2018) kallar budgetkronor och darfor typiskt sett
med ett tidsperspektiv pa ett ar.7+ Det betyder exempelvis att man utesluter en av en
ekonomis viktigaste mekanismer for utveckling och férandring — namligen investe-
ringar. Dessa dr ndmligen, och per definition, flerariga. Daremot kan mycket val rantor
riaknas in i budgetkronorna i den utstrackning nagon har lanat pengar for en investe-
ring, och da motsvarande den arliga kostnaden for lanet. Men 14t oss ta det lite fran
grunden.

En viktig utgangspunkt for resonemangen hir ar att ekonomi och pengar inte ar
samma sak. De ar absolut inga synonymer eftersom de representerar olika saker.
Pengar ar bland annat en metod for att sdnkta transaktionskostnaderna i en ekonomi.”s
Pengar ir i den meningen en representation av virde. Pa sa sitt fungerar de som matt.
Pengar ar dven en representation av sig sjalv. Talar vi om 100 kronor representerar
detta 100 kronor — i just pengar raknat.

Produktivitetsforbattringar visar en beroringspunkt mellan ekonomi och pengar som
uttryck for viarden. En produktivitetsforbattring ar att vi antingen kan gora mer an tidi-
gare men med samma mingd resurser. Eller att gora lika mycket som forut men med
mindre resurser. Ekonomi svarar mot fragor som hur forsorjer vi oss? Gor vi exempel-
vis allt sjilva eller har vi specialiserat oss, kanske pa skotillverkning, for att darefter
byta till oss annat frdn andra — med eller utan négra pengar inblandade? Fackuttrycken
ar sjalvhushéllning alternativt marknadsekonomi. Ekonomi, men alltsa inte pengar,
handlar i den meningen om system for att framstélla varor och tjanster, eller olika for-
mer av samhéllsservice.

74 For en utmarkt genomgang av problemen kring olika ekonomiska analysmetoder och konsekvenserna av dessa re-
kommenderas Sjogren och Krohwinkel (2018)
S Galbraith, 1977
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Budgetregimer

Idag lever och verkar offentlig sektor, daribland savél vard som cancerrehabilitering,
under vad vi kan kalla en budgetregim. Mantrat ar en budget i balans. Detta gar att for-
mulera pa ett bryskare sitt. De pengar nagon inom offentlig sektor tilldelas ska racka!
Detta giller 4ven overbefialhavaren. Vi maste dra vissa slutsatser av att, efter statsmi-
nistern, dr den maiktigaste regeringsmedlemmen Finansministern. Nationens kassor i
samarbete med Riksbanken och Riksgilden. Pa regional och kommunal niva ar rollerna
sammanslagna. Finansregionrad och kommunstyrelsers ordférande ar i praktiken en
sorts fusionerade stats- och finansministrar. Sen kan mandatfordelningar i respektive
fullméktige utoka eller inskrianka de penningansvarigas mandéverutrymme, men det ar
en annan sak. Poangen ir, vilket ar var asikt, att landet har en l&ng tradition av att
inom offentlige sektor se pengarna som 6verordnade savil ekonomi som olika verk-
samheters syften. Pengarna ar restriktionen. Lat vara att det inte ar helt ovanligt att
verksamheter gar med underskott. Ibland betydande sddana och dessutom under flera
ir. Ar katastrofen ett faktum kommer det emellertid nya pengar. En ké-miljard, ett 14-
rarlyft eller en polishogskola till.

Sjalvfallet dr underskott i den I6pande verksamheten problematiska. Av det enkla ska-
let att de maste finansieras, med ldnade pengar. Nagon vill nimligen ha 16n eller betalt
for tjanster de utfort i eller 4t den offentliga sektorn. Men problemet dr egentligen ett
annat: Att inom offentlig sektor ar relationen mellan pengar och ekonomi komplicerad.
Eller, kanske battre uttryckt, att skapade varden och tilldelade anslag dr mycket daliga
approximationer av varandra. P4 marknader, dar vi agerar som privatpersoner med
vara egna (mojligen lanade) pengar, kan vi utga fran att det finns battre 6verensstam-
melser mellan de bada faktorerna. Dels virdet vi upplever i nagot vi koper, dels peng-
arna som vi betalar for den aktuella varan eller tjinsten. Vi kan tycka att det ar dyrt el-
ler billigt, men det ar en annan sak.

Det principiellt viktiga ar att pA marknaden ar pengar och ekonomi, vad vi betalar och
vad vi menar oss ha fatt i virde nigorlunda i paritet med varandra. Overstiger det forst-
namnda det senare tycker vi som sagt att det kanske var lite dyrt trots allt. Nar det om-
vanda giller tycker vi att vi har gjort en bra affar, kanske rent av ett kap. Vid alltfor
stora avvikelser mellan pris och upplevt virde justeras priset — upp eller ner — via for-
andrad efterfragan respektive hogre alternativt lagre utbud.

Den komplicerade samhallsorganisationen

Nir det géller vad vi konsumerar som medborgare genom offentlig sektor blir saker och
ting genast mer komplicerade. For det forsta har vi de kollektiva varorna och tjans-
terna. Forsvaret ar paradexemplet. Alla atnjuter det skydd forsvaret erbjuder vare sig
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man vill ha detta eller inte. Aterigen, tillrickligt eller otillréickligt skydd 4r en annan
fraga.

Knepigare blir det nar det handlar om de varor, tjanster och transfereringar som ligger
inbakade i en sorts paketlosning vi betalar for via skatten.”® Det vi far for skattepeng-
arna ir en kombination av vad vi kan kalla prenumerationer och forsakringar. Exempel
pa prenumerationer ar skola och snérojning. Detta far vi vare sig vi behover det eller
inte, efter att vissa urvalsgrunder har beaktats. Exempelvis far personer som inte har
barn sa att siga ingen skatteaterbaring via barnens studier. En familj med fem barn for
tillbaka desto mer av vad de betalat i skatt.

Finansiering och konsumtion av offentliga tjanster ar alltsa ett knepigt omrade. Vi be-
talar skatt efter skattekraft. Konsumtion av de varor och tjanster som offentlig sektor
erbjuder fordelas daremot efter behov alternativ for att vi ar medborgare. Andra ar val-
bara och vanligen forknippade med inkomstrelaterade avgifter. Hemtjanst ar ett exem-
pel. Ibland svarar rittigheterna, fri skolgéng ar ett exempel, mot skyldigheter i form av
skolplikt. Annat, socialtjanst, vard och viss omsorg, utgar fran behoven efter bedom-
ningar enligt en uppsattning kriterier. En person som medicinskt sett bedoms vara i be-
hov av en hjartoperation erbjuds denna till mycket marginella kostnader, runt en hund-
ralapp per dygn for vistelsen pa sjukhuset i samband med operationen. Ett exempel pa
vad vi talade om som forsiakringar.

I fallet med skolgéngen ar detta snarare en prenumeration vilken faller ut om det finns
barn med i bilden. Tjansten d4r medborgardriven och darfor binar. Operationen dare-
mot dr som sagt en del av samhallets forsakringslosningar. Alla bidrar efter forméaga
men den som drabbas far betydande resurser till sitt forfogande. I det ligger dven ett re-
sursomfordelande moment. I andra ldnder, exempelvis USA, har man gjort forsakrings-
delen for sjukvard till en privat angeldgenhet — och darfor reglerad via marknader. Un-
gefar som vi i Sverige gor med forsakringen av vara bilar. Ekonomiska system har ofta
en lang och krénglig historia vilken forklarar savil likheter som skillnader. Och det ar
en fraga om virderingar vad man anser om den ena eller andra 16sningen.

Intdkterna i offentlig sektor, pa verksamhetsnivan, utgors framfor allt av anslag och av-
gifter.”” Men hur férhéller sig de samlade intédkterna till det samlade vardet av offent-
liga sektorns tjanster? Intdktsnivaer tillhor pengarnas varld. Varden daremot ar ett
ekonomiskt koncept. Redan fragan "Vad ar ett manniskoliv vart?” antyder svarighet-
erna att jamfora manskligt sett centrala virden med monetara anslag och avgifter. Den

78 Vi bortser hér fran att manga offentliga varor och tjénster kan vara subventionerade men inte till hundra procent. Tar
vi varden som exempel kostar ett besok pa Vardcentral hos en sjukskéterska 100 kr, en doktor 200 kr och ett hembesok
av en doktor 300 kr, upp till hdgkostnadsskyddet.

7 Vi bortser hér fran att skatter &r den huvudsakliga intékten med hanvisning till att detta galler pa stats-, region- och
kommunnivan. Det vi pratar om &r exempelvis myndigheter, férvaltningar och liknande. Men ocksa vardverksamheter,
skolor, enheter inom Socialtjansten med flera.
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sorts jamforelser faller pa sin egen orimlighet. Det gar inte att 6versitta ett manniskoliv
i pengar, mojligen med undantag for 16sensumman vid kidnappningar — en timligen
absurd jamforelse.

Nar vi talar om Det rehabiliterande samhdillet talar vi om en forandring pa samhéllsni-
van. Det vi foreslar, vad géller cancerrehabilitering, ar en forandring av samma sort
som trenden mot en god och nira vard. Alltsé en grundliggande systemfoérandring, i
vart fall genom att expandera systemets granser fran varden till samhéllet som sadant.
Varhelst det finns rehabiliterande effekter att ta vara pa dar ska Det rehabiliterande
samhadallet underlitta for cancerberorda att fa del av dessa. Vilket aktiverar tva avslu-
tande fragor. Ar rehabilitering — i linje med vad som beskrivits hir — ett ansvar for
samhallet utéver det som samhéllet redan erbjuder genom varden? Om det vidare an-
svaret framstar som rimligt vad finns da att sdga om kostnaderna? Kostnadsfragorna
diskuteras nedan grovt sorterade under fyra rubriker.

Ansvarsfragan

I den svenska debatten har vi vacklat mellan olika staindpunkter kring vad vi anser ar
och inte ar samhallets ansvar. Eller, annorlunda uttryckt; vi har diskuterat hur stor den
offentliga sektorn ska vara men ocksa vad den ska innehalla respektive vad som ar
medborgarnas ansvar. Nattviktarstaten representerar ena ytterligheten. En stat ansva-
rig for medborgarnas fysiska sidkerhet. Detta betyder i stort sett en forsvarsmakt, en po-
liskar och ett rattsviasende. Mot den uppfattningen star idéer om att samhallet skulle ha
ett ansvar for medborgarna fran vaggan till graven, alltsa ett betydligt bredare uppdrag.

Fran att pa 1800-talet ha sysslat med den sa kallade sociala fragan — arbetsloshet, folk-
nykterhet, fattigdom, hemloshet, foraldralosa barn etcetera — har kommuner idag ett
betydligt bredare ansvar och stérre pensum. Utbildning blev en angeldgenhet redan
1842 nar den allminna folkskolan inférdes. Bland annat dldreomsorg och hemsjukvard
adderades till den offentliga sektorns uppdrag inom ramen for den framvéaxande vil-
fardsstaten.

Ur statens perspektiv ser vi en imponerande palett av myndigheter. Runt 350 som ar
understillda regeringen via departementen. Dessutom finns 4ven myndigheter under
riksdagen och inom domstolsviasendet. Alla representerande omraden som bedémts
vara av allmin intresse — fran naturvard (Naturvardsverket), via rattsskipning i forvalt-
ningsmal genom Forvaltnings- och Kammarritterna, till frimjandet av Sverigebilden
och Sveriges anseende utomlands (Svenska Institutet).

Offentlig sektor innefattar dven 21 regioner och lika manga lansstyrelser. De forst-
namnda kommer allmédnheten i kontakt med framst genom sjukvarden och lanstrafi-
ken. De senare har att 6vervaka implementeringen av regeringens politik inom vissa
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omraden och runt om i landet. Lansstyrelserna dr myndigheter medan regionerna — le-
galt sett — ar en form av kommuner (sekundarkommuner).

En intressant iakttagelse, apropa offentlig sektors verksamhetsomraden, ar att manga
kommuner med grins mot hav alternativt beldgna vid storre sjoar driver smabatsham-
nar. Lat oss vara tydliga med att vi inte har nagra synpunkter pa att privata smabatars
vinterforvaring betraktas som ett allmanintresse. Medlemskap i batklubbarna ar for 6v-
rigt avgiftsbelagda. Men vi menar att Det rehabiliterande samhdillet rimligen skulle
kunna rymmas inom vad vi ser som gemensamma angeldgenheter mot den har bak-
grunden. Sarskilt da offentlig sektor redan erbjuder en rad verksamheter med bety-
dande rehabiliterande effekter.

Uppenbara exempel pa verksamheter med rehabiliterande effekter dar offentlig sektor
bidrar ar elljusspar, idrottshallar och gronomraden. Lansteatrar och stod till forenings-
livet ar andra. Museer, simhallar och fiskevatten kan ocksa nimnas. Listan med exem-
pel pa att den offentliga sektorn faktiskt redan ar niarvarande i Det rehabiliterande
sambhdillet ar lang. De nodvandiga forandringarna dr snarare mentala. Dels att accep-
tera Det rehabiliterande sambhdillet som idé och en utgangspunkt. Dels att utforma en
position for offentlig sektor att ta i rehabiliteringsarbetet. Och naturligtvis den ound-
vikliga fraigan om samhillet ska betala nagot for detta och, om ja, for vad och pa vilka
villkor?

Inledande kommentarer om kostnaderna

Sa hamnade vi dar till slut och trots allt — i pengarna. Mer bestdmt i budgetkronorna.”®
Nagra inledande kommentarer kan vara pa sin plats for att rama in fragan om eventu-
ella kostnader for Det rehabiliterande samhdllet. Men ocksa vem som i sa fall ska biara
dessa.

En forsta utgdngspunkt ar timligen enkel — den som har ansvaret for nagot star for
kostnaderna i sammanhanget. Intar vi stindpunkten att offentlig sektor ar ansvarig for
att tillgdngliggora samhallets rehabiliterande resurser har detta konsekvenser. Kanske
blir stdindpunkten enklare att ta till sig nar vi pAminner om att ménga kostnader redan
ar betalda och inte sillan dessutom subventionerade. Det géller exempelvis entrén till
vissa muséer och simhallar men dven den huvudsakligen fria tillgangen till parker och
rekreationsomraden. I Sverige har vi dessutom allemansritten varfor de sa nyttiga na-
turupplevelserna ar synnerligen tillgingliga. I de fall avgifter forekommer kan det dis-
kuteras om de ska subventioneras ytterligare. Och om ja, i sa fall for vem eller vilka?

78 Sjogren och Krohwinkel (2018)
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I Sverige har vi en lang tradition av att ha sarskilda avgiftsnivaer for i forsta hand stu-
derande och pensionirer. Det géller kollektivtrafik, avgifter pA méanga muséer och
ibland rent av dven i privata verksamheter. Argumenten ir att under vissa faser av livet
har vi mindre pengar att rora oss med, men att detta inte ska vara onodigt begran-
sande. For manga giller det jamlikhet och, i férlingningen, omfordelning av resurser.
Det gar att resonera pa principiellt samma siatt om manniskor vilka ar sjukskrivna och
under rehabilitering. En sjukskrivning ar ju vanligen en period av livet nar ens ekono-
miska resurser ar mindre dn annars. Det ar svart att, ur just det hir perspektivet, for-
mulera argument for négra avgorande skillnader mellan & ena sidan studenter och
pensiondrer och & den andra sjukskrivna.

I den utstrackning privata aktorer arbetar med subventionerade erbjudanden handlar
det vanligen om ett av tvd mal. Det ena ar att fa in intdkter som annars hade uteblivit.
Ett exempel ar AfterWork-koncepten vilka tankta att stimulera arbetskamrater att ta en
drink tillsammans istéllet for att ga direkt hem. Det andra ar som sétt att belona (eller
bestraffa) vissa beteenden. Beloningar kan vara rabatter for mangd eller lojalitet genom
att “den 10:e koppen ir gratis” (Espresso House). Vad giller privata verksamheter ar
dessa oftast fria att reglera avgifter och priser efter eget gottfinnande.

Vad giller privata verksamheter ar dessa en salig blandning av vissa dar vi kan forvianta
oss betydande rehabiliterande effekter och andra som férmodligen inte har nagra alls, i
varsta fall tvartom. Nagot som reser en viktig frdga. Hur avgor vi rent generellt vilka ak-
tiviteter som har rehabiliterande effekter och vilka som inte har det? Vad géller privat
sektor rader sannolikt en viss medvetenhet om att den verksamhet man driver har eller
atminstone kan ha rehabiliterande effekter. Inklusive att dessa utgor betydande affars-
mojligheter. Om négon foretagare eller ndgot foretag vill gora nagot av de insikterna
handlar det om entreprenorskap.

En viktig sektor vad giller rehabilitering ar den ideella. I denna hittar vi exempelvis det
for rehabilitering sa viktiga foreningslivet. I foreningars verksamheter finns betydande
mojligheter till stimulans av bdde gamla och helt nya intressen. Har finns dven den s&
avgorande gemenskapen tillginglig pa ett mycket naturligt sitt. Personlig utveckling
och kinsla av socialt ssmmanhang ar avgorande for hilsan och inte minst for de ater-
hamtande fysiska, psykiska och sociala processerna.

Patientforeningar ar en i sammanhanget speciell form av foéreningsliv. Patientforening-
arna erbjuder bade gemenskap och manniskor som kan dela erfarenheter med
varandra till gagn for ett livskvalitetshojande larande. Vi vill pAminna om att ett ofta
formulerat behov bland cancerberorda ar just mojligheter att ta del av andra cancerbe-
rordas erfarenheter. Livets alla praktiska sidor, och potentialen till forbattrad livskvali-
tet i dessa, handlar ofta om detaljer som bara de kan begripa som delar vissa erfaren-
heter.
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Foreningslivet erbjuder fa mojligheter att bista ekonomiskt pa individnivan. Lagstift-
ningen forbjuder sarbehandling av enskilda medlemmar. Daremot kan ideella fore-
ningar tillimpa exempelvis olika medlemsavgifter med hianvisning till saker som alder
eller att medlemmar tillh6r samma familj. Men vill offentlig sektor stimulera forenings-
livet méste detta nog goras pa foreningsnivan, exempelvis genom erséttningar for stu-
diecirklar eller bidrag relaterade till medlemsantalet. Eller, mahinda, att en forening
erbjuder rehabiliterande aktiviteter vilka skulle kunna berattiga till ndgon form av bi-
drag.

| den kommersiella varldens ytterkanter

Friskis & Svettis har tagit fasta pa att det gar att skriva ut motion pa recept. Detta ge-
nom att ha skapat ett siarskilt medlemskap med tillgang till halsopedagoger utover tra-
ningsmajligheterna. Vi har samma problematik vad giller att tillhandahalla sarskilda
dieter. Med reservation for det komiska i att skriva ut dieter pa recept ar idén naturligt-
vis seriost menad. Kan méhinda dietister, i samarbete med hilsomedvetna kockar, ut-
veckla “matkassar” med kost for cancerberérda. Mgjligen olika dieter for olika diagno-
ser. Entreprenorer inom hemkorning skulle kunna utveckla erbjudanden i linje med
vad Friskis & Svettis gjort kring fysisk rorelse. En maltid ger dessutom naturliga mojlig-
heter till den sa viktiga gemenskapen. P4 motsvarande sitt finns sjilvfallet en rad moj-
ligheter att tillgingliggora ytterligare aktiviteter med rehabiliterande effekter. Vi har
hela kultursektorn, vi har fritidssektorn och inte minst féreningslivet. Och vi har bild-
ningsférbundens alla kurser och all personliga utveckling som de kan erbjuda.

Manga verksamheter, sirskilt om vi pratar idrott och motion, handlar till en del om
material. Det kan handla om sirskilda klader, klubbor eller redskap. Men dven siaker-
hetsutrustningar i form av exempelvis hjalmar. Det kan ocks& handla om forbruknings-
material som farger for akvarellméalning, tyg vid somnad och ingredienserna till matlag-
ningskurser. Det kan handla om instrumentet for den som vill ldra sig spela nagot. Men
egentligen handlar det inte om utrustningen som sadan utan hur vi betraktar denna.

Viss utrustning — utanfor exempelvis idrotten — betraktas som medicinteknik och till-
handahalls darfor av samhillet. Det kan handla om géastolar, kryckor och olika stodkla-
desplagg. Begreppet rehabiliterande effekter kan alltsd anvandas for att problematisera
vad som egentligen ar medicinskt motiverade hjalpmedel. Och vad som inte dr det. En
patologisk utgangspunkt har sina konsekvenser for vad som faller inom begreppet me-
dicinsk utrustning. Har vi en salutogen ansats kommer saken i ett annat lage. Knepig-
heten ligger naturligtvis i hur eventuella stod kan utformas och pa vilka grunder. Men
vi vill lyfta fragan. Vi ror oss in i ett samhaille med vildigt annorlunda hélso- och sjuk-
domspanoramor dn vad vi métte under 1900-talet, ndgot som kommer att krava vissa
anpassningar av vara begrepp, synsitt och definitioner.
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Hittills har vi berort vad vi kan kalla de direkta accesskostnaderna for att komma i at-
njutande av verksamheter med rehabiliterande effekter. Alltsa vad betalar vi nar vi star
i entrén? Om nagot! Det har ar formodligen kostnader som i allt visentligt ar fixa. En
del som tillhandahaélls via offentlig sektor ar redan subventionerat. Detsamma giller
ideell sektor. Tjanster med rehabiliterande effekter i privat sektor kan mojligen anpas-
sas genom en prispolicy eller modifieras pa annat sitt. Oppettider &r ett exempel vi har
hort talas om. Exempelvis att gym och simhallar under vissa tider enbart ar tillgingliga
for cancerpatienter. Genom innovationer och entreprendrskap kan vi ocksa tianka oss
helt nya tjanster designade for att erbjuda rehabiliterande effekter, kanske med vissa
grupper av cancerberorda i sarskild atanke.

En folkhalsoinvestering

Vi har redan en betydande medvetenhet och kunskap om hur vi sjdlva, genom vara va-
nor och livsstilar, paverkar var halsa och vart vilmaende. For méanga ar det en fraga om
prevention utover den omedelbara njutningen och livskvaliteten. Genom Det rehabili-
terande samhadallet ar tanken att infora ett bredare perspektiv pa vilka aktiviteter som
kan ha rehabiliterande effekter — och for vem. Vi lever inte samma liv just for att vi sti-
muleras av olika saker. Allt passar inte alla. Men det finns alltid nagot som passar for
nagon. Samhillet — egentligen en metafor for livet — kan vara bland det mest hélso-
samma vi kan engagera oss i, precis som livsstil och livsmiljé kan 6deldgga sédval méan-
niskors liv som deras hilsa. Vi har séledes betydande krafter till vart forfogande. Det
handlar bara om hur vi kan anvinda oss av dem. En idé ar att anvidnda dem for rehabi-
litering vid cancer.

Vad giller kostnaderna for Det rehabiliterande samhdillet kan vi — sa har langt — kon-
statera att dessa ar sa att sdga redan bade tagna och fordelade. Vi maste nog tanka oss
att vad giller tillgangen till verksamheter med rehabiliterande effekter sa betalas avgif-
ter etcetera av de som vill ta del av dem. Detta bygger i sin tur pa att personer under re-
habilitering i samband med cancer kianner till mgjligheterna och verksamheternas po-
tentiella rehabiliterande effekter for dem sjilva. Det dr hiar samhéllet kommer in i bil-
den for att 16sa tva fragor. Dels behovs det en investering, dels en tjanst som riktas till
cancerberorda. Lat oss borja med investeringen.

Det kravs en folkupplysningskampanj om det vi har har kallat Det rehabiliterande
samhadllet. Till en del handlar detta om en paminnelse om sddant ménniskor redan vet
— betydelsen av kost, diet och gemenskap kan vara tre exempel. Men dven betydelsen
av foreningsliv, kultur och mycket annat som kan inga i ett hilsofrimjande liv. En sa-
dan kampanj kan ses som en folkhélsosatsning och behover inte riktas bara till cancer-
berorda. Tvartom kan budskap och kanaler viljas for att na s ménga som mdjligt.
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En central forberedelse for ett informationsarbete i linje med ovan ar en gedigen sam-
manstillning av den sortens forskningsresultat som idén om Det rehabiliterande sam-
hdllets baseras pa. Ett uppdrag som rimligen gar till akademin och handlar om relativt
omfattande litteraturstudier. Det finns en rad discipliner vilka ar eller kan vara aktuella
och det ar troligt att det ar ett forskarteam som genomfor studien, med en referens-
grupp av sakkunniga.

Det hir informationsarbetet kan dven betraktas som en form av mobilisering av Det re-
habiliterande samhdallet som sddant. De personer som driver verksamheter med reha-
biliterande effekter maste medvetandegoras om deras verksamheters rehabiliterande
mojligheter. De behover uppfatta sig sjalva som en del av ett samhélle med en uppsjo
av hilsofraimjande potential. Vad de sedan gor med sina respektive insikter 4r en an-
nan fraga. Nagra kommer sikert inte att bry sig om saken. Andra ser potentialen i att —
genom entreprenorskap, eventuellt kanske dven genom samarbeten — utveckla sina
verksamheter med ett uttryckligt rehabiliteringsperspektiv. Det kan finnas helt nya
tjanster att erbjuda och nya intikter eller avgifter att hamta. Nyckelbegrepp i en sddan
kampanj, men ocksa de centrala sambanden, dr de mellan livskvalitet, aterhdmt-
ning/rehabilitering och hilsa. Vilfardssamhaillet som ett erbjudande till medborgarna
om saval hilsa som livskvalitet men ocksa sjalvforverkligande.

Investeringen i Det rehabiliterande samhdillet handlar siledes om att sprida kunskaper
och medvetandegora manniskor. Dels om att ett sidant samhille faktiskt existerar, dels
for att skapa forutsittningar for manniskor att forhalla sig till det. I vissa fall kanske ge-
nom att soka upp aktiviteter i syfte att utveckla sig sjilv och den egna livskvaliteten. I
andra fall genom att vidareutveckla samhallet i rehabiliterande riktning. Utover detta
finns dven ett behov av mer handfast stod men ocksa inspiration och handledning. En
person som kan fungera som partner och bollplank men dven bistd i olika praktiska fra-
gor. Har hamnar fokus aterigen pa dem vi haft i fokus for vart arbete, nimligen alla
som ir cancerberorda.

Navigatorer — koncept och bakgrund

Det finns ett antal medarbetare i, eller i timligen omedelbar anslutning till virden,
vilka har den typen av uppdrag vilket avslutningsvis antyddes ovan. I cancervarden
finns kontaktsjukskéterskorna och inom kommunerna rehabiliteringskoordinatorerna.
Bada kategorierna har savil samordnande som vigledande arbetsuppgifter. En annan
profession, vilken till en del redan existerar i granslandet mellan varden och Det reha-
biliterande samhdillet, ar kuratorerna. Till en del har de som uppgift att bista patienter i
alla fragor som existerar mellan en svarare sjukdom och patienternas och deras anhori-
gas livi Ovrigt.
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Inom RCC Norr har en testverksamhet pagatt med en person som motsvarar vad vi
provisoriskt kallar navigator. Férebilden har varit en modell vilken utvecklats i USA
och anvinds, forutom dér, i bland annat England. Metoden kallas patientnavigering
(eng. Patient Navigation) och skapades 1990 av onkologen Harold P Freeman. Syftet
var att motverka den ojamlika cancervard vilken drabbade ett antal utsatta grupper i
den amerikanska befolkningen. I synnerhet manniskor som hade en sdmre socioekono-
misk situation men ocksa minoritetsgrupper. Freeman hade uppmarksammat att det
fanns hinder for i forsta hand tidig upptankt och diagnostisering men ocksa vad gillde
god och jamlik vard savil som rehabilitering. Det handlade om barridrer i sjukvardssy-
stemet, men dven kommunikativa och kulturella trosklar. Till detta kan ldggas att det ar
tamligen svart att orientera sig i det ganska fragmenterade amerikanska sjukvardssy-
stemet. Till en del dr de amerikanska navigatorerna offentligt finansierade och svarar
mot att manga manniskor ar antingen underforsiakrade eller oforsiakrade. Med tiden
har navigatorerna ocksa utvecklats till en relativt integrerad del av de privata forsak-
ringslosningarna i amerikansk hilso- och sjukvard. Uppgiften ar dven har att vigleda
och stodja patienter under behandlingen av deras sjukdomar. I den privata sektorn ar
naturligtvis navigatorerna ett av forsakringsbolagens instrument for att halla nere sjuk-
vardskostnaderna. Som en del av forsakringslosningarna har navigatorerna vissa bero-
ringspunkter med véra rehabiliteringskoordinatorer. De senare ska ju bland annat ar-
beta med sjukskrivningar och socialférsiakringssystemen.

RCC Norr valde en kategori patienter att arbeta med, ndmligen unga vuxna. Erfaren-
heten sager att de tenderar att inte soka rehabiliteringsstod. Syftet med verksamheten
var att bygga relationer for att finnas nira de unga vuxna. P4 sa sitt skulle navigatorn
kunna stédja och vid behov uppmuntra dem att soka rehabiliterande hjilp. Aven att bi-
std i praktiska fragor kunde vara aktuellt. Den person som arbetade i forsoksverksam-
heten var socionom och hade fokus pa att utveckla personliga relationer. Detta for att
bista med rad och stéd och méjligen dven praktisk hjilp vid behov. Projektet inleddes i
januari 2020 och var ett tvaarsprojekt finansierat av Ung cancer och Cancerforsknings-
fonden i Norrland. Sa langt vi kdnner till visade forsoksverksamheten mycket positiva
resultat.

Huvudmannaskap och uppdrag

Vi ser framfor oss en modell dir vad vi provisoriskt alltsa kallar navigatorer erbjuds alla
cancerberorda. Det kan ske genom en virtuell savil som fysisk verksamhet. Sannolikt
ska verksamheten drivas utanfor virden men finansieras med offentliga medel, mojli-
gen genom nagon form av samfinansiering mellan kommuner och regioner. Navigatorn
kan vara en vidareutbildad kurator, men 4ven ménga andra professioner kan vara aktu-
ella, &ven specialister utanfor varden.
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Navigatorerna i var vision har en bredare uppgift dn att viagleda inom sjukvardssyste-
met. De ska representera Det rehabiliterande samhdllet och dess aterhdmtande pot-
ential och mojligheter. De behover darfor goda kunskaper om samhallet i stort och inte
minst omfattande kontakter och nétverk. En stor del av arbetet kan handla om att ta
reda pa saker. En navigator maste vara bekvim med att ta kontakter och formedla re-
lationer mellan cancerberorda och de aktérer som erbjuder verksamheter med rehabili-
terande effekter. Pa sikt handlar det om att bygga upp relationer med och kunskaper
om Det rehabiliterade samhdallet lokalt utan att for den saken bli hemmablind, d& en
del rehabiliterande resurser erbjuds pa nationell niva och kanske dven internationell.

Inom ramen for sitt uppdrag skulle navigatorer ocksa arbeta med att marknadsfora de
verksamheter i niromradet som erbjuder rehabiliterande effekter. Sannolikt finns det
en virtuell 16sning, utéver en fysisk, dit manniskor kan vianda sig for att hitta informat-
ion om vad som erbjuds regionalt men dven nationellt. Navigatorerna behover alltsa
soka och stilla samman det regionala utbudet av foreningsliv, kulturinstitutioner, fri-
tidssysselsittningar etcetera vilka kan anviandas for att utveckla ett meningsfullt och
hilsofrimjande liv med s stor livskvalitet som moijligt. Aven kontakter med myndig-
heter men ockséa skolan och de religiosa samfunden maste finnas i sfiaren av kontakter
och nétverk. P4 sa sitt blir navigatorerna i Det rehabiliterande samhdllet regionala re-
presentanter och foretradare, men dven garanterna for att tjansterna ar av god kvalitet
och enkelt tillgdngliga.

Navigatorerna formulerar naturligtvis dven olika utmaningar som behover hanteras.
En form av FoU-verksamhet alltsa. Det kan handla om insatserna for en specifik mal-
grupp, eller gilla kulturella, etniska eller religiosa aspekter dar man behover arbeta pa
gruppnivin med exempelvis attitydpaverkan. I Israel har navigatorer haft stor fram-
gang att motivera arabiska kvinnor att delta i screening for brostcancer.

Alternativa tillgangliggorare

En annan mojlig tillgdngliggorare ar arbetsgivare som en del av deras mer generella re-
habiliteringsansvar. De skulle i sa fall kunna erbjuda, utéver vad de redan gor, stod for
att medarbetare ska kunna delta i ett bredare spektrum av rehabiliterande aktiviteter.
En mojlighet ar att utnyttja Foretagshilsovarden som plattform for navigatorernas ar-
bete. Arbetsgivare kan péa sa sitt bade stimulera och kanske dven sponsra cancerberor-
das rehabilitering. Har finns en rad mgjligheter som inte nodvandigtvis forutsatter
tvingande lagstiftning, snarare avdragsmojligheter eller lattnader vad géller sociala av-
gifter kopplade till rehabilitering. Det finns ju redan idag tillfillen att erbjuda st6d till
preventiva insatser.

Idén om navigatorer behover genomlysas och forberedas omsorgsfullt innan néagra 16s-
ningar eventuellt kan omsittas i praktiken. Huvudmannaskap, finansiering och
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kompetens ar nagra huvudsakliga perspektiv. Vi menar att det sannolikt behovs offent-
lig finansiering eftersom navigatorerna ar en strategisk ingrediens i arbetet for en jaim-
lik precisionsrehabilitering vid cancer.

Navigatorer ar en systeminnovation med huvudfokus p4 att flytta samordningsansvaret
fran patienter och nirstaende till samhallssystemet som siddant. Sjalvfallet ar vardet av
den livskvalitet Det rehabiliterande samhdllet kan erbjuda cancerberorda det mest
atravirda bland de olika resultat vara forslag ar tinkta att leda till. Samtidigt ska vi inte
forakta besparingar i termer av exempelvis farre aterinldggningar, kortare sjukskriv-
ningar eller minskad cancerrelaterad ohilsa bland anhoriga. Tidig upptackt och identi-
fiering av sena biverkningar dr andra fordelar. Mot den bakgrunden &r l6ne- och lokal-
kostnader for nagot hundratal navigatorer runt om i landet forsumbara. Mycket talar
for att Det rehabiliterande samhadllet ar en synnerligen god affar, &ven matt i budget-
kronor.
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Det rehabiliterande samhallet — sam-
manfattning

Sommaren 2021 blev ett knappt arslangt empiriskt arbete klart. Ett arbete som hade
haft formen av samtal med runt hundratalet personer som fran alla tinkbara perspek-
tiv har erfarenhet av cancerrehabilitering. Litteraturgenomgangar hade gjorts paral-
lellt. Under ett antal veckor av skrivande, effektiv tid, sipprade den hir rapporten in i
sinnevarlden. I denna har vi presenterat idéerna om vad vi sammanfattar som Det re-
habiliterande samhdillet. En idé om att ett meningsfullt och hilsoframjande liv ska vara
en av utgangspunkterna for rehabiliteringsinsatserna vid cancer. Samhallets och livets
alla mojligheter till aktiviteter med rehabiliterande effekter far komplettera vad som re-
dan erbjuds genom varden, ett antal myndigheter och kommunerna. Vi har papekat att
den hir visionen — som vi ser det — dr relevant dven nar varden ar palliativ.

Vi vill betona att vi ser Det rehabiliterande samhdillet just som ett komplement till
andra ansatser for cancerrehabilitering. Vi borjar var analys i observationen att cancer-
rehabilitering, typiskt sett, utgar fran sjukdomen. Darav skrivningarna i bAde Socialsty-
relsens definition av rehabilitering rent generellt och nordiska cancerunionens definit-
ion av just cancerrehabilitering (se ovan under rubriken En forsta precisering). Enligt
dessa dar malet for rehabilitering att skapa forutsdttningar for ett sa fullvardigt liv som
mojligt. Vi menar att vi borde ta steget fullt ut — att rehabiliteringen ska handla om att
faktiskt utveckla det har fullvardiga livet, sa langt detta 4r mojligt och enligt vad patien-
ter och nirstdende onskar sig. I den meningen tar vara idéer utgangspunkt i livet sna-
rare an i sjukdomen.

Sjukdomen som sddan menar vi att man ska narma sig pa ett annat sitt vad giller reha-
biliteringsinsatserna. Vi havdar att livskrisen i samband med cancerbeskedet inte bara
ar psykologisk. Den kan dven tolkas som ett uttryck for manniskans nedarvda 6verlev-
nadsinstinkt. Krisen handlar om att mobilisera saval fokus som resurser for att Gver-
levna. Cancerberorda forbereder sig for att kimpa mot sjukdomen.

Viljan att 6verleva kommer till omedelbart uttryck i de fragor, behov och 6nskemal pa-
tienter och anhoriga stiller, upplever och har. Dessa uttrycker vad de behover, har och
nu, for att éverleva. Dirfor menar vi att frigorna, behoven och 6nskemélen AR rehabi-
literingsplanen och ska tillgodoses sa langt detta ar mojligt. Det dr genom 6verlevnads-
instinkten, och bearbetningen av den parallella psykologiska krisen, som cancerberérda
tar sig an uppgiften att leva i en i vissa stycken ny livssituation. Det rehabiliterande
uppdraget ar darfor att omvandla viljan att Gverleva till ett sa bra liv som mojligt. Eller,
om man sa vill — att ssmmanfora viljan att leva med ett meningsfullt, kvalitativt gott
och dessutom hilsosamt liv.
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Inom varden dominerar ett medicinskt och i férlangningen somatiskt eller fysiologiskt
perspektiv pa sjukdomar. Det dr inte bara begripligt utan bade lampligt och n6dvan-
digt. Vad vi menar ar att denna mer patologiska utgangspunkt bor kompletteras med
ett lika framtradande salutogent perspektiv, sarskilt inom rehabiliteringsarbetet. Nagot
som i sin tur stimulerar en mer holistisk syn pa cancerberordas situationer dn den mer
atomistiska vi menar dominerar idag.

Vi vill aterigen betona att vad vi foreslar 4r mojliga satt att vidareutveckla den befintliga
rehabiliteringen vid cancer, inte att ersiatta denna med négot nytt. Daremot kan man
beskriva Det rehabiliterande samhdillet som en mgjlig systeminnovation. En strategi
for att delvis fordandra, delvis vidareutveckla det system som redan existerar och genom
vilket cancerberorda idag erbjuds rehabiliterande insatser. Det systemet dr namligen
langt ifran friktionsfritt. Och, vad varre &r, ansvaret for att koordinera de rehabilite-
rande insatserna vilar i alltfor hog grad pa patienter och, inte minst, deras narstaende.

Precision som personcentrering

Hela ansatsen med Det rehabiliterande samhdllet ar att utforma stéd och hjilp vid
cancersjukdom pa basta mojliga sitt ur de cancerberordas perspektiv. Pa flera stillen
har vi papekat att de frigor, behov och 6nskemal cancerberorda uttrycker AR rehabili-
teringsplanen. Vilket i sig utgor ett synnerligen personcentrerat forhéllningssatt.

Viktigt ur ett personcentreringsperspektiv ar ocksa den vidgade synen pa vad som be-
traktas som rehabiliterande. Genom att inkludera alla resurser i samhéllet som har re-
habiliterande effekter, blir var palett av mojligheter bade storre och bredare. Paletten
har naturligtvis alltid varit tillgdnglig. Skillnaden ar att vi anser att det ar ett samhalls-
ansvar att tillgdngliggora mojligheterna. Inte att 6verlata detta pa patienter och deras
nirstdende eller kanske engagerade vanner och arbetskamrater. Till en del faller det
inom ramen for att erbjuda en jamlik véard.

Ett uttryckligt systemsynsatt

Det ar en avgorande skillnad mellan att uppleva friheten att vilja och gora lite som man
behagar och att kinna sig utsatt, ensam och radvill. Manga patienter och anhoriga har
berittat om kinslor av utsatthet och att vara utlamnad at sig sjalv och vad man orkar.
De uttrycker naturligtvis dven stor uppskattning for de personer de méter i framfor allt
varden, sarskilt nar de har stott pa ndgon av alla eldsjilar. Samtidigt ska vi ha i minnet
att i en svar situation tenderar vi att uppfatta allt stod som vilkommet och uppskattat,
nagot som inte ska forvixlas med att ambitionerna skulle vara fullt tillrackliga vad gil-
ler exempelvis rehabilitering i samband med cancer.

Cancerrehabilitering méste bade beskrivas och vidareutvecklas utifran ett systemper-
spektiv. Idag dominerar forestdllningen att rehabilitering utgors av de insatser olika
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vardprofessioner och myndighetspersoner erbjuder cancerberorda. Begreppen person-
centrerad och patientinflytande star for vilka forhallningssatt som ska prigla arbetet.
Idéer om att arbeta i team och att arrangera multimodala konferenser &r visserligen
steg i riktning mot nagot som liknar systemtdnkande, sarskilt i den utstrackning pati-
enter och anhoriga deltar. Men vi behover skilja mellan att beskriva nagot i systemter-
mer och att kunna konstatera att det fungerar tillfredstillande — som ett system — for
medverkande intressenter. Och har kan vi konstatera att som det ser ut idag lamnar
detta en del Ovrigt att 6nska pa rehabiliteringsomradet.

Cancerrehabiliterande system

Vad som sammantaget erbjuds cancerberorda i termer av rehabilitering, och hur detta
gors, kan vi kalla for rehabiliteringssystem. Det innebar inte att de ar skapade med
nagra avsikter att vara ett system. Flertalet bara finns och dr mgjliga att beskriva som
system. Det som saknas ar systemkvaliteter. Framfor allt formagan att medvetet sam-
ordna de olika aktorer som forekommer i sammanhanget, en friga som i dagsléaget i allt
for hog grad ankommer pa de cancerberorda att hantera.

Kannetecknande for existerande rehabiliteringssystem, trots att de inte utformats med-
vetet, ar vad vi kan kalla ett produktionsperspektiv. De fungerar pa ett sidtt som ar
lampligt for de som erbjuder rehabiliteringen. Inte hur det framstér ur cancerberordas
perspektiv eller vad som skulle vara lampligaste for dem.

De institutioner och personer en patient och dennes anhoriga har kontakt med utgor
komponenterna i det rehabiliterande system de méter. Tar vi med de relationer och
kontakter som forekommer mellan dessa institutioner och personer, inklusive franva-
ron av relationer och kontakter, ser vi det rehabiliterande system de aktuella cancerbe-
rorda ar en del av. Det ger oss en mgjlighet att beskriva deras position — eller roll om
man sd vill — i det hir systemet. Dessvirre dr denna roll vanligen forhallandevis passiv.
Detta ar langt ifran optimalt. Sarskilt vad géller personcentrering, patientinflytande och
en jamlik och tillganglig rehabilitering.

Cancerberordas stallning i systemen

Ett perspektivskifte — fran vad vi skulle kunna kalla ett erbjudandeperspektiv till ett ef-
terfrageperspektiv — ar den kanske vasentligaste forandringen av rehabiliteringsarbetet
i samband med cancer. Eller for den delen flertalet vardtjanster 6ver huvud taget!

For att ett sidant perspektivskifte ska vara fullt ut meningsfullt maste ytterligare tva sa-
ker ske. Dels att cancerberorda far stod och forbereds for att ta en aktivare och kanske
till och med ledande roll i rehabiliteringsarbetet. Dels att alla som erbjuder rehabilite-
rande insatser, i alla tinkbara kapaciteter, ar beredda att utveckla de relationer och
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mekanismer som behovs for att rehabiliteringen ska fungera just som ett system. Och
alltsa inte som en ansamling av daligt (om alls) samordnade erbjudanden.

For cancerberordas kan detta handla om utbildning om varden och samhéllet. Det kan
gilla information om rittigheter vid sjukdom. Men dven kanske fardighetstraning kring
umginge och samarbete med auktoriteter, myndigheter etcetera. Alla som erbjuder ak-
tiviteter med rehabiliterande effekter — vare sig de ser saken s eller inte — behover bli
medvetna om hur de kan bidra till systemkvaliteter i samordningen med andra aktorer
i motsvarande situation.

Det ar avsiktligt vi skriver “systemen” i pluralis i rubriken. De som erbjuder rehabilite-
ring behover nimligen kunna konfigurera olika rehabiliterande system, sa att de 6ver-
ensstimmer rimligt med specifika patienters och anhorigas behov, fragor och 6nske-
mal. Det ar en forutsittning for verklig personcentrering och ett avgorande steg mot att
kunna lyfta koordineringsansvaret for rehabiliteringen till samhillet snarare &dn de can-
cerberorda. Har kan navigatorer vara en viktig ingrediens i den organisatoriska 16s-
ningen, d& konfigurering kriaver en del handpaldggning.

Jamlik vard (rehabilitering)

Formuleringen av rubriken ar bade avsiktlig och ett satt att antyda problemet. Vanligen
tanker vi just vard, mer sillan rehabilitering, nar vi diskuterar jamlikhet i halso- och
sjukvarden. Rehabilitering ar generellt sett den forsummade delen av vad vi dr med-
vetna om nér det giller insatser vid besvarligare ohilsa. Vi vet att rehabilitering bade
erbjuds och efterfragas ojamlikt rent allméant, ocksa vid cancerdiagnoser. CancerRe-
habFonden beskriver exempelvis att de som vinder sig till fonden for att fa rehabilite-
ringshjilp i 6verviagande majoritet ar kvinnor.

De behov av systemforandringar Det rehabiliterande samhdillet synliggor leder inte till
jamlik rehabilitering per automatik. Daremot ar var uppfattning att dessa forandrar
arenan for arbetet med rehabilitering dramatiskt och i férlingningen dven mgjlighet-
erna till jamlikhet. Placeras de cancerberorda i det rehabiliterande systemets centrum
och blir stirkta i den rollen, 6ppnar detta for att de ska kunna agera med storre pondus.
Hur de vill anvinda denna pondus handlar om patientinflytandet och ar en delvis an-
nan fraga.

Tillgangligheten

Manga faktorer i vad vi foreslér i den har rapporten handlar, enligt oss forfattare, om
att oka tillgangligheten till Andamalsenlig rehabilitering vid cancer. Tillgdngligheten
starks inte minst av att hela samhallet betraktas som potentiellt rehabiliterande miljoer
och aktiviteter. Vi manniskor befinner oss standigt ndgonstans i samhillet i dess vidare
mening. Det har vi framstillt som en vidgad palett av rehabiliterande mgjligheter. I Det
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rehabiliterande samhdillet befinner vi oss stindigt i narheten av nagon aktivitet som er-
bjuder rehabiliterande effekter.

Vi har dven kastat fram idéer om systemforandringar vars konsekvenser skulle inne-
bara forbattrad tillginghet. Om utgédngspunkten vid utformningen av rehabiliterande
system ar patienter och néarstdende — om vi alltsa utgar fran de cancerberordas per-
spektiv — blir tillgdnglighet men dven enkelhet i samordningen, sjdlvklara kvalitetskri-
terier.

En central aspekt pa tillgdnglighet ar fysiska avstand, vilket sitter fokus pa skillnaden
mellan exempelvis landsbygd och stiader. Vi forestiller oss girna att stader, sarskilt
stora, skulle vara synonymt med god tillgdnglighet. Dér, i stiderna, finns specialister
och de mest avancerade behandlings- och rehabiliteringsresurserna. Vi menar emeller-
tid att om rehabiliteringen tar sin utgangspunkt i livet snarare dn cancersjukdomen le-
ver vi alla mitt i vara egna liv. Nagot som oppnar mojligheter att utveckla rehabilite-
rande aktiviteter som ar platsoberoende.

Apropa platsoberoende framstar IT-losningar som centrala. En 6kande digitalisering av
samhadllet, och en befolkning allt vanare vid virtuella 16sningar, ar ndgot som 6ppnar
mojligheter dven for cancerrehabilitering. Och digitala 16sningar innebar nistan per de-
finition forbattrad tillganglighet.

Digitala mojligheter

Det ligger utanfor var kompetens att utforma nagra sofistikerade digitala 16sningar (ja,
nagra digitala losningar 6ver huvud taget faktiskt). Vad vi daremot har foreslagit, och
for det behovs inga sirskilda IT-kunskaper, dr att skapa en digital mottagning fér can-
cerrehabilitering. Detta har vi gjort i samrad med ménga runt om i landet som arbetar
med initiativ p4 samma eller snarlika teman. Nagra har vi haft givande utbyten med.

Vad vi har tryckt pa ar att en sddan mottagning ska vara tillganglig dygnet runt arets
alla dagar. Den ska vara bemannad och kunna arbeta pa dtminstone nagra av de mest
representerade spraken i Sverige. Det ska ga att prata med ndgon som har gedigna kun-
skaper om bade cancer och rehabilitering vid cancer. Att mottagningen ska vara till-
ginglig dygnet runt, aret om, motiverar vi med att cancer har en envis tendens att stilla
till besvir dven utanfor kontorstid. En svar angestattack en I6rdagsnatt kan innebara
extrem utsatthet. Darfor menar vi att det 4ven ska finnas kompetens att méte en akut
suicidproblematik.

Pa sikt tanker vi oss att en digital mottagning med fordel virtuellt kan finnas i anslut-
ning till de navigatorer vi foreslar (vi aterkommer till dessa). Att de senare ska ha jour-
verksamhet forefaller mindre nodvandigt. Till detta skulle alla rehabiliteringsmojlig-
heter kunna vara samlade pa en och samma digitala plattform. Navigatorernas mer
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lokalt orienterade digitala hemsidor och verktyg kan enkelt samexistera med en nation-
ell digital mottagning. Via navigatorerna kan cancerberorda, eller andra, na den digi-
tala rehabiliteringsmottagningen. Och det omvinda — fran den nationella mottag-
ningen ska lokala navigatorer kunna nés.

En viktig aspekt pa en digital mottagning ar att den kommer att vara tillginglig fran
alla platser i landet dar det finns mgjligheter till internetuppkoppling. Faktum ar att
aven personer som ar pa resa ocksd kan nd mottagningen, fran hela varlden. Ytterligare
ett argument for att mottagningen ska vara bemannad dygnet runt, arets alla dagar.

Som en aspekt av tillgdnglighet menar vi att den digitala mottagningen, atminstone un-
der vissa tider, dven ska erbjuda samtal pa andra sprak dn svenska (och engelska). I be-
svarliga situationer ar det viktigt att ha tillgang till ett sprak pa vilket man kan uttrycka
sig i nyanser. De i Sverige mest representerade spraken ar ett rimligt urval. I sprak-
aspektens forlangning erbjuder dven en digital mottagning majligheter att bemannas
av medarbetare som inte nédvandigtvis befinner sig i Sverige och kanske talar flera
sprak. Mgjligheterna runt en digital mottagning ar betydligt fler 4n svarigheterna.

Barns perspektiv

En utgingpunkt for Det rehabiliterande samhdillet ar att rehabiliteringsinsatser med
stor precision ska svara mot cancerberordas fragor, behov och 6nskemal. Det ligger i
konceptets utformning — syftet ar att utveckla meningsfulla liv med sé god livskvalité
som mojligt for alla som drabbas eller berors av cancer. Detta gor formagan att betrakta
rehabilitering ur olika personers perspektiv fullstandigt avgorande. Dels de mer speci-
fika som giller enskilda individer och deras fragor, behov och 6nskemal. Nagot som
ocksa kommer till uttryck i vara resonemang om vad vi kallar ett livscykelperspektiv (se
vidare under rubriken Konturerna av Det rehabiliterande samhadllet, tidigare i rappor-
ten).

Vi vill i det har sammanhanget framfor allt betona skillnaden mellan ett barnperspektiv
och ett barns perspektiv. Det forra begreppet tenderar att homogenisera barn och sti-
mulera en likabehandling. Alltsa att se barn som en kategori. Uttrycket barns perspek-
tiv oppnar for att betrakta dem som individer. Barn ska, precis som andra cancerbe-
rorda, fa mojligheten att placeras i det rehabiliterande systemets centrum. Detta later
sig naturligtvis inte goras pa samma siatt med barn som nar det giller vuxna. Men det
ar en fraga om forhéllnings- och tillvigagangssitt snarare 4n ambitionsnivaer. Ambit-
ionerna ska vara desamma for alla cancerberorda.

Perspektivforskjutningen i att tala om barns perspektiv illustreras vil av vad vi kan
kalla syskonsituationen. Ett antal syskon vars ena foridlder har fatt cancer kan behova
valdigt olika stod. En del har att gora med alder, annat kan handla om deras
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personligheter. Om vi ser pa situationen ur de hir barnens olika perspektiv blir natur-
ligtvis personcentrering viasentligt hogre dn om vi anligger ett barnperspektiv.

Fasovergangar

Livet innehaller vad vi kan kalla fasovergéngar for oss alla. Vi har lyft fram vikten av ett
livscykelperspektiv pa cancerrehabilitering genom de fem rehabiliteringsgrupperna —
barn/anhoriga, unga vuxna, vuxna kvinnor respektive mén samt aldre sarskilt multi-
sjuka. Vi har dven betonat bade livsskeden och livshandelser. Exempel pé det forra kan
vara hogskolestudier och det senare skilsmissa. Badda kan vara positiva eller negativa i
termer av hur de upplevs. Oaktat vilket har den hir typen av forandringar implikat-
ioner for rehabiliteringsarbete vid cancer. Samtalen vi har haft med patienter och anho-
riga visar pa vikten av att ta hansyn till den har sortens 6vergangar utéver den omedel-
bara cancerproblematiken.

Faser avgrinsas av mer eller mindre patagliga grinser. Overgingarna kan vara savil
pafrestande som forlosande. Ofta innefattar 6vergangarna mer eller mindre omfattande
forandringar av livssituationen. Eftersom den senare star i centrum for Det rehabilite-
rande samhdillet blir fasovergangar viktiga att ta hansyn till vid valet av rehabiliterande
insatser och aktiviteter.

For oss har 6vergangen fran ung till vuxen framstatt som sarskilt betydelsefull ur ett
cancerrehabiliteringsperspektiv. Rent generellt vet vi att intradet i vaxenvarden kan
vara komplicerat. Manga av de unga vuxna vi traffat har papekat dels att 6vergangen
till vuxenvarden bjod pa en hel del friktioner, dels att myndighetsdagen ar tydlig som
gransmarkor men knepiga som granser for enskilda individers intrade i vuxenlivet.

Idén om Det rehabiliterande sambhdllet vidgar dessutom — i fundamentala avseenden —
vad som kan vara just 6vergéngar fran en fas till en annan. I forlingningen ar detta ett
av argumenten for att utforma en stodjande roll till patienters och narstaendes forfo-
gande. En roll som dven svarar mot ambitionen att inte bara skapa forutsattningar for
ett bra liv utan att de facto bidra till processen att utforma och inreda ett sadant liv for
alla cancerberorda.

Navigatorerna

Vi har argumenterat for att det behovs handfast hjalp och stod till cancerberorda om de
ska dra nytta av samhaéllets utbud av rehabiliterande mojligheter. Det behovs mark-
nadsforing av lokalt tillgangliga verksamheter med rehabiliterande effekter. Vi har kas-
tat fram tanken att detta skulle kunna hanteras av nagot vi har kallat navigatorer.
Battre uttryckt sa har vi aterlanserat idén som inte pa nagot sitt ar ny — konceptet ar
importerat fran i forsta hand USA.
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Navigatorerna skulle bista patienter och niarstaende med att forsidkra sig om ett s me-
ningsfullt, hidlsosamt och kvalitativt gott liv som mojligt. Hur ett sddant uppdrag kan se
ut och fullgoras, men dven vem eller vilka som skulle vara lampade for arbetet, behover
genomlysas ytterligare.

Uppskattningsvis skulle genomférandet av forslaget om navigatorer innebéra att nagot
hundratal sidana installeras 6ver landet. Det handlar alltsa framst om kostnader for 16-
ner, lokaler och IT. Mojligen marknadsfoéring av den lokala tillgdngen till verksamheter
och aktiviteter med rehabiliterande effekter. Limpligen finansieras navigatorerna med
offentliga medel. Daremot ar det inte uppenbart, kanske inte ens troligt, att de ska har-
bargeras inom de traditionella institutionerna for cancerrehabilitering. Navigatorernas
verksamheter skulle vara de 16pande kostnaderna for Det rehabiliterande samhdllet.
Sannolikt forsumbara i det stora hela.

En halsoinvestering

En forsta investering for att mojliggora Det rehabiliterande samhdillet handlar om att
upplysa om detsamma — dess potential savil som verksamhetsformer och utmaningar.
Rimligen faller det pa det offentliga att finansiera och upphandla en sidan kampanj.
For en sadan finns emellertid redan en solid grund att utga fran. Vi syftar pa de relativt
goda kunskaper manniskor har om sambanden mellan livssituation och livsstil respek-
tive hilsa, och det intresse som finns for de fragorna, inte minst bland yngre.

En sddan hiar kampanj behover naturligtvis inte ha fokus enbart pa rehabilitering vid
cancer. Bittre ar nog att betrakta kampanjen som folkbildning med fokus pa forbattrad
hélsa rent generellt. Spridning av kunskaper om navigatorer far man da pa kopet.
Kanske ocksd en fingervisning om att 4ven andra patient- och nirstaendekategorier
skulle kunna fa sina sirskilda navigatorer.

Det ar naturligtvis en 6ppen fraga om informationsarbetet, och i forlangningen utveckl-
ingen av navigatorsfunktionen, ska folja diagnoser eller mojligen andra indelnings-
grunder. Som vi namnt behdver 10sningen med navigatorer genomlysas. Resultaten
fran en sddan genomlysning bidrar i sig till battre kunskaper inom folkhéalsoomradet.

Kunskapssammanstallningar

En andra investering behover ocksa goras pa resan mot Det rehabiliterande samhidillet.
Den giller en genomgang och sammanstillning av de senaste arens forskning om hal-
sofraimjande effekter kopplade till livsstil och livssituation. Det handlar om socialmedi-
cin, rehabiliteringsmedicin, folkhalsovetenskap och vardprofessionernas olika forsk-
ningsfalt, men dven forskning om exempelvis lycka, gemenskap och upplevelser av me-
ningsfullhet. Uppgiften ar att syntetisera och strukturera tillgdngliga forskningsresul-
tat. Det dr ett gediget uppdrag vilket rimligen ges till akademin men med hoga krav pa
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tvarvetenskaplighet i begreppet absolut bredaste mening. Sannolikt ar det en storre
forskargrupp som ska genomfora uppdraget.

Ekonomin och pengarna

Vi har argumenterat for att Det rehabiliterande samhdillet ar 16nsamt — dven i vad vi
kan kalla budgetkronor. Minskade kostnader for samhillet i vissa avseenden viager med
rage upp de kostnader som tillkommer for att realisera visionen. Inte minst eftersom
manga kostnader redan ar tagna.

Manga betalar redan for exempelvis mojligheter till fysisk traning genom gymkort.
Andra har utgifter for teaterbesok eller medlemskap i féreningar. Och utgifter for mat
har alla. Det behover alltsa inte tillkomma néagra kostnader bara for att matkassarna in-
nehaller ravaror och recept som &ar anpassade till en cancerdiagnos.

Fragan som behover resas ir den om eventuella subventioner. Ar potentiella vinster for
samhallet sidana att det finns anledning att ha nagon form av monetéra incitament for
att stodja foljsamhet? Ocksa ekonomin runt Det rehabiliterande samhdllet behover
studeras noggrannare dn vi har haft mojlighet att gora. Vi har fatt halla oss till grova
overslag av karaktiren kvalificerade gissningar.

Systeminnovationer

I rapporten har vi skisserat pa en vision for och sitt att vidareutveckla den rehabilite-
ring cancerberorda erbjuds. Forslaget om navigatorer visar en mojlig vag att hantera de
ganska omfattande samordnings- och matchningsproblem som visionen stiller oss in-
for. Trots detta ar det en forhallandevis enkel 16sning pa ett desto mer komplicerat ko-
ordineringsproblem. Atminstone i kombination med digitala méjligheter och hemsidor
dar verksamheter med rehabiliterande effekter kan ldgga upp information. Detta da
som en del av marknadsforings- och informationsarbetet rorande lokala, regionala och
nationella resurser som navigatorerna behover arbeta med. Det handlar till en del om
att bygga en lattnavigerad kunskapsbank 6ver verksamheter och aktiviteter med reha-
biliterande effekter.

Innovationsteoretiskt ar Det rehabiliterande samhdillet en systeminnovation. Praktiskt
en rorelse mot att skapa miljoer vilka i sin tur har betydande innovationspotential. Vad
vi foreslar dr en forandring i sittet att betrakta cancerrehabilitering. Och fériandrade
synsitt tenderar att stimulera kreativitet inom ramen for det nya paradigm en sadan
forandring innebar.
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En gemensam angelagenhet

Uttrycket gemensam angeldagenhet ar dubbelbottnat och vi syftar foljaktligen pa tva sa-
ker. Den forsta ar att vi ser Det rehabiliterande samhdllet som en angeldgenhet for alla.
Darfor menar vi att de kostnader det eventuellt medfor ska baras av det offentliga (som
for ovrigt dven far en betydande andel av vinsterna). Initialt handlar det om en investe-
ring i ett hidlsosammare sambhille. I det avseendet kan vi se det som en gemensam an-
geldgenhet.

Cancerrehabilitering kommer dven fortsattningsvis vara till stor del en individuell sna-
rare 4n gemensam aktivitet. Den som rehabiliteras medverkar i rehabiliteringen pa
egen hand. Det kan handla om behandling av lymfédem, backenbottenrehabilitering
eller taltraning efter cancer i talorgan eller kike. Det finns en tydlig individuell dimens-
ion pa cancerrehabilitering.

Annat kommer att vara just gemensamma angeldgenheter. Vi syftar pa den rehabilite-
ring som sker tillsammans med familj, vinner eller kanske arbetskamrater. Menyn pa
middagsbordet ar visserligen utformad av en dietist, bitradd av en kock, med hansyn
till nagons behov av cancerrehabilitering. Maltiden som saddan ar daremot i hogsta grad
gemensam, nagot vi gor tillsammans. Det syns sé att sdga inte vem som &ter med reha-
biliterande syften och vilka som inte gor det. Och alla njuter forhoppningsvis av bade
maten och sillskapet.

Samma sak giller kulturella aktiviteter. Den som ser ut 6ver publiken under en konsert
eller teaterforestillning kan omojligen avgora vilka som ar dar med rehabiliterande syf-
ten utover sjalva upplevelsen som sadan. Och nykomlingen som kliver in i en bastu kan
omojligen avgora vilka som bastat i decennier och vilka som borjat nyligen for att at-
njuta de rehabiliterande effekterna.

Det dr i den hiar meningen vi hiavdar att rehabilitering inte enbart, och kanske inte ens
framfor allt, ar en individuell angeldgenhet i Det rehabiliterande samhdillet. Rehabilite-
ringen uppkommer visserligen genom aktiviteter med rehabiliterande effekter for indi-
viden. Men det handlar i lika h6g grad om aktiviteter cancerberorda kan foretar sig till-
sammans med andra, som ett uttryck for gemenskap. Och de hilsoframjande effekterna
av gemenskap ar bade omvittnade och vildokumenterade. Det rehabiliterande sam-
hdllet 6ppnar for att cancerrehabilitering ska vara i ménga avseenden just en gemen-
sam angelagenhet — en friga om hilsoframjande och meningsfull gemenskap!
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Appendix 1. Metodbeskrivning

I detta appendix tecknar vi kort den metodologiska designen av férstudien. Da vi valt
forhallandevis vilkdanda och vanliga metoder ser vi inga skil att ge mer dn en 6versikt-
lig redogorelse for hur vi har gatt till vaga.

En induktiv ansats

Den 6vergripande ansatsen kan beskrivas som induktiv. Detta innebar att vi samlar in
underlag i form av intervjuer, dokument och rapporter, och annat som kan ge relevant
information om cancerrehabilitering. Vid sidana ansatser vagleds forskare av ett antal
strategier for att stdlla samman och foradla underlag till koncept, begrepp eller omra-
den.

Ett modernt sitt att uttrycka saken ar att ansatsen ar datadriven. Alternativet ar en de-
duktiv ansats. Med utgangspunkt i ett antal premisser hirleder man hypoteser vilka
man sedan forsoker forkasta (om man tillhor de mest renldriga) eller finna belagg for
att de stimmer.

En induktiv ansats har vissa likheter med metodiken vid brottsutredningar. Sarskilt —
och utan nagra jamforelser i ovrigt — vid sa kallade spaningsbrott. Alltsa brott dar gar-
ningsmannen eller minnen ar okdnda. Lt vara att de man soker ibland och sannolikt
aterfinner dem i vissa mer eller mindre kénda eller avgransade kretsar. Man lagger
pussel!

Induktiva ansatser lamnar ocksé utrymme for att behandla samlade underlag i linje
med de principer som tillimpas i svenska domstolar. Dar giller tva saker. Den ena ar
den si kallade fria bevisforingen. Alltsa att parterna har rétt att ligga fram vad de fin-
ner lampligt som just bevis. Det finns i den meningen inga krav pa vad som ska anses
vara bevis. Mot denna princip star en annan — den sa kallade fria bevisvarderingen. Det
star domstolen fritt att just vardera vilken vikt som ska tillskrivas sddant som presente-
ras som bevis. Detta ar ett sitt att askadliggora induktiva ansatser. Nagot som ocksa
stiller krav pa inte bara professionalism hos forskare utan dven att det gors oberoende
bedémningar av sévil bevisforing som bevisviardering.

Syfte och avgransningar

Forstudien hade tva syften. Dessa var att:
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¢ konsolidera det arbete runt cancerrehabilitering som pagéatt i region Upp-
sala under ett antal ar.

¢ mejsla ut en vision och en struktur for att utveckla cancerrehabilitering
framover och att fylla vision och struktur med innehall.

Vad giller det forsta syftet kan detta beskrivas som att framfor allt konsolidera de relat-
ioner och projektgrupper som etablerats, inklusive de teman och omraden dessa redan

arbetade med. I s matto skulle en grund ldggas for att kunna infria dven det andra syf-
tet.

En central avgransning ar att vi inte har gatt in och tittat pa diagnosspecifika rehabilite-
ringsbehov. Annat dn 6vergripande och konceptuellt. Exempelvis talar vi om fysisk ak-
tivitet utan att genomlysa vad detta kan innebira vid en lungcancerdiagnos respektive i
samband med backenrehabilitering. Argumentet for denna avgransning ar timligen
uppenbart; det ligger utanfor projektteamets kompetens att bedéoma dessa saker. Eller,
battre uttryckt; det finns manga som kan tillfora betydligt mera vad giller den sortens
fragor och pa den nivan av konkretisering.

Kvalitativ studie

Studien grundar sig pa en kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. En kvali-
tativ forskningsansats innebar i vart fall att vi intresserar oss for hur manniskor forstar
och tolkar verkligheten i forhéllande till sina egna erfarenheter och kunskaper. I var
analys gor vi vara tolkningar av insamlade data och soker systematiskt efter tendenser
och monster.

Under vart arbete har vi intervjuat runt hundratalet personer. Dessa har varit patienter,
narstaende, representanter for ett stort antal vardprofessioner, inklusive liakare och
kontaktsjukskoterskor samt foretradare for ett antal patientorganisationer. Andra har
arbetat med administration och organisering av vardverksamhet pa olika nivaer.
Maénga har varit specialister inom olika relevanta omraden som exempelvis barncancer
och dito rehabilitering, olika cancerdiagnoser, rehabiliteringsmedicin och palliativ
vard. Ett stort antal har representerat myndigheter (Arbetsformedlingen, Forsakrings-
kassan, Uppsala kommun for att ndimna nagra) Andra ar foretradare for olika institut-
ioner (kulturlivet, foreningslivet och fritidssektorn). Manga av de vi har diskuterat med
har representerat den ideella sektorn, andra den privata i form av bade foretagare och
deras foretradare och entreprenorer inom hilsosektorn.

Semistrukturerade intervjuer, facktermen for den har sortens samtal, kinnetecknas av
att de varken ar helt 6ppna samtal eller gar att likna vid ett frageformular. Vi har utgatt
fran intervjuguider, med 6ppna fragor som i sin tur inbjod till djupare samtal utifrén
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vad de vi samtalade med tog upp. Vi har stillt foljdfragor och vid behov bett de inter-
vjuade att utveckla sina svar i syfte att fa breda och djupa insikter om hur de uppfattar
det vi fragar om.

Intervjuerna, som i de allra flesta fall genomférdes via Zoom eller Teams pa grund av
pandemin, har varat strax under timmen. Nagra har skett fysiskt med beaktande av
social distansering. Framfor allt en serie kontakter med CancerRehabFonden.

Tematisk analys

Under den successiva insamlingen av underlagen har vi analyserat dem och utifran
vara tolkningar identifierat 6vergripande teman i den samlade empirin. Dessa teman,
eller forestillningar, har vi sedan systematiskt analyserat i syfte att faststélla om det: 1.)
handlar om dominerande idéer dar det alltsd rader konsensus? 2.) handlar om konkur-
rende idéer dar det finns tva eller flera olika synsitt? Vi har ocksa 3.) gatt igenom och
varderat de utsagor som mycket fa gett uttryck for. Dessutom har vi anvint oss av en
inom socialkonstruktivistisk forskningstradition vanlig metod, dekonstruktion, for att
“lasa mellan raderna”. Detta for att genom en frigérande tolkning hitta savil premis-
serna som dolda antaganden bakom olika utsagorna, papekande eller kommentarer.
Eftersom varje artikulation av verkligheten ar en av flera mojliga tolkningar har vi ge-
nom dekonstruktion forsokt uppméarksamma just sddant som inte uttalats men som
kan vara relevant att forhalla sig till.

Dokumentstudier och andra kallor

Under arbetet har vi ocksa haft tillgang till texter i form av riktlinjer fran exempelvis
Socialstyrelsen och RCC i samverkan (se referenslistan med kommentarer). Dessa do-
kument har vi anviants som ramverk och bakgrund till omradet cancerrehabilitering.
Dokumenten har varit vigledande nir vi har sokt i och sorterat vara data. Detta genom
att vissa av texterna fungerar normerande. Vi har dven anvint oss av en rad andra do-
kument, exempelvis forskningsrapporter, artiklar och 6versikter olika aktorer har pre-
senterat.

Bedomningskriterier

I kvalitativ forskning kan bedémningar avseende reliabilitet och validitet inte avgoras
pa samma sitt som vid kvantitativ forskning. Det ar istillet mer adekvat att tala om péa-
litlighet (istéllet for reliabilitet) och trovardighet (istéllet for validitet). For att sdaker-
stilla hog pélitlighet har vi stravat efter att inte 1ata var forforstaelse inverka pa forstu-
dien och dess resultat.
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En av felkillorna i samtalsmetoder ar att det finns en risk att intervjupersoner ibland
svarar utifran vad de forestiller sig att forskaren vill hora. D4 miangden intervjuer samt
informanternas olikheter och likheter ar sa pass stora menar vi menar emellertid att
forstudiens tillforlitlighet ar mycket god.

Detta har dven baring for troviardigheten, som ar sarskilt problematisk i kvalitativa stu-
dier. Att empirin dr relevant och trovardig i forhéllande till studiens problemformule-
ringar ar nagot vi behover argumentera for i syfte att 6vertyga ldsarna. Har ar det ocksa
viktigt att en lamplig teoriram véljs och att studiens genomforande beskrivs tydligt. For
studiens trovardighet har vi ocksa manat om att beskriva tillvigagangssittet pa ett sa
tydligt och transparent sitt som mojligt. Framfor allt har hog trovardighet kunnat sak-
ras genom att intervjuade men dven andra med relevanta perspektiv och kompetenser
har haft mojligheten att bekrifta eller ifragasitta vara analyser. Efter en inledande om-
gang intervjuer under vilken ett ramverk for att betrakta cancerrehabilitering vixte
fram, skiftades fokus till att ldta de vi samtalade med kommentera just relevansen och
soliditeten i den forestéllningsvirld vi hade utvecklat.
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Appendix 2. Projektkatalog (under
kontinuerlig revidering)

De sex omraden som formulerats tacker in stora delar av manniskors liv och vad livet
kan innehalla. De ar framfor allt utvecklade tillsammans med patienter och néarstaende
men ocksa genom konsultationer med specialister inom cancer och rehabilitering,
myndigheter och andra offentliga, men ocksa privata aktorer.

Egenvard och forstarkning

Barns perspektiv

e Forskningsprojekt om barns upplevelse och tolkningar bade som patienter
och nérstaende. Behovskartlaggning.

e Status:

Inspirationskvallar i egenvard

e Fortsiattning med Uppsala kommun, Regionens kulturférvaltning, Forsak-
ringskassan, patientforeningar med flera

e Inspirationskvillar dr forum for egenvard och strategier for att hantera livs-
situationen. Kvillen siktar sig mot patienter och deras anhoriga samt vard-
och omsorgspersonal. Programmet for en kvill innehaller alltid ett kun-
skapsinslag och tva kulturella bidrag ingar, varav ett ar musik. Arrange-
manget pagar mellan 18.00 och 20.00. I samband med pausen finns en
mindre "méssa” pa plats, i form av att patientféreningarna presenterar sina
verksamheter och har bord med informationsmaterial. Forsakringskassan
och Uppsala kommun deltar med informatérer och informationsmaterial.
Ett viktigt inslag ar ocksa nitverkande och att deltagarna far diskutera i
grupp, utifrdn den aktuella kvillens kunskapstema.

e Status: Avvakta till efter pandemin

Vad star vi (patienter och narstaende) infor?

e Mina rattigheter och delaktighet (i samarbete med patientféreningar)

e Kartlaggning av nuldge gillande bemdétande, delaktighet och personanpass-
ning (bland annat styrdokument, informationsmaterial etc), sirskild hansyn
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tas till “grupper som har sirskilda svarigheter i delaktigheten i den egna re-
habiliteringen”

Status: Sondera intresse for start hosten 2022

Individ- och diagnosspecifika kartor till ett halsostarkande liv

Steg mot meningsfullhet, hilsa och livskvalitet genom Det rehabiliterande
sambhillet (jfr beskrivningar i rapporten)

Status: Forutsdtter partnerskap och navigatorer (se nedan)

De nédvandiga samtalen med vardgivare

En praktiskt inriktad kommunikationskurs for patienter och nirstdende
som maste samtala med vardgivare under sin sjukdomsperiod.

Kunskap, information och teoretiska forelasningar varvas med ovningspass i
mindre grupper. Darefter genomfors improviserade samtal, som sedan dis-
kuteras med handledare/specialister utbildade i KBT och gestaltterapi.

Status: Projektplanering

Fysisk traning

Samordning och utveckling av fysiskaktivitet inom Akademiska sjukhuset.
Ett samordningsprojekt mellan VO Rehab och Smértcentrum, FYSS-Can
Uppsala universitet, Friskis & Svettis, Kultur & bildningsférvaltning (dans-
terapi), Primarvarden och verksamheten for medicinsk yoga, KBT-
Konsulterna AB.

All kroppsrorelse som resulterar i 6kad energiférbrukning utéver vilofor-
brukning och kan innefatta allt fran hushallsarbete till yoga, promenader
och anstringande traning och dterhdmtning.

Status: Paborjat men for tillfdllet vilande

Prevention — kost pa recept

Genomlysning av behoven och férutsattningarna for att arbeta med koncept
liknande Linas matkasse for kost i samband med rehabilitering (jmf fysisk-
traning pa recept)

Status: Avvaktar
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Sexuell och reproduktiv halsa

e Medeldlders och dldre méans sexualitet

e Forskning om stigmatisering av min vad giller sexuell hilsa. (Overlikarna
Elin Gahm, Axel Brattberg och Malin Swartling)

e Status: Pagar

Samordnade kontakter till ratt hjalp oavsett ingang i varden

e Ett utvecklingsprojekt som drivs gemensamt av Enheten for STI, Primarvar-
den, Modrahilsovarden, Ungdomsmottagningar, Nara vard och hilsa/Habi-
litering och Mansmottagning. Syftet dr att inkludera aspekten sexuell hilsa
genom hela vard- och rehabiliteringsprocessen. Att skapa/utveckla sampro-
duktion/samarbeten och erbjuda sammanhéllen behandling- och rehabilite-
ringsplan samt samordnad information.

e Status: Fortsdtter

Psykologin kring oviljan att prata sexuell och reproduktiv halsa

e Forskning om psykologin kring oviljan att prata om sexuell hilsa.

e Status: Drivs av Overlikarna Malin Swartling och Axel Brattberg

Precisionsmedicin/precisionsrehabilitering sexuell och repro-
duktiv halsa
¢ Digitala I6sningar

e Status: Under planering

Atergang i arbete och skola

Samverkansprojektet
e Ett utvecklingsprojekt som drivs gemensamt av Akademiska sjukhuset, For-
siakringskassan, Uppsala kommun (Arbetsmarknads forvaltningen). Fler in-
tressenter dr pa vag att ansluta. Syftet ar att forma en vil samordnad verk-
samhet runt personer och nirstdende vilka dr under rehabilitering i sam-
band med cancerdiagnoser.

e Status: fortsatt arbete samt involvering av nya aktorer (arbetsformedlare,
foretagshdlsovarden, foretagarna)
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Atergang i skola/skolgang som nirstaende

¢ Tillsammans med skolférvaltningen, BUP med flera
e Motsvarande som vid atergang i arbete.

e Status: Sonderande kontakter ska tas

God och nara vard

Digital nationell mottagning for cancerrehabilitering

¢ Det finns idag manga hemsidor och applikationer varav de flesta fokuserar
pa antingen det relationella eller information. Det som ska avses med denna
insats ar utover information och kunskap, erbjuda behandling och rehabili-
tering samlad inom en digital mottagning.

e Status: Under projektering (i samarbete med Region Skdne, Visterbotten

mfl)

Navigatorer (i samarbete med Vasterbotten, RCC Norr, Ung

cancer med flera)

e Utvecklingsarbete runt en kompletterande roll till KSSK, Rehabkoordinato-
rer med fler. Med fokus pa cancerberordas livssituation — meningsfullhet,
hilsa och livskvalitet. Syftet ar att 6verbrygga organisatoriska mellanrum
och realisera Det rehabiliterande samhallets precisionsrehabilitering. (Se
rapport).

e Status: Fortsdtt med inriktning pd Unga vuxna

Drommar och nyorientering

Dromscanning

e Ung cancer, Maxa Livet, Unga reumatiker, Pfizer med flera. Utveckling av
ett digitalt verktyg (jmf "Dromfangaren” Unga reumatiker) inom cancervar-
den. Patienternas kontakt med varden kretsar generellt kring patologiska
aspekter pa rehabiliteringen. En salutogen utgdngspunkt (jfr Rapporten Det
rehabiliterande samhillet) handlar snarare om energi, livsgladje och drom-
mar. Detta verktyg flyttar fokus fran begransningar till majligheter. Ger can-
cerberorda battre forutsiattningar att bli medskapare i sin egen vard. Det
finns ocksa en dimension dir patienter kan hamta inspiration fran varandra
och skapa en gemenskap kring sina drommar och mal.
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e Status: Drivs vidare med Unga Reumatiker med flera

Livsskeden och rehabilitering

Kronikerrehabilitering — nar annat tillstoter

e Isamarbete med patientforeningarna, primarvarden med flera. Meta-pro-
jekt om livsskeden och rehabilitering. Metod och verksamhetsutveckling vid
overgangar, sena biverkningar etc.

e Status: Under planering

Bortom nyorienteringen — den livsutvecklande rehabiliteringen

e Jfr Navigator-projektet ovan
e Meta-projekt om Det rehabiliterande samhéllet (se denna rapport)

e Status: Pagdende
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Appendix 3. Litteraturlista med kom-
mentarer

Den genomgang av litteratur och annat kdllmaterial som projektets forskningsassistent
har gjort, med sammanfattande kommentarer, har ett varde i sig. Darfér publicerar vi
inte bara en traditionell referenslista utan dven de kommentarer Majid Asgari har skri-
vit som randanmarkningar.

Litteratur

Aasebg Hauken et al. “Working Toward a Good Life as a Cancer Survivor — A Longitu-
dinal Study on Positive Health Outcomes of a Rehabilitation Program for Young Adult
Cancer Survivors” i Cancer Nursing, vol. 38, nr. 1: 3-15, Jan. 2015. [ Norsk studie:
Skraddarsydd rehabilitering for en grupp 24 - 35 aringar ledde till battre livskvalitet
och hogre fysisk kapacitet i det ldnga loppet. Vikten av att rehab far ta tid och att insat-
serna f6ljs upp betonas.]

Agahi, N.; Lennartsson, C.; Osterman, J. & Wanell, S. E. (2010). Sociala relationer, so-
cialt deltagande och hilsa bland ildre personer, Socialmedicinsk tidskrift, rgang 87,
nr 3.

Anhoriga som vardar eller stodjer ndrstdende dldre personer — Underlag till en nat-
ionell strategi. Socialstyrelsen, december 2020. [Var femte svensk ger stod eller om-
sorg till en nirstdende. En majoritet av dessa hjilper en dldre person. Ibland sker det
ofrivilligt. Anhoérigomsorg kan paverka hilsa, ekonomi och livskvalitet. I forlaingningen
ar det en folkhilsofrdga. Anhoriga har tre behov: att vard och omsorg fungerar; att bli
sedda och lyssnade pa (delaktiga i varden); att fa stod sjilva (t ex utbildning och in-
formation om anhorigrollen, stddsamtal, ekonomiskt stéd, hdalsoframjande insatser
etc). En nationell strategi for anhoriga bor forsoka gora stodet mer likvardigt over lan-
det. Vidare krivs ett samlat grepp mellan olika politikomraden for att virna anhorigas
hilsa, ekonomi och mojligheter till ett mer jamlikt samhéllsdeltagande. Man behover
synliggora de anhorigas behov i utformningen av socialférsiakrings- och arbetsmark-
nadspolitiken. Det finns dock en risk att en nationell strategi befaster att vird/omsorg
ar beroende av anhorigas omsorg. Strategin bor darfor virna anhorigas ratt att vilja
om, hur och i vilken omfattning de ger omsorg till niarstadende.]

Att fordndra var vdrld: Agenda 2030 for hallbar utveckling. Svensk oversattning av
FN:s Transforming our world: The 2030 agenda for sustainable development. Rege-
ringskansliet.

110 » LEADING HEALTH CARE « DET REHABILITERANDE SAMHALLET



Att stdarka samverkan med hjdlp av SIP — En forstudie innehdllande nuldgeskartligg-
ning och rekommendationer for framtida arbete. SKR, 2020. [Exempel pa framgangs-
faktorer: samsyn och samverkan mellan aktorer; anvindarvanlighet och tillgangligt IT-
stod; tydliga och individanpassade SIP-mo6ten med ratt aktorer; informationsmaterial;
tydlig roll- och ansvarsfordelning; utgangspunkt i den enskildes perspektiv och behov.
Exempel pa hinder: begransad kunskap, efterfragan och mgjlighet till delaktighet hos
den enskilde; inget gemensamt IT-stod; oklarheter kring syfte och process; otydlighet
kring uppdrag, roll och ansvar; personalens kompetens och mandat kring samordning;
inga forutsittningar for att prioritera SIP; inget enhetligt system for uppféljning och

tillsyn.]

Avenius, M. (2006). Placeboeffekten — tankens makt 6ver kroppen. Tidningen Apote-
ket, Nr. 2.

Backlund Wasling, H. (2019). Ndrmare — om det livsviktiga i att réra vid varandra.
Stockholm: Mondial.

Barncancerrapporten 2019 — om Barncancerfondens satsningar pd forskning. Barn-
cancerfonden, 2019. [Antalet vuxna barncanceroverlevare okar dramatiskt, i Sverige le-
ver det idag drygt 11 000 personer som varit cancersjuka i barndomen. Om négra ar ar
de betydligt fler. En majoritet har eller kommer att drabbas av sena komplikationer, en
del mycket allvarliga. Varden har dalig kinnedom om vuxna barncanceréverlevare.
Barncancerfonden vill att 6vergéngen fran barncancervard till vuxenvard gar till sa har:
1.) Barnet/Ungdomen behandlas inom barncancervarden. 2.) B/U ar fardigbehandlad.
3.) Barncanceravdelningen foljer B/U fram tills hen fyller 18. 4.) Avslutande méte pa
barnkliniken dér personen far ett sd kallat Survivorship passport, en komplett sam-
manstillning av behandlingen, ev komplikationer samt potentiella risker for sena kom-
plikationer + rekommendationer gillande framtiden, uppfoljningar m.m. 5.) Den som
ar i behov av fortsatta behandlingar eller kontroller remitteras till specialister inom
vuxenvarden. 6.) I 25-arsaldern kallas personen till uppf6ljningsmote (vid behov kan
besoket ske tidigare). 7.) Vid motet traffar personen ett vardteam (barnonkolog, vuxen-
onkolog, sjukskoterska och kurator). Personen beréttar vad som hént sedan barncan-
cervarden och man gér igenom behandlingsoversikten och risker for sena komplikat-
ioner. Slutligen genomfors psykosocial screening. Vid behov far personen remiss till
andra specialister eller rehabilitering.]

Berg, L. & Hjern, A. Barn till fordldrar med cancer — hur manga berors och vilka dar
konsekvenserna i ett livsloppsperspektiv? Nationellt kompetenscentrum anhoriga
(NKA), 2016. [2007-2012 upplevde ca 6900 barn per ar i aldern 0-18 att en foralder di-
agnosticerades med cancer. De 342 522 barn som foddes 1990—-1992 och forblev folk-
bokforda i Sverige foljdes fram till sin 18-arsdag. Drygt 19 000 (5,6 procent) av dessa
barn var under barndomen med om att en foridlder diagnostiserades med cancer. For 3
800 barn (1,1 procent av alla barn i dessa arskullar) ledde en cancersjukdom till att en
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foralder avled, med ungefar lika hog andel modrar som fader. Konsekvenser forutom
det genetiska (alltsd okad risk att sjdlv drabbas av cancer): det var vanligare att barn
lamnade arskurs 9 utan uppnadd gymnasiebehorighet om en forilder avlidit i cancer
innan barnet fyllt 15 ar. Andra konsekvenser i vuxen alder om foralder varit svart
sjuk/avlidit: 6kad risk for missbruk och kriminalitet; 6kad risk for psykiatrisk vardkon-
sumtion. Skolan dr en angeldgen arena for forebyggande atgarder.]

Bojner Horwitz, E.; Hogstedt, C,; Wistén, P. & Theorell, T. (red.) (2015). Kultur och
folkhdlsa — antologi om forskning och praktik. Stockholm: Tolvnitton forlag.

Bradt J. et al. “Music interventions for improving psychological and physical outcomes
in cancer patients” i Cochrane Database of Systematic Reviews, Issue 8. 2016. [Om
positiva resultat av musikterapi, bl a for &ngest i samband med diagnos/behandling.]

Cancerplan 2019-2021: Utvecklingsplan for cancervdrden inom Uppsala-Orebro
sjukvdrdsregion. RCC & Samverkansnidmnden Uppsala-Orebro Sjukvardsregion, 2018.
[Utvecklingsomraden, utifran regionens behov: patientmedverkan; prevention och ti-
dig diagnostik; kunskapsstyrning inom RCC (Kunskapen om rehabilitering behover
starkas. Lokal och multidisciplinar konferens for rehab, Rehab-MDK, bor startas upp.
Nationellt och sjukvardsregionalt ska projekt backenrehabilitering genomféras. Genom
det gemensamma maitverktyget Hilsoskattningen, som ska inforas i journalsystemet,
kan individuella behov sdkras och man far en bild 6ver hur resurserna bor utvecklas
och styras. De basala rehabiliteringsbehoven ska tillgodoses i samtliga landsting.);
kompetensforsorjning; klinisk cancerforskning och innovation; nivéastrukturering. ]

Cancerplan for Sodra sjukvardsregionen 2019-2022. RCC Syd, 2019.

Cancerrehabilitering — nationellt vardprogram. RCC Samverkan, 2019. [Reviderad
version den 9 februari 2021, version 3.0]. [Alla patienter bor erbjudas rehab under hela
vardprocessen. Behoven ska kartldggas, patienten sjilv ska inte behova ta ansvar for
bedomning eller insatser. Patient, kontaktsjukskéterska och 1dkare bor samrada och ut-
arbeta Min vardplan dar rehab ar en viktig del. Enligt NVP bor fler professioner ingad i
teamet. Ansvarsfordelningen mellan forvaltningar och involverade VO maste beskrivas
i varje region. Insatserna ska utforas i enlighet med senaste vetenskapliga evidens. Dar
det vetenskapliga underlaget ar bristfalligt ska erfarenheter och resultat f6ljas upp och
ga att vetenskapligt granska.]

Carlsson M. (red). Psykosocial cancervdrd. Lund, 2007. [Behov och olika former av
psykosocialt stod diskuteras.]

Churchman, C. West. (1968). The systems approach. New York: Dell.

112 « LEADING HEALTH CARE « DET REHABILITERANDE SAMHALLET



Cullberg, J. (1975). Kris och utveckling: en psykoanalytisk och socialpsykiatrisk stu-
die. Stockholm: Natur och Kultur.

Dalton, S. et al. “Social inequality in incidence of and survival from cancer in a popula-
tion-based study in Denmark, 1994-2003: Summary of findings” i European Journal of
Cancer, vol. 44, nr. 14: 2074-2085, Sep. 2008. [Ojamlik dodlighet for de flesta cancer-
diagnoser kunde konstateras. Faktorer: inkomst och utbildning, men dven ensamhet
samt somatisk/psykiatrisk komorbiditet paverkade canceroverlevnaden negativt.]

Dalton, S. et al. “Socioeconomic position, referral and attendance to rehabilitation: A
population-based study in Copenhagen, Denmark 2010-2015” i Acta Oncologica, vol.
58, nr. 5. 2019. [Ojamlikheten ar tydlig ocksa i rehabiliteringsprocessen. Patientens so-
cioekonomiska situation paverkar viljan/motivationen att delta i rehab. Men ocksa att
alls bli erbjuden rehab av vardgivaren paverkas.]

Dansk, F. (2015). Att verka i socialt intensiva miljoer. Stockholm: Dixa.

De aktiva och de inaktiva — om ungas rorelse i skola och pa fritid. Centrum for id-
rottsforskning (CIF), Rapport 2017:2. [Om behov och forekomst av fysisk aktivitet
bland barn och ungdomar. Fa nar rekommendationen 60 min daglig fysisk aktivitet,
dock finns stora skillnader mellan olika grupper.]

Eklund, Rakel. Barns erfarenheter av "The Family Talk Intervention” — Att leva med
en svart sjuk fordalder som vardas inom specialiserad palliativ hemsjukvard. Ersta
Skondal Bracke hogskola. Stockholm, 2020.

En engagerad idrottsgeneration? Ungdomsbarometern och Centrum for idrottsforsk-
ning. Rapport 2020. [Om ungdomars (15-24 aringar) syn pa idrott och motion: Mindre
for att tavla, mer for halsans skull.]

En nationell strategi for framtiden. Betinkande av Utredningen En nationell cancer-
strategi. SOU 2009:11. [Om behovet av en ldngsiktig strategi for att klara en framtida
okning av antalet cancerfall: prevention, kunskapsbildning och spridning, Cancervar-
dens organisation, nationellt samarbete, mota patienters krav pa information och kvali-
tet i omhindertagandet, insatser for att minska skillnader mellan befolkningsgrupper.]

En dnnu bdttre cancervard: Regional utvecklingsplan for cancervdrden 2015 och
framat. RCC Vist, 2015.

Fagerlind, P. & Stjernetun, B. Kontaktsjukskoterskors erfarenheter av att uppmdrk-
samma behov av cancerrehabilitering. Hogskolan i Skévde, 2019. [ Examensarbete.
Kontaktsjukskéterskor behover utveckla ett personcentrerat och hélsofrimjande for-
héllningssatt samt forbattra sin kommunikativa férméga. Organisatoriska
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forutsiattningar behover forbattras. Lokala rutiner och riktlinjer behovs for att ge sjuk-
skoterskorna stod och vigledning for hur rehabbehov ska omhindertas. Samarbetet
mellan olika yrkeskategorier behover forbéttras.]

Folkhdlsans utveckling, Arsrapport 2020. Folkhilsomyndigheten.

Frederiksen, B.L. “Socioeconomic position, treatment, and survival of non-Hodgkin
lymphoma in Denmark — a nationwide study” British Journal of Cancer, nr. 106: 988-
995. 2012. [Hos individer med ldgre socioekonomisk status uppticks fallen senare vil-
ket forklarar gruppens hogre dodlighet. ]

Freund, A. et al. “A culturally tailored intervention for promoting breast cancer screen-
ing among women from faith-based communities in Israel: A randomized controlled
study” i Research on Social Work Practice, vol. 29, nr. 4. 2019. [Tillampning av det
amerikanska Patient Navigation-systemet i Israel. Patientnavigatorer med sarskild kul-
turell kompetens (etnicitet och religion) kan motivera arabiska kvinnor att delta i scre-
ening for brostcancer.]

Freund, K. M. et al. “Impact of Patient Navigation on timely cancer care: The patient
navigation research program” i Journal of the National Cancer Institute, vol. 106, nr.
6. 2014. [Patientnavigatorer kan vara kliniker (sjukskoterskor) eller icke-kliniker, t ex
socialarbetare. PN bistar patienten framfor allt i kontakter inom varden, men ocksa
med familj, socialt natverk, arbetsgivare, juridiskt ombud, forsakringsbolag etc.]

Fridhammar A. et al. Cancer i Sverige — Hur mycket beror pa paverkbara riskfak-
torer? Institutet for halso- och sjukvardsekonomi (IHE). Rapport 2020:9. [3 av 10 fall
gar att forebygga. Tobaksrokning, solning, ohidlsosamma matvanor, overvikt, alkohol
och fysisk inaktivitet ar paverkbara riskfaktorer.]

Fran mottagare till medskapare — Ett kunskapsunderlag for en mer personcentrerad
hdlso- och sjukvard. Vardanalys, Rapport 2018:8. [For en mer personcentrerad vard
behovs ett systematiskt utvecklingsarbete i hela hilso- och sjukvardssystemet. Man
maste bittre tillvarata patienters och narstdendes erfarenheter, kunskaper och resur-
ser. Ett perspektivskifte diar patienten ses som medskapare istéllet for mottagare.]

Forebygga for att overbrygga? Jamlikhet i hdlso- och sjukvardens forebyggande ar-
bete mot ohdlsosamma levnadsvanor. Vardanalys, Rapport 2016:4. [ Hélsa dr ojamnt
fordelad i Sverige och en forklaring ar olika levnadsvanor. Ohilsosamma levnadsvanor
analyseras ur ett jamlikhetsperspektiv (socioekonomiska faktorer och kon). Regeringen
bor vidta atgarder for att stirka kunskapsstodet om forebyggande arbete for 6kad jam-
likhet; landstingen bor mer systematiskt forsoka na ritt personer med férebyggande ar-
bete och bittre anpassa insatserna efter olika grupper; landstingen bor satsa pa stodin-
satser och informationsutbyte mellan savil landsting som vardcentraler om
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framgangsrika sitt att 6ka det forebyggande arbetets jaimlikhet; landstingen bor ge
hilso- och sjukvardspersonalen mgjligheter till kompetensutveckling i forebyggande
arbete; primarvarden bor forstarka samarbetet med andra aktorer som arbetar forebyg-
gande, t ex skolan och socialtjdnsten; landstingens styrning mot jamlikt forebyggande
arbete bor ta fasta pa tydligare krav och uppfoljning.]

Galbrath, J. K. (1977). Pengar — varifran de kommer och vad de hamnar. Stockholm:
Rabén & Sjogren.

God och ndra vard 2020 — En omstdllning av hdlso- och sjukvarden med fokus pa pri-
mdrvdarden. (SOU 2020:19) Stockholm: Socialdepartementet & SKR. [Fyra utveckl-
ingsomraden far medel: 1.) Utveckling av nira vard med fokus pa primarvarden. For-
bittrad tillginglighet, 6kad kontinuitet for patienterna, mer personcentrering. 2.) Okad
tillgdnglighet inom barnhilsovarden. Samverkan mellan barnhilsovarden och andra
aktorer. 3.) Insatser inom ramen for Vision e-hélsa 2025. Regionernas insatser rorande
standarder och informationssidkerhet, samt pengar till SKR:s satsning pa 1177. 4.) Goda
forutsattningar for vardens medarbetare. Bl a omstéillningen till nira vard, medel till
regionerna for specialistsjukskoterskeutbildning och mojliggorande av utvecklings- och
karriarmgjligheter for specialistsjukskoterskor.]

Gronlund, E., Alm, A. & Hammarlund, I. (1999). Konstndrliga terapier: bild, dans och
musik i den ldkande processen. Stockholm: Natur och kultur.

Haglund, Bo J. A. (2012). Introduktion till temanummer Halsoframjande naturupple-
velser — ett instrument att utjamna ojamlikhet i hdlsa? Socialmedicinsk tidskrift, ar-
gang 89, nr 3.

Harari, Shlomo (2014). Sapiens — en kort historik 6ver manskligheten. Stockholm: Na-
tur & Kultur.

Hemmet — platsen for framtidens vard och omsorg: med stod av digitala tjanster och
produkter. Rapport fran projekt Ordnat inforande av digitala produkter och tjanster.
SKR, 2019. [Vissa omraden behover utvecklas for att vilfardsteknik, hemmonitorering,
egenvard och behandlingsstod med hjilp av digitala tjanster ska fungera optimalt. Lo-
gistiken i tjansterna (distribution, installation, support, utbildning) betonas; samord-
ning ar en knackfraga pga 6verlappningar (regiondriven hilso- och sjukvard, kommu-
nal vard och omsorg, privat vard); hjalpmedelscentraler och apotek ar tinkbara aktorer
for forsaljning, distribution, installation oh underhéll. Den 6vergripande slutsatsen ar
att kommun och region beh6ver samordna sig kring digitala vard- och omsorgstjanster
sd att den nya digitala, platsoberoende varden ska fungera hos patienter/brukare. Tro-
ligen behovs nya organisationsformer (hjalpmedelscentraler och apotek kan vara cen-
trala aktorer). Regioner och kommuner bor utreda organisering i samverkan. Ansvars-
fragan och koordineringen bor klargoras av regioner och kommuner. Ett gemensamt
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sortimentsarbete mellan region och kommun beh6vs inom ramen for befintlig samver-
kan for hjalpmedelssortiment. Pa statlig niva bor 1) gemensamma planer utarbetas for
tillforlitlig infrastruktur sdsom internetkoppling och elnit, 2) lagstiftningen ses 6ver sa
att uppdelningen i valfardsteknik och medicinsk teknik inte skapar konflikter i an-
svar/koordination.]

Henderson, J. "Michel Foucault: Governmentality health policy and the governance of
childhood obesity” i Collyer, F (red.) The Palgrave handbook of social theory in health,
illness and medicine. London, 2015. [Om governmentality och bl a egenvardspara-
digmskiftet: ansvaret for vard flyttas fran samhallet till individen.]

Henricson, Maria & Billhult Annika, red (2010). Taktil beréring och ldtt massage: fran
livets borjan till livets slut. Lund: Studentlitteratur.

Holm, L. et al. “Social inequality in cancer rehabilitation: A population-based cohort
study” i Acta Oncologica, vol. 52: 410-422. 2013. [ Dansk studie. Trots jamlik tillgang-
lighet till vard hade lagre socioekonomisk status en betydande paverkan pa rehabilite-
ring, sarskilt for kvinnor. Dessa individer deltog i l4gre utstrackning i rehab-aktiviteter
och uttryckte fler icke tillgodosedda behov. Forskarna foreslar att socioekonomiska fak-
torer uppméarksammas nir skriaddarsydda rehabiliteringsprogram utvecklas.]

Huttunen, P.; Kokko, L. & Ylijukuri, V. (2004) Winter swimming improves general
well-being, International Journal of Circumpolar Health, vol. 63, iss. 2, pp. 140 — 144.

Hiagglund, H. (2020). Bastuboken: heta fakta om bastu och hdlsa. Stockholm: Ekerlid.

Idrotten och (o)jamlikheten — I medlemmarnas eller samhdllets intresse? Centrum for
idrottsforskning (CIF). Rapport 2019:2. [Analys av ojamlikheten i foreningsidrotten.
Forutsattningarna skiljer sig at mellan barn och ungdomar beroende pa inkomst, ut-
bildningsbakgrund, harkomst, kon och bostadsort.]

Ingvar, David, H. (1991). Tidspilen — celebrala essder. Stockholm Alba

Intervju 2019-11-04 i SvD med foretradare for Cancerfonden. “Cancerfondens mal: Atta
av tio ska Overleva cancer”

Intervju i Forskning & Framsteg 2002-04-01 med Professor Martin Ingvar ” Placeboef-
fekten kopplad till fortroende

Jamlik och effektiv cancervird med kortare vintetider 2021 — Overenskommelse mel-
lan staten och Sveriges Kommuner och Regioner. Regeringskansliet Socialdeparte-
mentet & SKR, 2020. [Regeringen fortsitter avsdatta 600 miljoner per ar 2021-23 for en
mer jamlik och tillgdnglig cancervard. RCC i samverkan ska vara nationellt stodjande,
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stimulerande och samordnande. Insatserna i 6verenskommelsen dr indelade i tre om-
raden, motsvarande cancerstrategins delar: 1.) Prevention och tidig upptackt: RCC pa-
borjar genomforande av plan for att férebygga cancer, stodja hélso- och sjukvarden i att
oka kunskapen om symtom och fynd som innebar hogre cancerrisk, fortsétta stotta reg-
ionernas arbete med organiserad prostatacancertestning, stodja aterstart av regioner-
nas screeningverksamhet och stddja regionernas inforande av screening av tjock- och
andtarmscancer. 2.) Tillgdnglig och god vard med fokus pa patienten: Arbete med stan-
dardiserade vardforlopp, barncancer, rehabilitering samt palliativ vard. 3.) Kunskaps-
utveckling, kompetensforsorjning och forskning: Fortsatt arbete med kunskapsstod och
kunskapsimplementering i cancervarden, t.ex. nationella virdprogram, uppfoljning av
lakemedelsanvandning och utbildningsinsatser. Utover dessa tre omraden finns insat-
ser for att analysera pandemins paverkan pa cancervarden. Dessutom ska RCC beskriva
vilka utmaningar och konsekvenser framstegen inom precisionsmedicin har inneburit
och kommer innebira. RCC ska dven bidra till 6kat arbete med innovation genom sam-
arbeten med befintliga intressenter och initiativ inom cancerforskningen.]

Kristensson, M. Rehabilitering och socialt kapital — En studie av patientens tillgang
till och val av rehabilitering i samband med cancersjukdom. Socialhogskolan, Lunds
universitet 2014. [Examensarbete. Om i vilken utstrackning patienter informeras om
mojlighet till rehabilitering samt betydelsen av socialt kapital (kdnslomaéssigt och in-
strumentellt stod, generaliserad tillit, socialt deltagande samt tillit till statliga institut-
ioner) for patientens deltagande i rehabiliterande aktiviteter. Enkdtundersokning: ett
antal patienter som fatt diagnos 2008 (Skane). Endast en tredjedel uppgav att de blivit
informerade om mdjligheten till psykosocialt stod och cancerrehabilitering. I 6vrigt
inga signifikanta resultat. (Studiens design ar olamplig eftersom f6r manga variabler
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satt. Bl a har psykisk ohélsa bland ungdomar och unga vuxna 6kat. Antal sjalvmord
med dodlig utgang har ocksa 6kat for denna grupp. Under samma period har det statt
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och dodlighet mellan olika socioekonomiska grupper kan delvis forklaras med olika
matvanor. Utbildning framtrader som en sarskilt viktig faktor. De med ldgst inkomst
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tiga, sarskilt nir de har kunskaper om patientgruppernas normer och kultur.]
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mografiska skillnader och olika cancerkarakteristika. Forskarna visar att hogre utbild-
ningsniva forknippas med hogre sannolikhet for att foreslds rehabilitering. ]

Nationella riktlinjer for lungcancervard 2011 — stod for styrning och ledning. Social-
styrelsen, 2011. [68 rekommendationer inom diagnostik, kirurgi, stralbehandling, 1ake-
medelsbehandling, palliativ behandling och omvardnad. Centrala rekommendationer:
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