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En avslutad cancerbehandling innebar inte automatiskt ett avslut pa de ut-
maningar som foljer med cancer. Behovet av cancerrehabilitering dkar i takt
med fler som &verlever cancer. Det rader viss otydlighet kring vilka rehabili-
teringsinsatser som efterfragas och vilka aktérer som erbjuder dessa. Denna
studie har genom en litteraturéversikt satt ljuset pa deltagares erfarenheter
av cancerrehabilitering samt civilsamhallets roll i rehabilitering efter genom-
gangen cancer i de nordiska landerna. Resultatet av litteraturéversikten visar
att fa studier finns publicerade om civilsamhallets roll i cancerrehabilitering.
Personer som har genomgatt en cancersjukdom har ofta behov av stéd un-
der sin rehabilitering, dar stdd fran personer i liknande situation uppskattas
av manga. Resultatet visar dven att organisationer i civilsamhallet spelar en
betydande roll. Studien har genomforts vid Centrum for civilsamhallesforsk-
ning, Marie Cederschidld Hogskola.

A completed cancer treatment does not automatically mean an end to the
challenges often following cancer. The need for cancer rehabilitation grow
as the number of people that survives cancer increases. It is not entirely
clear which rehabilitation services are in demand or which actors should of-
fer these. Through a literature review, this study has shed light on the role of
civil society in the Nordic countries in rehabilitation after cancer, as well as
study participants’ experiences of cancer rehabilitation.

The results of the literature review show that few studies have been publis-
hed addressing the role of civil society in cancer rehabilitation. People who
have undergone a cancer disease often need support, and support from pe-
ople in a similar situation was appreciated by many. The results state that ci-
vil society plays a significant role in the organization of cancer rehabilitation.
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tema
Inledning

Att fa en cancerdiagnos dr fér manga en omvilvande livshindelse. Fokus for
personen hamnar pa behandling och hopp om tillfrisknande och 6verlevnad.
Sjukdomstiden innefattar minga kontakter med sjukvirden och risk f6r lidande
pa manga plan. Utover fysiskt lidande, finns dven risk for negativa sociala kon-
sekvenser och ensamhet. Nir behandlingen har fallit vil ut, bérjar en ny livstas
som kan innefatta tacksamhet men ocksa vilsenhet och existentiella fragor efter
den allvarliga sjukdomen, likvil kvarvarande fysiska férindringar. I livet efter
cancer kan rehabiliteringsbehov av olika karaktir uppsta; trots en medicinskt
avslutad cancerbehandling kan vilbefinnandet vara fortsatt paverkat.

Bakgrund

1 dag botas fler minniskor, och manga lever lingre efter cancerbehandling vil-
ket kan innebira ett liv med kvarvarande besvir. Detta har uppmirksammats
i storre utstrickning, liksom det 6kande behovet av rehabilitering (Socialde-
partementet, 2011; Socialstyrelsen; Cancerfonden, 2018). Manga personer med
erfarenhet av cancer fortsitter att méta problem eller tillstand till f6ljd av sjuk-
domen (Harrington m.fl., 2010; Phillips & Currow, 2010) och kdnner sig déligt
férberedda pa att hantera langvariga biverkningar som cancerbehandlingen kan
ge (Schildmeijer m.fl., 2019). Behov av rehabilitering av social, psykisk, existen-
tiell eller fysisk karaktir kan vara omfattande och langvariga. Vem som ansvarar
for rehabilitering i efterdyningarna av cancer dr dock ofta oklar.

Definitioner av rehabilitering

Det nationella virdprogrammet anvinder foéljande definition av cancerrehabi-
litering ”Cancerrehabilitering syftar till att férebygga och reducera de fysiska,
psykiska, sociala och existentiella féljderna av cancersjukdom och dess behand-
ling. Rehabiliteringsinsatserna ska ge patient och nirstiende stdd och foérutsitt-
ningar att leva ett sa bra liv som méjligt” (Regionalt Cancercentrum, 2021, sid
9). Definitionen bygger pa Nordic Cancer Unions definition fran 2004. Social-
styrelsen definierar rehabilitering som “Insatser som ska bidra till att en per-
son med forvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och forutsitt-
ningar, atervinner eller bibehaller bista méjliga funktionsférmaga samt skapar
goda villkor for ett sjalvstindigt liv och ett aktivt deltagande 1 samhillslivet”
(Socialstyrelsen, SOSES 2007:10, sid 4).

Vem har ansvar for rebabilitering?
Enligt Hilso- och sjukvirdslagen ingér rehabilitering i cancerbehandling, men
begrinsade resurser inom hilso- och sjukvird gor att inte alla aspekter av reha-
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bilitering prioriteras. Dirtill dr frigan om rehabilitering efter sjukdom komplex
da det inte alltid 4r klart vem som 4r ansvarig f6r den (Rénnberg, 2016). Ansva-
ret for rehabilitering aligger inte enbart hilso- och sjukvarden utan dven andra
aktorer, sisom Forsikringskassan och 1 vissa fall dven arbetsgivare. Da flera
aktorer dr involverade 1 patientens rehabilitering blir samverkan och planering
av rehabilitering viktig. Regionerna har en allmin samverkans- och planerings-
skyldighet, och férutom det ocksé ett sdrskilt planeringsansvar som framgar i
hilso- och sjukvirdslagen (HSL 2017:30 §3b). Ansvaret f6r denna planering
ligger pa organisationsniva, och inte pa enskilda yrkesutévare inom hilso- och
sjukvirden. I en tidigare proposition (2005/06:115) framkommer en rad grizo-
ner dér ansvaret mellan huvudminnen dr oklar (Rénnberg, 2016).

I det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering framgar att cancer-
rehabilitering ska erbjudas, liksom stéd under hela vardprocessen. Patienten,
likaren och kontaktsjukskoterskan ska i samrdd med patienten genomfdra en
kartliggning av behoven av cancerrehabilitering och utarbeta en vardplan som
inkluderar en rehabiliteringsplan (Regionalt Cancercentrum, 2021). Regeringen
avsitter mellan 4r 2021-2023, 600 miljoner/4r f6r en mer jimlik och tillginglig
cancervird, i en 6verenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) (Socialdepartementet, 2020). Regionalt Cancercentrum i sam-
verkan (RCC) har fitt i uppdrag av SKR f6r att stimulera och samordna detta
arbete nationellt (Socialdepartementet, 2021).

Varje region har ett eget ansvar att organisera samverkan mellan patientorga-
nisationet/brukarorganisationer for att dstadkomma en god hilso- och sjukvird
tor alla. Det dr inte av hilso- och sjukvirdslagen 8 § (HSL 2017:30) reglerat med
vilka organisationer samverkan bér ske och inte heller pa vilket sitt (Ronnberg,
2016). I det nationella vardprogrammet fOr cancerrehabilitering betonas vikten
av samarbete med patientféreningar och andra organisationer i det civila sam-
hillet. RCC (organiserat i sex nationella center) erbjuder regionerna rad om hur
samverkan med ideella organisationer kan utformas, men i vardprogrammet lyfts
samtidigt fram att cancerrehabilitering som organiseras av patientféreningarna
inte ska ersitta virdens rehabiliterande ansvar (Regionala Cancercentrum, 2021).

I Jjuset av ovanstaende stir det klart att det inte dr tydligt pa vilket sdtt och av
vilken huvudman, rehabilitering efter cancer ska utforas.

Syfte

Syftet med denna studie var att belysa hur forskningen idag beskriver civilsam-
hillets roll i rehabiliteringen efter cancer i de nordiska linderna, samt beskriva
hur deltagares erfarenheter av cancerrehabilitering skildras 1 forskning.
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For att belysa civilsamhillets roll i, samt deltagares erfarenheter av, cancerre-
habilitering, har en systematisk integrativ litteraturéversikt genomforts for att
sammanstilla befintlig forskning inom omradet (Noyes m.fl., 2019). Oversikten
har fokuserat pa den nordiska kontexten. Studier med olika forskningsmetoder
inkluderades for att bredda perspektivet pa forskningsfragorna. Originalartik-
lar i féljande internationella imnesdatabaser med vetenskapligt innehall, har an-
vints 1 sokningen: Academic Search Complete, Cinahl Complete, Pubmed, SweMed+eng,

Swepub, samt Web of Science'.

Totalt 355 funna artiklar importe-
rades till det elektroniska analyspro-
grammet Rayyan f6r att méjliggora att
tvd forfattare blindat kunde granska
artiklarnas limplighet f6r inklusion.
Genom en systematisk urvalsprocess

Artildar funna i
databaser (n=353)

Dubbletter av artiklar
raderas (n=41)

l

Artiklar efter att
dubbletter tagits bort
(n=314)

1

bed6émdes slutligen 24 artiklar frin de | Astiklervass syfee och Artiklar exkluderade
R . . . . abstract bedémdes relaterar ej till syfret
primira sokningarna, samt tva artiklar (@=514) (0n=263)
genom sokning i referenslistor, kunna 1
. . Artiklar som bedomdes i NETIR B 1 N
bldra tlll att besvara Syftet (SC ﬁgur 1). fulltext varav 2 tilllkommit via Atikdar Ex_mudﬂadf
. . . . sekundarskning relaterar ej till syfret
I enighet med kvalitativ innehalls- w=19) (0=23)
analys ldstes artiklarna igenom, och L
meningsbirande enheter i resultaten Lﬂ‘l“d(fm;;mdiﬂ
1=

som svarar pa forskningsfrigan iden-

tifierades och lades ihop till en ny hel-

Figur 1. Flédesschema 6ver artikelsdkningar
het, som direfter analyserades enligt

Grancheim och Lundman (2017)°.

1. Prospero protokoll registrerades (ID: CRD42022332164). Soktermerna som anvindes var: cancer; onco-
logy; negplasms; cancer patients; rebab¥, survivor*; psychosocial intervention; civil society; self-help groups; mutual aid org™;
peer support; support group®; voluntary; charity; volunteers; Sweden; Norway; Denmark; Iceland; Finland. Soktermerna
anvindes i sokblock enligt boolesk sokteknik med AND och OR. De funna artiklarnas referenslistor har
ocksa beaktats avseende vara forskningsfragor.

Avgrinsningar for s6kningen var: artiklar publicerade under perioden 20120101-20220316, texter pa svens-
ka eller engelska, nordisk kontext, att artikeln fokuserar pa rehabilitering efter cancer dir civilsamhaillet dr,
eller potentiellt kan vara, en part. Artiklar som utvirderade medicinska program eller medicinsk utrustning
exkluderades.

2. Analysprocessen skedde genom att alla medforfattare kodade var for sig och direfter diskuterade for
konsensus. Beskrivande koder sisom “civilsamhille”, “organisation” och “individuella erfarenheter av re-
habilitering” anvindes.
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Tabell 1. Beskrivning av inkluderade artiklar

Forfattare (ar) Metod

Land

Berg m.fl. (2014) Design: Flerfallstudie av stod- och rehabiliteringsprogram
Sverige Urval: 9 stod- och rehabiliteringsprogram

Bjornsdottir m. f1.(2021)
Island

Design: Kvalitativ intervjustudie
Urval: 21 personer med cancerdiagnos

Drageset m. fl. (2016)
Norge

Design: Kvalitativ intervjustudie
Urval: 10 kvinnor med brostcancerdiagnos

Fahrenholtz m. fl. (2019)
Danmark

Design: Kvalitativ intervjustudie
Urval: 5 mdn med hjarntumor som ingatt i ett rehabiliteringsprogram

Garmy och Jakobsson (2018)
Sverige

Design: Kvantitativ randomiserad kontrollerad studie
Urval: 384 personer med cancerdiagnos

Handberg m.fl. (2015)
Danmark

Design: Kvalitativ etnografisk studie
Urval: 35 kvinnor och mdn med blodcancerdiagnos

Handberg och Maribo (2020)
Danmark

Design: Kvalitativ etnografisk studie
Urval: 35 mdn med cancerdiagnos

Hansen m.fl. (2020)

Design: Kvalitativ longitudinell studie

Norge Urval: 10 personer med tarmcancerdiagnos
Hauken (2014) Design: Mixad studiedesign

Norge Urval: 16 unga vuxna med cancerdiagnos
Hauken (2015) Design: Kvantitativ longitudinell studie
Norge Urval: 20 unga vuxna med cancerdiagnos

Hauken och Larsen (2019)
Norge

Design: Kvalitativ intervjustudie
Urval: 20 unga vuxna med cancerdiagnos

Holmegaard Norskov m.fl.
(2019) Danmark

Design: Kvalitativ intervjustudie
Urval: 18 personer med blodcancerdiagnos

Hvidt (2013)

Design: Kvalitativ etnografisk studie

Danmark Urval: 57 personer som deltagit vid ett cancerrehabiliteringscenter
Jakobsen m. f1.(2017) Design: Kvalitativ intervjustudie

Norge Urval: 11 kvinnor med brostcancerdiagnos

Ljungman m.fl (2021) Design: Kvalitativ intervjustudie

Sverige Urval: 10 kvinnor med gynekologisk cancerdiagnos

Louma m. fl.(2014) Design: Kvalitativ intervjustudie

Finland Urval: 25 kvinnor med brdstcancerdiagnos

Melin-Johansson m.fl. (2015) Design: Kvalitativ intervjustudie

Sverige Urval: 19 personer med cancerdiagnos

Mohlin och Bernhardsson
(2021) Sverige

Design: Kvalitativ analys av patografier
Urval: 2 patografier

Nilsson m.fl (2022)

Design: Kvalitativ intervjustudie

Sverige Urval: 13 unga vuxna med cancerdiagnos
Ohlsson-Nevo (2019) Design: Tvarsnittsstudie

Sverige Urval: 726 personer med cancerdiagnos

Ross m. fl. (2015) Design: Kvantitativ randomiserad kontrollerad studie
Danmark Urval: 507 personer som deltagit vid ett 6-dagars retreat eller ej
Rossau m.fl. (2022) Design: Kvalitativ intervjustudie

Danmark Urval: 48 personer med blodcancerdiagnos

Sekse m. fl. (2014) Design: Kvalitativ intervjustudie

Norge Urval: 17 kvinnor med gynekologisk cancerdiagnos
Skirbekk m.fl (2018) Design: Kvalitativ intervjustudie

Norge Urval: 38 deltagare vid ett cancerrehabiliteringscenter
Smith m. fl. (2021) Design: Longitudinell aktionsforskningsstudie

Sverige Urval: 33 deltagare vid ett cancerrehabiliteringscenter
Tjonhoj (2013) Design: Kvalitativ etnografisk studie

Danmark Urval: deltagare och personal pa rehabiliteringsveckor
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Totalt omfattar de 26 artiklarna erfarenheter fran éver 2000 personer som del-
tagit i cancerrehabilitering (se tabell 1). Atta av artiklarna kom frain Danmark,
dtta fran Sverige och atta fran Norge, samt en fran Finland och en frin Island.
Civilsamhillets roll i rehabilitering efter genomgéingen cancer samt deltagares
erfarenheter presenteras nedan under rubrikerna: Organisationer som bedriver can-
cerrehabilitering samt Patientorganisationers roll i cancerrebabilitering med underkate-
gorierna: Omsesidigt stid av personer med liknande erfarenhet och Motesplats fir gemen-
samma aktiviteter.

Organisationer som bedriver cancerrehabilitering

Resultatet visar fa fynd avseende rehabiliteringsinsatser som utfordes av aktorer i
civilsamhillet. I Sverige framkom nagra studier som innefattar samarbeten mel-
lan varden och civilsamhille i form av en fysisk métesplats £6r alla som drabbats
av cancer (Smith m.fl.; 2021) samt rehabiliteringsprogram med olika metodin-
riktningar som erbjuds av rehabiliteringscenter (Berg m.fl., 2014). Kraftens hus
beskrivs bland annat som en social innovation mellan privat och offentlig sektor
som drivs som en icke vinstdrivande organisation (Smith m.fl., 2021). Styrelsen
utgdrs frimst av personer som har eller haft cancer, samt representanter fran det
lokala sjukhuset, kommunen, regionen och lokala féretag. Aktiviteterna ér gratis
och utformas i samrad med besokarna. Organisationen beskrivs spela en ny roll i
det svenska vilfirdssystemet, i grinslandet mellan hilso- och sjukvardssystemet
och andra sociala akt6rer. Nio rehabiliteringsprogram som presenterades i Berg
m.fl. (2014) bedrivs som komplement till medicinsk rehabilitering pd olika can-
cerkliniker. Programmen drivs av patientféreningar, stiftelser samt privata £6-
retag. Organisationerna samarbetar med finansidrer/insamlingsfonder och den
allminna sjukvarden. Programmen visade sig ha varierande innehall som multi-
modal rehabilitering, omfattande cancerstdd samt konstterapi. Gemensamt var
att manga deltagare var n6jda med deltagande i programmen (Berg m.fl., 2014).
Rehabiliteringsveckor var en annan typ av cancerrehabilitering som erbjuds av
bade aktorer i civilsamhillet och 1 hilso- och sjukvirden (Berg m.fl., 2014; Ross
m.fl., 2015; Tjernhej-Thomsen & Hansen, 2013).

Patientorganisationers roll i cancerrehabilitering

Motesplats for gemensamma aktiviteter

Flera studier som inte hade civilsamhillet i fokus, nimnde dock civilsamhillet i
form av involverade patientorganisationer. Patientorganisationerna framstilldes
framfor allt som en plats for att triffa andra i liknande situation med syfte att
kunna dela tankar och kinslor nir det sociala nitverket hade gatt vidare och
arbetsgivarens fokus var pa aterkomst till arbetet efter sjukskrivning (Drageset

170 Socialmedicinsk tidskrift 1/2023


http://m.fl
http://m.fl
http://m.fl
http://m.fl
http://m.fl
http://m.fl
http://m.fl

tema

m.fl., 2016; Jakobsen m.fl., 2017; Ljungman m.fl., 2021; Smith m.fl., 2021). I en
norsk studie erbjod till exempel aktérer i civilsamhillet méjligheter att hitta
komplementira och alternativa vigar 1 resan mot att aterfa hilsa och balans
i livet, sasom yoga och healing (Hansen & Tjornhoj-Thomsen, 2020). Frimst
stod relaterat till kroppsliga besvir gick att finna inom hilso- och sjukvéirden.
En annan typ av stdd efterfrigades av deltagarna, sisom psykosocial rehabilite-
ring (Hansen & Tjornhoj-Thomsen, 2020; Handberg & Maribo, 2020; Mohlin
& Bernhardsson, 2021; Nilsson m.fl., 2022; Rossau m.fl., 2022). En del personer
rapporterade att de hade svart att slippa taget om sjukvardspersonalen och den
hjilpen som fanns under behandlingen pa sjukhuset (Jakobsen, 2017). Andra
kinde sig Overgivna efter utskrivning fran sjukhuset och uttryckte behov av
stod avseende forindrad identitet och att balansera sjukdomserfarenheter med
krav fran arbetsgivare, familjen och det sociala nidtverket (Mohlin & Bernhards-
son, 2021; Rossau, 2022). Dessutom bidrog uteblivet samarbete mellan olika
vardgivare till att personer med erfarenhet av cancer kinde sig tvungna att sjil-
va samordna vardinsatser och hitta sin vig mot ett meningsfullt liv efter cancer
(Handberg & Maribo, 2020). Ett sitt att fi tillgang till relevant information om
sin situation var for flera personer att kontakta patientorganisationer vid over-
gangen fran sjukvdrden till livet som frisk. Att triffa andra med erfarenhet av
cancer for att férsta mer om vad man har varit med om var ocksd en drivkraft
(Melin-Johansson m.fl., 2015; Jakobsen, 2017).

Personer med erfarenhet av cancer och deras behov av sammanhang var ut-
gangspunkten for att starta ett center att samlas pd, nagot som sags som en vair-
defull ersittning av tryggheten sjukvarden gav (Smith m.fl., 2021). Att ha tillging
till en plats ddr man kédnner sig sedd som person snarare dn patient var en vik-
tig aspekt f6r personerna som sokte sig till organisationerna inom civilsamhallet
(Tjornhej-Thomsen & Hansen, 2013; Smith m.fl., 2021). Att trina ihop med an-
dra beskrevs som en annan form av mojlighet till socialt ssmmanhang, med fler
positiva effekter dn bara de férvintade kroppsliga (Luoma m.fl., 2014; Fahren-
holtz m.fl., 2019). Aven sociala medier sigs som en méjlig plats att utbyta erfaren-
heter av behandling samt reflektera kring livet och déden (Melin-Johansson m.fl.,
2015). Under sjukdomstiden vicktes fér manga personer med cancer, existentiella
fragor, och hir kunde kyrkoférsamlingen utgora en viktig samlingspunkt for att
fanga upp dessa i sjilavardande samtal (Melin-Johansson m.fl., 2015).

Omsesidigt stid av personer med liknande erfarenbet

Resultatet understryker vikten av att triffa andra med liknande erfarenheter
och iliknande situation (Hvidt, 2013; Tjornhoj-Thomsen & Hansen, 2013; Berg
m.fl., 2014; Luoma m.fl., 2014; Sekse 2014; Melin-Johansson m.fl., 2015; Drage-
set m.fl., 2016; Hauken & Larsen, 2019; Ohlsson Nevo m.fl. 2019; Smith m.fl.,
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2021; Nilsson m.fl. 2022; Skirbekk, 2017). Att fd triffa andra bidrog till en stark
kinsla av gemenskap. Det uppfattades som positivt att inte behova forklara sig,
att andra forstod dnda. Att fa triffa andra i liknande situation gav méjlighet
till utbyte av erfarenheter, men dven mojlighet att fa information om cancer,
behandling och bieffekter, likvdl som praktisk information som var hjilp kan
fas. Det bidrog ocksa som en referenspunkt for utvirdering av den egna fysiska
hilsan. Detta vidgade perspektiv kunde lindra lidande och besvikelse 6ver den
torsvagade kroppen (Luoma m.fl., 2014; Sekse m.fl., 2014; Melin-Johansson et.
al, 2015). Dualiteten av att bade ge och fi st6d omnimndes som meningsfullt
(Smith m.fl., 2021). Aven att fa information av professionella sigs som virde-
full £6r personer som tidigare haft cancer (Tjornhoj-Thomsen & Hansen, 2013;
Sekse m.fl., 2014; Ohlsson Nevo m.fl., 2019; Smith m.fl., 2021; Rossau m.fl.,
2022). Deltagare rapporterade dven behov av att dven deras familjemedlemmar
skulle 4 stéd (Smith m.fl., 2021).

I ett tidigt stadium av sjukdomen framkom att det inte alltid var 6énskvirt att
triffa andra med liknande erfarenhet, da personerna inte ville identifiera sig
som “cancerpatienter” (Hauken & Larsen, 2019). Det fanns dven en tvekan in-
for att uppritthalla sociala kontakter med andra 6verlevare, av ridsla for att den
andre skulle bli simre igen (Tjornhej-Thomsen & Hansen, 2013). Gruppdel-
tagare som avlider piminde de kvarvarande i gruppen om sin egen potentiella
déd (Melin-Johansson m.fl., 2015). Resultatet visade att mén inte 6nskade triffa
andra i liknande situation i samma utstrickning som kvinnor. Det tycktes vara
den organiserade rehabiliteringen som innefattade momentet att sitta ner och
dela erfarenheter med varandra, som inte foll vil ut bland minnen, medan mer
informella situationer som erfarenhetsutbyten pa en sjukhusavdelning uppleves
mer naturligt f6r min (Handberg m.fl., 2015).

Diskussion

Pa en 6vergripande nivd framkom i 6versikten att fa studier beskriver cancerre-
habilitering som bedrivs av organisationer i civilsamhillet. Att fa studier finga-
des upp i litteraturéversikten behéver inte betyda att samarbeten inte finns,
men att omradet fortfarande dr relativt outforskat. En forklaring kan vara att
vi 1 Sverige har haft en tradition av att staten dr den framtridande aktéren som
tillhandahdller vard, och dirmed inte har haft civilsamhillesorganisationer titt
knutna, som dr mer vanligt i andra linder (Wijkstrom, 2012). En annan forkla-
ring kan vara att antalet 6verlevare efter cancer 6kar och didrmed insikten om
rehabiliteringsbehov, gruppen ér relativt ny och forskning pa omréidet saknas.
Nigot som dessutom bidrar till svarigheten att fa en klar bild ir att cancervir-
den i Sverige organiseras pa regional nivé vilket bland annat innebdr att regio-
nerna utformar egna vardprogram dir rehabilitering sillan 4r en integrerad del
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av flodet. Detta innebir att cancerrehabiliteringen ser olika ut pé olika stéllen 1
landet (Cancerfonden & Brostcancerférbundet, 2021). I en tidigare studie med
nordiskt perspektiv pa cancerrehabilitering fann Hellbom med flera (2011) att
tva kliniker och tva mindre organisationer i Sverige erbjéd cancerrehabilitering.
Socialstyrelsen (2022) betonar i en firsk rapport att det skulle behdvas en Gver-
syn av vad som erbjuds.

I styrdokument (Regionalt Cancer Centrum Mellansverige, 2022) framkom-
mer att sjukvarden har ett ansvar for rehabilitering vid cancer. Da rehabilite-
ring efter cancer dnnu inte omfattas av kvalitetsregister eller andra systematiska
uppfoljningssystem, dr kunskapen om vilka som far rehabilitering och vad som
utgdr verksam rehabilitering bristfillig. I Socialstyrelsens nyligen publicerade
rapport Cancerrehabilitering, forslag till utveckling (Socialstyrelsen, 2022), patalas att
det finns en hel del kunskap pa omradet, men att denna kunskap inte lyckats im-
plementeras dnnu. En delférklaring som ges dr att det 4r manga olika verksam-
heter inom hilso- och sjukvdrden som dr involverade (Socialstyrelsen, 2022).
Aven rapporten Det rebabiliterande sambillet pekar pa bristen pa systemkunskaper,
dér sdrskilt bristen pd samordning och kunskap om andra aktorer och deras
verksamhet inom rehabilitering vid cancer lyfts (Leading Health Care, 2022).
Ytterligare frigor vicks som involverar jimlik rehabilitering, ndgot som upp-
mirksammas i de bdda ovan omnidmnda rapporterna. Socialstyrelsens rapport
ger forslag som syftar till att bidra till en mer jimlik cancerrehabilitering. Ett
av forslagen involverar just ut6kat samarbete mellan viarden och civilsamhil-
let, och hir betonas vikten av métesplatser for personer med cancer och deras
nirstdende, nagot som ligger linje med resultatet av denna litteraturéversikt.
Socialstyrelsen ger dock inga tydliga riktlinjer om hur samarbetet mellan den
offentliga virden och civilsamhillet kan eller bor ga till, mer dn att information
om verksamheter utanfor hilso- och sjukvarden som tillhandahaller aktiviteter
i rehabiliterande syfte beh6ver samlas och tillhandahillas till mélgruppen, samt
att aktorer utanfor den reguljira cancerrehabiliteringen kan erbjuda det psyko-
sociala stod som hamnar utanfor hilso- och sjukvirdens ansvarsomride (Soci-
alstyrelsen, 2022). Hir blottas otydligheten (i Sverige) mellan vad rehabilitering
ar och bor vara, och vem som ansvarar.

Pa organisatorisk niva finns i1 Sverige ett antal organisationer i civilsamhil-
let, som dr aktérer pa omradet cancerrehabilitering, Resultatet av denna studie
presenterar nigra, utdver dessa finns flera som inte har ingatt i ndgon forsk-
ningsstudie, alternativt ingatt men anonymiserats. Vissa av studierna i resultatet
innefattade forskningsinterventioner av olika typer av rehabiliteringsprogram
(Hauken m.fl., 2015; Luoma m.fl., 2014; Ross m.fl., 2015; Sekse m.fl., 2019) det
iar dock oklart i vilken utstrickning de erbjuds efter att studierna avslutats. Flera
av dessa interventioner kan tinkas att potentiellt organiseras inom ramen for
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civilsamhillet. Organisationer i det civila samhillet och initiativ utanfér den
offentliga sjukvirden tar ansvar for en del av behovet av rehabilitering efter
cancer. Nagra exempel dr Kraftens Hus, Ung Cancer, Cancerkompisar, och
CancerRehabFonden. Sammantaget kan dessa organisationer anses méta behov
som den offentliga virden inte tillgodoser, exempelvis delen som berér 6mse-
sidigt stod. Denna typ av engagemang i civilsamhillet bygger inte primirt pa
representation och paverkansarbete f6r en viss grupp, utan drivs av att ge set-
vice till gruppen - tvd olika roller som organisationer kan anta inom det civila
sambhillet (Johansson m.fl., 2011). Detta mojliggors delvis genom en férindring
i Sverige avseende formerna f&r medborgerligt engagemang under de senaste
decennierna, didr bland annat ekonomiskt givande till ideella organisationer
bland medborgare har Skat (Robertsson, 2021). Méjligtvis paverkas formerna
for cancerrehabiliteringen dven av dessa strémningar.

Utifrdn en individniva visade féreliggande litteraturdversikt att psykosocialt
stod efterfrigas, sirskilt eftertraktat dr stodet fran personer som sjilva befinner
sig, eller tidigare befunnit sig i liknande situation. Omsesidigt stéd av personer
med liknande erfarenhet, sa kallat peer support, ir nagot som traditionellt har
erbjudits av patientorganisationer, men som i vissa fall initierats inom den regio-
nala hilso- och sjukvirden som utvecklingsomrade (Socialstyrelsen, 2022). Det
bor framhallas att det i detta sammanhang kan finnas ett virde 1 aktorer i civil-
samhillet som organisatér f6r rehabilitering dd minniskor ddrmed far limna
patientrollen och fa ett stérre agentskap i sina liv. Med 6msesidigt st6d kommer
ofta en social dimension som kan ge nycklar till den nya identiteten (Pohlkamp
m.fl., 2021), exempelvis efter genomgangen cancersjukdom.

Sammantaget konstateras att det finns flera olika aktérer som engagerar sig i
cancerrehabilitering. Det dr hilso- och sjukvirden, patientorganisationer samt
insamlingsorganisationer. Det rader oklar ansvarsférdelning pa strukturell
och organisatorisk niva. Detta leder till att den ambition som tydligt uttrycks
i vardprogrammet for cancerrehabilitering, att ansvaret for rehabilitering inte
ska hamna pa individen, riskerar att hamna just pa individen. I Socialstyrelsens
rapport (Socialstyrelsen, 2022), nimns att vid symtom efter avslutad cancerbe-
handling ska patienten soka sig till primérvirden. Att vara medicinskt fardig-
behandlad betyder inte att behov av stéd dr tillgodosedda. Individuella behov
som kan handla bidde om existentiella och psykosociala aspekter likvil om fy-
siska kvarstdende besvir, riskeras att inte bli bemotta. Detta trots en uttalad
strategi om helhetssyn och personcentrerad vard i sjukvirdens styrdokument.
Den miangprofessionella svenska férening £6r psykosocial onkologi och reha-
bilitering (SWEDPOS) presenterar pa sin hemsida att cancerrehabiliteringsin-
satser kan vara aktuella for patienter under hela processen fran diagnos, under
och efter behandling samt i kroniska eller palliativa faser (SWEDPOS, 2022).
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SWEDPOS menar att rehabiliteringsinsatser ska folja patientens behov oavsett
fas 1 sjukdomsforloppet och 6verlappa andra insatser i cancervird. Vad cancer-
rehabilitering dr eller bor vara, samt nir 1 tid rehabilitering dr aktuell, samt vem
som ansvarar, dr frigor som kriver fortsatt diskussion bland de olika aktérerna

Att organisationer i civilsamhillet kan ha en viktig funktion nir det giller
cancerrehabilitering - inte minst ndr det giller 6msesidigt st6d, dr nagot som
framkommer i féreliggande resultat. Med 6kade sjukvirdskostnader och en hirt
belastad offentlig sektor, kan civilsamhillets insatser ses som en betydande re-
surs. Ett tydligare fokus pd méjligt samarbete mellan sjukvard och civilsam-
hillets organisationer och en mer tydlig bild av de olika aktérerna dr angeld-
get. Samarbete betonas som utvecklingsomride, dven frin givarorganisationer
(Damber, 2021). En framtida utmaning blir att fortsitta forma cancerrehabili-
teringen i Sverige pa ett medvetet sitt, dir samarbete Gver organisationsgranser
och guidning av personer till ritt instans stdr i fokus, sa att en jamlik rehabilite-
ring pa individniva uppnas.

Redogirelse av eventuell intressekonflikt

Ekonomiskt stéd frin CancerRehabFonden har erhallits f6r genomférande av
studien. Det féreligger inte nagra intressekonflikter avseende forskning, férfat-
tarskap och/eller publicering av denna artikel.
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