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The aim of this study was to examine the extent to which patients were
informed about the possibility of rehabilitation. Further, to investigate the
impact of social capital for patient’s participation in rehabilitative activities.
The sample consisted of patients diagnosed with malignant cancer during the
months of January, April, July, and October 2008 at Skane University Hospital
in Sweden. A survey with questions about rehabilitation and social capital was
sent to 227 patients with a response rate of 56%. Social capital was defined as
emotional and instrumental support, generalised trust, social participation and
trust in state institutions. The results of the study showed that most patients
have a high degree of social capital. The study cannot demonstrate a significant
association between social capital and rehabilitation. However, it was only just
over one third of patients offered rehabilitative efforts during or after a period
of illness. Research has shown that rehabilitation contributes to reduced
suffering for patients and their relatives. It can also help to reduce the social
costs in terms of fewer health care contacts and shorter periods of sick leave.
Therefore it is of great importance to ensure all patients, regardless of the
availability of social capital, the opportunity for rehabilitation.

Keywords: social capital, cancer, rehabilitation, Putnam RD



Forord

Forst av allt vill jag uppmiarksamma alla patienter som deltagit i studien! Utan
Er tid och reflektion hade det inte blivit ndgon uppsats. Tack!

Sa vill jag rikta ett varmt och innerligt tack for uppmuntran och engagemang
till Ulla Westin och Magnus Jannert! Tack dven till Johan Agardh for att Du sé
tdlmodigt lotsade mig i SPSS’ vindlande géngar. Marianne Larsson Lindahl,
handledare, fortjdnar ocksa ett stort tack! Din entusiasm ditt och kunnande har
betytt mycket for mig och var avgérande for att jag skulle viga flyga lite hogre
och genomfora denna magisteruppsats. Det finns dven flera andra som stottat

mig i stort som smatt. Tack!

Malmo 2014-06-12

Moa Stinggdrd Kristensson



Innehall

1. PROBLEMFORMULLERIING ......00utiiiiiitiiitiitittitiutseteterererereresesesssssssssssse.ses......
1.2 PROBLEMSTALLNING ..evveteeereeerereeeeeeeeeeeseeeeeseeeeseeseeesreeessesessesssessesessesesseesereseeeeeresesereretesetereretereeeeereserererererereserereeereeen 7
1.3 SYFTE OCH FRAGESTALLNING ... .vveeeeutrreeseuereeesssseesasssssesasssssessseesassssesssssssssssessassssssssnssssssssssssasssssessssssssnssessasssseessnssees 8

2.BEGREPP ... ...,
000 7 T -3 2N 9
2.2 REHABILITERING .. uvuvuuuvussuuesssesesssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsnsssnsnsnsnsnsnsnne 10
2.3 AKTIVITET tttutuuuuuuusunnenenesensnssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssssssssssssnsnsssssnsnsnsnsnnnne 10

3. TIDIGARE FORSKNING ..ottt 10
3.0 SOKNING | DATABASER ....vvuuuuuuuuusnssnnnnnsssnnsnsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssnsnsnsnsnsnne 10
3.2 REDOVISNING AV STUDIER ..uuuuuuuuuuuuuenensunnnnesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssnsssnsnne 12

3.2.1 Cancerrehabilitering i ett par Qv EUropas [GNAET................ooveeeeieiniiiiiieieeeeeeeeeee e 12
I R N[ ToTo [ XY =To Lo Lo I Y1 T 1 USSR 12
3.2.3 Multiple family Group ProGrami...............eeeecuveeeeeiiieeecieeeestteeeetae e eetteaeesseaeessaaaessasasastsesesssssssesssnes 13
3.2.4 Socialt kapital 0ch SjGIVSKQTEAA RGISQ .............oeeeeeeeieecieeeesie e ece e e tte e es e e e e stve e e e saaaeesiseaas 14
3.2.5 Kén, dalder och diagnosi relation till reRabilitering ...............cccccuieeeieeeeeciieeeiiieeeeieeeeecveeeecceeeeeieeens 14
3.3 SAMMANFATTNING ... vveeeeerreeeeitreeeentreeeeeiuseeeeeseeeeaiseeeeassseeesasseesaasseseaassssesassssessassseeeasssseensseesaesseesensseeeeensseessnsneeens 15

4. TEORETISK REFERENSRAM ...t 15

4.1 FORGRUNDSGESTALTER ...eeeeeutreeessusreeeissseesasssssesasssseessssssasssssssassssssasssssasssssssasssssssssssssssssssssanssssssssssssssssssssenssssesnnsenes 15
O I 11 (=B D1V T 4 T=1 1 ¢ USSR 15
o o 1T = 1o 1V [ = RO UUTR 16

4.2 SOCIALT KAPITAL IDAG ..uvveeeeureeeeeueeeeesseeeesseseseisssesaesseseesssssesassssessasseseeaseseessssssesassesssssseesssseessessessessseesessseesnssees 16
03 N {0 oY=l D =V Lo [ ISR 17
.2.2 BO ROTASEEIN ..ttt ettt e e e e ettt e e e e e e ettt e e e eesasts e aaaeeeseassssasaaeeeesssnssenes 18
B B0 Lo [ 4 T 0] [=d ¢ Lo [ ¢ B USSR 19
4. 2.4 KItISKQ SYNPUNKLEEL ....vvvveeeeieeeeee ettt ettt e e e e ettt e e e e e e ettt e e e eessatsasaaaaaesessssssanaaaseessnssnnees 19

4.3 SOCIALT KAPITAL I STUDIEN 1.teieieieieieieieseiesesesesesesesesesesssesssesssesssssssssssssssesssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssasss 20

JA 0 0 ) D TR 21

5.1 FORFORSTAELSE ...eeuutteeuteesuteesuseesuteesuseesuteesuseesateesuseesabeesaseesabeeamseesabeeeaseesabeeeaseesabeeeaseesabeesaseesabeesnseesabaeeneesabeeeneesase 21

5.3 IVIETODDISKUSSION ..vvvvvvvuuvusussssssssesssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssns 23

Bl URVAL. e uutteeeittee e ettt e e eeteeeeeetteeeeatbeeeeeataeesassaaeaasteseeasssaeeaassaaeeaasssaaanssseeaasseseesabseaeanssaeesassaaaeansseaeaastaeeeansaaeesasseaaans 24

5.5 ETISKT PROVNINGSTILLSTAND ... uvtesuteeeureesuressueessressseesssesssessssessnsessssesssessssessnsessssessnsessssessnsesssssssssessnsesensessnsesenessnse 24

5.8 TUMORREGISTER ..eeeeutteteesutteeesuseeeasuseeeesssesesssseasassseeesssssesssasssesssnsseesanssesssssssseesssseesasssesesssssesssssseesansseeessnsseesssseesnns 25

5.7 INFORMATION. ... tteeeutteeeesuteesesuseesassseeeesssesessseasassseeesssssseesasssesssnsseesanssssssssssesesnsseesasssssesssssesssnsseesanssseessnsseessnnseesans 26

L3R =1 SR 26
A UL (o) o 1o USSR 26
R (1] PO OO USRS 27

5.9 INFORMATIONSBREV OCH SAMTYCKE ..uuvuuuuuuuvusussssssesssesesessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssne 28

5.10 UTSKICK PAMINNELSEBREV OCH INKOMNA SVAR ...eeeeiuvieeeeureeesiuseeeesisseseasssseesassssesasssseassssssssssssssssssssssnssssssassssssssssssaans 28
I O N s [o a1 =Tq (o Te e 1V o (o BRSSP 28

5.10 ETISKA OVERVAGANDEN . ....ceeeiutteeesureeesauresesasssesasssssesasssesesasssesssssseesasssssesssssssssnsssssasssssesssssssssssessanssssesnnsssssssnseeenns 28

5.12 BORTFALL OCH SVARSFREKVENS ....eeeuuvteeeeuereresasseesasssseesassesesasssesssssseesasssssesasssssssnsssssasssssesassssssssssessssssssessnssssssssessnns 29

5. 13 DELTAGARNA ....eeeeeutteeeeeutteeestteeeasteeeeassseeessseaeaaseeeesasssseeaassseeeansseesansseeesassseeesnsseesanssseesansseessnsseesansssnssanssnesssnseeeans 30

cRESULTAT OCH AN ALY S i e e e e e e e e eeas 33

6.1 OPERATIONALISERING AV BEGREPPET ... .eeeeuuteresiuseeeasuseeesassesesasssesasssseesasssesesasssssssnsssssasssssesssssessssssssenssssessnsssssssnseeenns 33
6.1.1 Emotionellt 0Ch inStrumMeENtellt SEOA ............oeeecueeeeeeiieeeeee et ee et este e e st e e s eea e s sstaeessraeaeens 34
LI A D1 [+ 1< 1 o | =4 SRR 34
LI G I SR 35
L B N o T o T=1 ¢ Lo [ -SSP UUUPR 35

6.2 FRAGESTALLNINGARNA ......utvieeitteeeeetteeeeeiuseeeeasseeeeaseseeasssssesassssaeassesaaassssesassssaesssssaassssesassssesansssasanssssesasseessasseeaans 36



6.2.1 Informeras cancerpatienter om mdjlighet till rehabilitering? ............cccoueeevieeeeeeciiieeeeiiieeescieeeesieeeens 36

6.2.2 Vad har resultaten for konsekvenser fOr PAtI@NTEN?............cccveeeeecveeeeciieeesieeesseeeeseaeesitreeeesseaaens 37
6.2.3 Finns det ett samband mellan socialt kapital och tillgang till och val av
L= Lol o] L3 1 Lo USSR 38
6.2.4 Resultatens betydelse fOr PAtI@NTON .............cccooveeeriiirieeiiese ettt 38
ToAVSLUTNING. ...t e e st e e e e e e s s sttt e e e e e e e s s s s et b ae e et eaeeessnnnnrreneeaeens 42
T L REFLEKTION 1.tetuteesuteesuteesuteesseesuteeasseesuseesnseesssesssseesssessnsessnsessnsessasessnsessssessnseesssessnseesssessnseessessnsessnsessnseesnseesnseennse 42
7. 1.0 FrOMEIAQ SEUGIE o..evveeveeeieeeieeeiee ettt ettt s ettt e st e st e st e st esabeesabaesaseasasaasasessabaansessas 43
8. REFERENSER . ... ..o e e e e e e e e s e s ettt e e e e e e e e e e s saanarbeeeeaaens 45
0 R 33 1 7. N0 J 2 SR 48
BILAGA L ENKAT L.eeuutieiuteesuteeseeestteesaeesuteesseesaseesuseesateesaseesaseesuseesaseesnseesaseessseessseesnseesssesssseesseessesssessnsesssseesnsees 48
BILAGA 2 INFORMATIONSBREV ..ceetieeuuuttrteeeesesauutetteeeesasauuseseeeeesssassssteeeesssasussaaeeesssasasnseeesesssasaasssseeesssesannsssseesssannnn 56



1. Problemformulering

1.1 Inledning

Vid Skénes universitetssjukhus, SUS, behandlas bl.a. patienter som har
drabbats av cancer. Den klinik, inom SUS, som jag har en yrkesmaéssig
erfarenhet av dr &ron-, nids- och halskliniken, ONH-kliniken, déir patienter
behandlas for cancer i huvud- och/eller halsregionen. Att f4 cancer exempelvis
1 struphuvud, tunga eller kike kan innebéra en omfattande stralbehandling och 1
manga fall dven kirurgiska ingrepp. Behandlingarna medfor ofta svara
biverkningar 1 form av muntorrhet, sviljningsproblem, brinnskador och
begrinsad eller forlorad talformaga.

I min profession som kurator vid ONH-kliniken triffade och samtalade jag
med patienter i en tid av sorg och sméirta. De fragor som var i fokus i samtalen
kunde vara “varfor drabbades just jag?”, ”tdnk om cancern kommer tillbaka!”,
”finns det nagot jag kan tro pad?” och “vad dr meningen med livet?”. Tankar
som bottnar i rddsla for sjukdomen och f6ljderna av den. Samtalen handlade
ocksd om att aterfd kraft och inre balans for att kunna komma tillbaks 1
vardagslivet med familj, arbete och fritid.

Som stdd 1 patientens atergéng till en vardag finns det olika former av
rehabilitering att ta del av. Ett exempel pé en kurs, eller rehabiliteringsprogram,
ar ”Léra sig leva med cancer” (Region Skane, 2012a). Det &r ett undervisnings-
och rehabiliteringsprogram med foreldsningar, samtal och praktiska dvningar.
Andra exempel dr Spenshult sjukhus (Spenshult sjukhus, 2014) och
Lydiagarden (Lydiagarden, 2013) som erbjuder fem dagars rehabilitering med
Overnattning. Forutom ovanstaende exempel finns det ett stort utbud bl.a. av
kurser 1 yoga, mindfulness, konsthantverk, matlagning och vinprovning genom
exempelvis olika studieforbund. Det finns ocksé ett flertal patientforeningar
och nitverk for cancersjuka.

I Sverige ar samtliga landsting indelade 1 sex sjukvardsregioner. Landets
storsta sjukvardsregion, Sodra sjukvardsregionen, bestir av landstingen i
Skane, Blekinge, Kronoberg och sddra Halland. I Sédra sjukvardsregionen har
antalet nyanmilda maligna tumdrfall under aren 1978-2008 okat frén drygt
6000 till drygt 10 000 per ar (Onkologiskt centrum syd, 2012). Under de
senaste 40 aren har antalet fall 1 dldern 65-79 ar mer 4n fordubblats och antalet

fall efter 80 ars alder nidstan fyrdubblats. [ samtliga regioner finns ett
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cancercentrum som har som mal att forbattra och effektivisera cancervarden i
landet.

Sodra sjukvardsregionen, med en population om 1,71 miljoner, ingar i
Regionalt cancercentrum syd, RCC (Region Skéne, 2012b). RCC har som mal
att alla cancerpatienter ska informeras om mdjligheten till psykosocialt stod
och cancerrehabilitering. Det géller for sdvil patienten som for nirstdende.
Varje patient ska ha en egen rehabiliteringsplan som fo6ljs upp. Dessutom ska
alla atgarder dokumenteras (ibid.).

Dessa intentioner foljer de forslag som finns i betdnkandet ”En nationell
cancerstrategi for framtiden” (SOU 2009:11). I betédnkandet poéngteras vikten
av ett bittre omhédndertagande av cancerpatienter. Grunden for detta &r
Okningen av antalet cancerfall samt skillnader 1 Overlevnad utifran
socioekonomiska forhallanden. Forslagen bygger péd studier som visat att det
finns ett behov av rehabiliteringstjidnster bland flertalet cancerpatienter. Studier
har ocksé visat att psykosociala interventioner och stdd medfor en besparing
for hélso- och sjukvarden (ibid.).

I arbetet som kurator blev jag intresserad av att undersoka i vilken
utstrdckning cancerpatienter informerades om mdjlighet till stéd och
rehabilitering. Vidare ville jag titta pa om det fanns inslag i patienternas
livssituation som hade betydelse for tillgang till och val av rehabiliterande
insatser.

Denna magisteruppsats, genomford vid Socialhdgskolan 1 Lund, ar ett
resultat av en studie utifrdn ovanstdende funderingar. Studien har delvis
finansierats av Institutionen for kliniska vetenskaper — Malmo, medicinska
fakulteten, Lunds universitet. Finansieringen gjorde det mdjligt att ansdka om
etiskt godkdnnande, att f4 allt material upptryckt samt mgjlighet till betald

tjanstledighet under tva veckor for sammanstéllning av uppsatsen.

1.2 Problemstéllning

Som kurator vid ONH-kliniken blev jag inforstdidd med att patienter med en
cancersjukdom var 1 en sérskilt utsatt situation. Framst med tanke pé en svér
och langvarig behandling med flera ibland livsldnga biverkningar. En del
patienter var delaktiga 1 rehabiliteringsprogram och andra aktiviteter i

rehabiliterande syfte. Andra patienter hade inte ndgon kidnnedom om olika
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mojligheter till dterhdmtning efter sjukdomstiden. 1 en tid av svar sjukdom
kan det vara svart att fi en uppfattning om utbudet av patientskolor,
rehabiliteringsprogram, kurser eller andra aktiviteter som kan bidra till ett 0kat
vilbefinnande. Forutom ekonomisk situation kan individens socioekonomiska
villkor ha betydelse for tillging till rehabilitering. En anstrdngd ekonomi
och/eller sdmre socioekonomisk situation kan bidra till begridnsningar i
individens handlingsutrymme.

Forutom erfarenheten som kurator inom somatisk vard har jag arbetat inom
socialtjdnsten. Som socialsekreterare motte jag personer med ytterst begransad
ekonomi. Ménga var mérkta av en svar uppvéxt och ett drogmissbruk. De flesta
beskrev ett svagt socialt nitverk utan tillgdng till nira och betydelsefulla
relationer. Kénslan av ensamhet och hopploshet var vanlig.

Det slog mig da att det fanns ett slags utanforskap och en misstro gentemot
savdl omgivningen som samhillet. Man litade inte pa nigon och trodde inte
heller att samhillet kunde gora nigot gott. Ofta var kontakten med samhillet
genom foreningsliv och andra organisationer sa gott som obefintliga.

En liknande kénsla av utanforskap har jag mott hos en del cancerpatienter.
Patienter med en stabil situation som till synes skulle kunna ha stor gliddje och
nytta av att vara engagerade i sociala sammanhang kunde ge uttryck for en
pataglig ensamhet. De kunde dven uttrycka en misstro gentemot omgivning
och samhille. Hur kan det komma sig att manniskor upplevde ett sadant
utanforskap trots den vélféard vi har 1 Sverige?

Det var forst genom begreppet socialt kapital som jag fick en bredare
forstaelse for vad som kan paverka vér livssituation. Jag ville darfor undersoka
om socialt kapital kunde ha betydelse for patienters tillgdng till rehabilitering
under eller efter en tid av cancersjukdom.

Socialt kapital innefattar tillit 1 allménhet, social delaktighet och fortroende
for institutioner (Putnam, 2001, Rothstein, 2003). Det finns inte nagon enhetlig
definition av begreppet utan det anvdnds pd olika sdtt 1 skilda
forskningssammanhang. Lédngre fram beskrivs den definition som anvints 1

denna studie.

1.3 Syfte och fragestéllning

Syftet med studien var att undersoka 1 vilken utstrackning patienter informeras
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om mdjligheter till rehabilitering. Det var dven att analysera vilken betydelse
socialt kapital kan ha for patientens tillgdng till och val av rehabiliterande
aktiviteter i samband med cancersjukdom. Ett sidant eventuellt samband avsag
ifall patienten erbjudits rehabilitering och ifall patienten tagit del av

exemplifierade insatser.

e Informeras cancerpatienter om mdojlighet till rehabilitering?
¢ Finns det ett samband mellan socialt kapital och tillgéng till och val

av rehabilitering?

2. Begrepp

2.1 Cancer

Cancer innebdr att celler pa en eller flera platser i kroppen har borjat dela sig
och att de gor det i odndlighet (Socialstyrelsen, 2013). Cellerna bildar efter
hand en klump, en tumdr, som blir allt storre. Cancercellerna kan spridas
genom blodet och bildar da dottertumdrer, metastaser, pa andra platser. Det
finns ungefir 200 olika cancersjukdomar (ibid.)

Man skiljer mellan godartade, benigna, och elakartade, maligna, tumorer
(Cancerfonden, 2013). En benign tumor kan inte sprida sig till andra delar av
kroppen och kan oftast opereras bort. En malign tumdr, cancer, kan trdnga sig
in i vavnader, sprida sig genom blod- och lymfkérl och da bilda metastaser
(ibid.).

Enligt uppgifter vid World Health Organisation dr cancer den vanligaste
dodsorsaken 1 virlden med 7,6 miljoner dodsfall eller cirka 13 % av alla
dodsfall under &r 2008 (WHO, 2013). De mest dodliga cancersjukdomarna ér
de 1 lunga, mage, lever, tarm eller brost. Omkring 30 % av dodsfallen i1 cancer
ar relaterade till 6vervikt, brist pa frukt och gronsaker, brist p4 motion samt
bruk av alkohol och tobak (ibid.).

Under ar 2011 drabbades 55 000 personer i Sverige av cancer, varav cirka 65
procent var 65 ar och dldre (Socialstyrelsen, 2013). I Sverige &r prostatacancer
vanligast bland mén och brostcancer vanligast bland kvinnor men det totala

antalet cancerfall &r ungefér jimnt fordelat mellan mén och kvinnor (ibid.).



2.2 Rehabilitering

Enligt Socialstyrelsen definition av rehabilitering &r det insatser som ska bidra
till att en person med forviarvad fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsnedséttning,  atervinner  eller  bibehdller  basta  mdgjliga
funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjdlvstidndigt liv och ett
aktivt deltagande i samhillslivet” (Socialstyrelsen, 2012a). 1 denna studie
anvinds rehabilitering 1 betydelsen av allt det som ger en patient Okat
vilbefinnande och ett sa gott liv som mdjligt i samband med en

cancersjukdom.

2.3 Aktivitet

I Svenska Akademins ordbok, Saob, forklaras ordet aktivitet som verksambhet,
verkningskraft, verksamhetsiver, driftighet, energi och foretagsamhet” (Saob,
2011). I denna studie anvinds begreppet i betydelsen av aktivitet 1
rehabiliterande syfte. En vistelse pa ett rehabiliteringscentrum &r t.ex. en

aktivitet och en mélarkurs ar en annan aktivitet.

3. Tidigare forskning

3.1 S6kning 1 databaser

Vid sokning fran ar 1996-2013 i EBSCOhost, en plattform for 30 olika
fulltexts- och bibliografiska databaser, gav begreppet social capital 77 934
traffar. (EBSCOhost, 2013). Nar health lades till blev det 11 171 tréffar och
plus rehabilitation som sokord 232 tréffar. Social capital och cancer gav 216
traffar.

Vid tilldgg av rehabilitation blev det 1 traff, “Understanding housing and
health through the lens of transitional housing members in a high-
incarceration Baltimore City neighbourhood: The GROUP Ministries
Photovoice Project to promote community redevelopment.” (Dolwick Grieb
et al. (2013). Artikeln var dock inte relevant for studien eftersom den
undersokte hur invénares hélsa paverkades i ett samhélle med ett stort antal

fangslade och kriminella personer.
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Vid motsvarande sokning, 1996-2013, i SocINDEX, som dr en databas
inom EBSCOhost med inriktning pa bl.a. socialantropologi, sociologi,
kriminologi, socialt arbete, socialpsykologi och genusvetenskap
(EBSCOhost, 2013) gav begreppet social capital 7111 tréftar, plus health
1142 och plus rehabilitation som sokord 18 traffar. Social capital plus
cancer gav 18 traffar men det blev inga tréffar vid tilligg av rehabilitation
som sokord.

For information om patienters medverkan 1 aktiviteter for sin
rehabilitering gjordes en sokning med hjdlp av cancer, rehabilitation och
participation vilken gav 722 traffar. Vid tilligg av social capital blev det
ingen traff (ibid.). Utifran resultatet av ovanstdende sokning har ett antal
studier valts ut. Den forsta dr genomford av Bergelt et al. (2011) och
beskriver cancerrehabilitering 1 Norden, Nederldnderna och Tyskland. Den
andra, av Fossa et al. (2011), beskriver patienters behov av rehabilitering och
hur behoven tillgodosetts.

Anledningen till valet av dessa studier var att fi kunskap om
cancerpatienters mojlighet att f4 hjdlp och stdd under och efter
sjukdomstiden. Det var dven intressant att ta del av hur rehabiliteringen ser
ut i nigra andra europeiska lander.

Vidare redovisas en pilotstudie gjord av Ostroff et al. (2004). Den
beskriver ett rehabiliteringsprogram for patienter med cancer 1 huvud- eller
halsomréadet. Programmet motsvarar ”Lira sig leva med cancer” som bl.a.
anvants vid Skanes universitetssjukhus. Pilotstudien var intressant for att den
beskrev liknande svarigheter som man upplevt med “Léra sig leva med
cancer” nir den hélls vid ett tillfille poA ONH-kliniken i Malms.

Dérefter redovisas en studie, genomford av Mohseni (2008) om socialt
kapital relaterat till sjdlvskattad hélsa. I det arbetet undersoktes effekten av
fortroende for statens institutioner. D4 institutionsfrdgan ocksa finns med i
denna studie var det intressant att ta del av andras resultat.

Den sista studien som redovisas dr en undersokning av patienters
delaktighet 1 cancerrehabilitering, genomford av Gilsd Hansen et al. (2012).
Studien valdes for att f4 en inblick i vad som tidigare skrivits om patienters

upplevelse av tillgang till rehabilitering.
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3.2 Redovisning av studier

3.2.1 Cancerrehabilitering i ett par av Europas ldnder

Bergelt et al. (2011) har i en artikel beskrivit hur cancerrehabiliteringen ser ut i
Norden, Nederldinderna och Tyskland. Metoden for undersokningen var
genomgang av ldndernas utbud av rehabilitering samt litteraturgenomgang.
Undersokningen visade att det fanns rehabilitering i samtliga lander men att
den kan se olika ut med hinsyn till lindernas socialforsdkringssystem och
hdlsovard. Rehabiliteringsinsatser forekom mest inom Oppenvérden,
exempelvis vid vardcentraler och mottagningar pa sjukhus. De kunde variera
frén enstaka insatser till veckoprogram.

Déaremot byggde samtliga ldnders program pé en gemensam syn gillande
nyttan av rehabilitering. Insatserna utgick ifrdn att det inte gér att skilja pé
kropp och sjél vid behandling av cancer, ett s.k. holistiskt synsitt.

Enligt forfattarna visade forskningen att rehabiliterande insatser minskade
patientens lidande samtidigt som livskvaliteten och vélbefinnandet
forbéttrades. En fungerande rehabilitering medférde dven ett minskat lidande
for patientens familj. Rehabilitering skulle dédrfor vara integrerad och sjélvklar
inom cancervarden. De anser, avslutningsvis, att det dnda behdvs vidare
forskning for att studera effekten av rehabilitering som inkluderar flera olika
insatser. Exempel pé olika insatser dr psykoterapi, sjukgymnastik och fysisk

traning (ibid.).

3.2.2 Tillgodosedda behov
I Norge har Fossd et al. (2011) undersokt cancerpatienters behov av
rehabilitering och 1 vilken utstrickning behovet har tillgodosetts. Materialet
bestod av patienter 1 aldern 25-60 ar som diagnostiserats, under &ren
2005/2006, med ndgon av de tio mest forekommande cancerdiagnoserna i
Norge, exempelvis brostcancer och prostatacancer. Studien genomfoérdes med
hjilp av en enkdt som inneholl frdgor om rehabilitering i form av
sjukgymnastik, fysisk trining, psykologsamtal, stodgrupper, konvalescenshem,
kuratorsstod och arbetsterapi.

Av 2466 utsinda enkiter besvarades 1325 stycken, en svarsfrekvens pd 54

%. Resultaten av studien visade att majoriteten av informanterna hade behov
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av och blivit erbjudna minst en av de exemplifierade insatserna for sin
rehabilitering.

40 % av informanterna hade inte fatt sina behov av rehabilitering
tillgodosedda. Forskarna foreslar vidare undersokningar av innehéll och
effekter av rehabilitering. De fOreslar dven att man tittar pa nir under

sjukdomstiden patienten har storst behov och nytta av rehabilitering (ibid.).

3.2.3 Multiple family group program

Ett exempel pa rehabiliteringsprogram har redovisats i en pilotstudie av
Ostroff et al. (2004). I studien erbjéds patienter med cancer i huvud eller hals
och deras familjer att delta i en dags ”Multiple family group program”, MFG.
Studien genomfordes vid Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York.
Syftet var att undersoka intresset och eventuella hinder for att delta i ett
rehabiliteringsprogram.

Utgangspunkten var forskning som visat att familjen har stor betydelse for
patientens hantering av och aterhdmtning efter en svar sjukdom. 80 familjer
erbjods att delta 1 programmet men endast 15 familjer, 28 personer, tackade ja
till att delta i en dags workshop, MFG. Programmet for workshopen bestod i
en presentation av familjerna och deras cancer. Man samtalade dven om hur
familjerna skulle kunna hitta balans mellan cancer och icke cancerrelaterade
behov i familjen. Det ingick ockséd samtal om livet fore och efter cancern.

Deltagarna utvéirderade programmet genom att besvara frdgor om nyttan av
att delta och betydelsen av att mdta och fa hjdlp av andra i samma situation.
De fick dven svara pd ifall de skulle rekommendera programmet till andra
patienter och deras familjer. Resultaten av utvirderingarna var positiva och
visade en forbdttring av patienternas och familjernas copingformaga och
vélbefinnandet.

Forskarna anser dérfor att rehabilitering 1 form av MFG eller liknande
program bor anvindas inom cancervirden. Diaremot konstaterade de att det
behovs vidare studier av nir 1 tiden rehabiliteringen ger mest effekt for
patienterna och deras familjer. Man behdver dven utveckla arbetet med hur
man kan uppna en storre acceptans for att delta samt hur man pé bésta satt

implementerar programmen som en del i cancervédrden (ibid.).
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3.2.4 Socialt kapital och sjdlvskattad hdlsa

Sambandet mellan socialt kapital och sjélvskattad hdlsa har studerats av
Mohseni (2008). I sin avhandling ’Social Capital, Trust in Institutions,
Discrimination and Self-Rated Health”, redovisas fyra arbeten. I de delarbeten
som var intressanta for studien har Mohseni anvént en folkhdlsoundersokning
som genomfordes ar 2004 med 27 963 deltagare. Materialet som anvindes var
resultatet av informanternas sjdlvskattade hidlsa méatt genom en femgradig skala
fran "mycket bra” till "mycket dalig”.

I den ena artikeln undersoktes sambandet mellan sjilvskattad hélsa och tillit
till hélso- och sjukvirden. Resultatet visade att en hogre sjdlvskattad hilsa
innebar en storre tillit. I den andra artikeln studerades sjdlvskattad hilsa
relaterat till politisk tillit till Riksdagen. Den visade att béttre sjdlvskattad hilsa

hade betydelse for en storre tillit till institutionen (ibid.).

3.2.5 Kon, dlder och diagnosi relation till rehabilitering

I en studie genomford i Danmark av Gilsa Hansen et.al (2012) undersoktes
cancersjukas kon, alder och diagnos i relation till deras behov av rehabilitering,
deltagande i rehabiliterande aktiviteter samt behov av rehabilitering som inte
tillgodosetts. I studien deltog totalt 3439 cancerpatienter som diagnostiserats
under perioden oktober 2007 t.o.m. september 2008. Fjorton manader efter
diagnosen fick patienterna fylla i ett frageformuldr utformat pd ett sitt som
gjorde det mojligt att mita de olika aspekterna av rehabilitering.

Resultatet av studien visade att en tredjedel av patienterna pétalade ett behov
av fysisk rehabilitering och en tredjedel av psykologisk rehabilitering. Hilften
av patienterna deltog i minst en aktivitet. Nir det géllde behov som inte
tillgodosetts handlade de oftast om psykologiskt stod, fragor gillande sexualitet
och ekonomi.

Forfattarna konstaterade en skillnad mellan mén och kvinnor pa sa sitt att
kvinnor oftare uttryckte behov av rehabilitering. De deltog ocksd oftare 1
aktiviteter. Kvinnorna fick dven sina emotionella behov tillgodosedda 1 storre
utstrickning. Aldre patienter var oftare mindre benigna att uttrycka behov av
rehabilitering dn yngre patienter. Nar det géllde diagnos visades att patienter
med brostcancer oftare deltog i fysiska aktiviteter dn patienter med andra

cancerdiagnoser (ibid.).
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3.3 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar tidigare forskning att rehabilitering dr viktigt for
patienter med svéra sjukdomar samt att socialt kapital har betydelse for hélsan
och individens sjdlvskattade hdlsa. Daremot s& verkar det som att det tidigare
inte har genomforts niagon vetenskaplig studie som undersokt eventuella

samband mellan cancer, rehabilitering och socialt kapital.

4. Teoretisk referensram

4.1 Forgrundsgestalter

4.1.1 Emile Durkheim

Sociologen Emile Durkheim rdknas som en forgrundsgestalt nar det géller
teorier om socialt kapital. Han genomf6rde bl.a. en studie, i slutet av 1800-
talet, som syftade till att 6ka forstaelsen for vad som pédverkar antalet sjdlvmord
i ett samhille (Berkman et al. 2000, Durkheim, 1983). Durkheim menade att
situationer som krig, kriser och katastrofer ledde till en forsvagning av normer
och viérderingar, vilket 1 sin tur kunde leda till ett 6kat antal sjdlvmord.

Durkehim konstaterade dven en skillnad pa antalet sjilvmord hos gifta
personer jamfort med ogifta. Detta han ansdg han var relaterat till att familjen
blev en skyddande faktor vilket ddrmed minskade risken for sjalvmord
(Durkheim, 1983). En annan orsak till den ldgre sjdlvmordsfrekvensen hos
gifta personer kunde vara att det var de béttre bemedlade som blev gifta medan
de med sdmre ekonomi, en utsatt social situation och sdmre hilsa forblev
ogifta.

Durkheims studie av sjdlvmordsfrekvensen i olika grupper sdsom familjen,
politiska eller religiosa sammanslutningar ledde till slutsatsen att det inte var de
sdrskilda grupperna i sig som minskade risken for sjilvmord. Diremot var
graden av samhorighet betydelsefull. En hogre grad av samhdrighet ledde till
en lagre sjdlvmordsfrekvens.

Vidare menade Durkheim att individens grad av social tillhdrighet ocksé
paverkade beteende som inkluderade vald och mord. Nér det géllde hilsa
kunde Durkheim dven se ett samband mellan social tillhérighet och exempelvis

hjart- och kérlsjukdomar (ibid.).
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4.1.2. Pierre Bourdieu

En annan fOrgrundsgestalt &r sociologen Pierre Bourdieu. Ett av hans
grundlidggande begrepp inom sociologin dr symboliskt kapital (Broady 1998).
Symboliskt kapital ar allt som kdnns igen som virdefullt och som tillerkdnns
ett varde. Det kan vara en maénniska, institutioner, en examen eller ett
konstverk som av sociala grupper bedoms som aktningsvirda och dverldgsna.

Bourdieu utvecklade begreppet kulturellt kapital som en del 1 det symboliska
kapitalet. Kulturellt kapital kan exempelvis besta av examina fran respekterade
liroanstalter och att man har en god kiinnedom om klassisk musik. Aven en
god formaga att uttrycka sig kultiverat i tal och skrift dr en del i kulturellt
kapital. Enligt Bourdieu har kulturellt kapital en positiv betydelse for
utbildningsnivén i ett samhille och bevarande av ett lands kulturhistoria (ibid.).

Socialt kapital 4r det begrepp i Bourdieus sociologi som intresserar mig mest.
Enligt hans definition ar socialt kapital tillgdngar i form av relationer inom
grupper (Bourdieu, 1986). Det kan vara relationer till vénner, sldktingar eller
personliga kontakter som kan leda till 6kade resurser for individen.

Graden av socialt kapital dr beroende av hur stort individens nitverk dr och
hur nitverkets resurser kan anvindas. Det handlar dd om tillgadngar géllande
ekonomiskt, kulturellt och symboliskt kapital. Socialt kapital utvecklas genom
medvetna eller omedvetna investeringar i individer och nitverk. Syftet &r att
skapa hallbara och anvéndbara relationer som genom utbyten kan leda till
Okade resurser inom nétverket (ibid.).

Bourdieu ansdg inte att tillit och dmsesidighet 4r en forutséttning for utbyten
inom nétverk (Eriksson, 2003). Han pekade istéllet pa nyttan av anvidndbara
och betydelsefulla kontakter som 1 sin tur kan vara virdefulla for néitverket

(ibid.).

4.2 Socialt kapital idag

Socialt kapital som begrepp anvinds ofta inom forskningen, viket bl.a. dr
tydligt genom det 6kade antalet publicerade artiklar (Starrin & Renning, 2011).
Sedan bérjan av 1990-talet och fram till 2010 hade antalet okat fran ett fétal
artiklar till flera tusen. En anledning kan vara att socialt kapital gor det mdjligt

att forstd samspelet mellan ménniskor och mellan manniskor och samhaéllet pa
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olika sitt. Det ar ocksa ett tvdrvetenskapligt begrepp som anvinds av
ekonomer, sociologer, statsvetare med flera, vilket medger ett utbyte mellan

skilda discipliner (ibid.).

4.2.1 Robert D. Putnam

Den forskare som utvecklat begreppet socialt kapital och visat att teorin kan
anvindas i empirisk undersokning dr Robert D. Putnam, statsvetare och
professor vid Harvard University (Rothstein & Stolle, 2003b). Putnams
definition av socialt kapital innefattar samhorighet med och tillit till samhéllet
och dess institutioner. Engagemang och delaktighet i samhaélleliga aktiviteter
samt gemensamma normer ir ocksd en del i definitionen. Aven individens
relationer inom familjen, till sldkt, vinner och arbetskamrater innefattas i
begreppet socialt kapital.

Putnam har konstaterat att det finns en stdrre misstinksamhet och lidgre
delaktighet 1 fOreningsliv och lokalpolitik i samhéllen med en svag
medborgargemenskap. I boken ”Den ensamme bowlaren” (2001) beskriver
Putnam hur det amerikanska samhéllet har paverkats genom ett minskat socialt
deltagande. For att illustrera detta fenomen skriver Putnam att medborgarna 1
USA numera bowlar ensamma istéllet for tillsammans som forr.

En hog grad av socialt kapital leder till att medborgarna i ett samhélle far en
bittre tillvaro eftersom alla, eller de flesta, samarbetar utifrdn gemensamma
normer. Det finns dven en gemensam strivan att bidra till statens institutioner
exempelvis genom att folja géllande skatteregler, andra lagar och férordningar.

Putnam menar att det sociala kapitalet d&ven har betydelse for vardagslivet 1
ett samhille. En hog grad av tillit medfoér en smidighet i mellanménskliga
kontakter och minskar behovet av att se till att andra skoter det de ska. Enligt
Putnam har ménniskor med néra och tillitsfulla relationer och som é&r delaktiga
1 olika sammanslutningar en storre tolerans. De dr mer empatiska dn de
ménniskor som har ett svagt ndtverk och 1ag grad av tillit.

Putnam har dven tittat pd sambandet mellan socialt kapital och hélsa. Han
menar att ett stort antal undersokningar visar att den sociala samhorigheten har
en mycket stor betydelse for vért vilbefinnande. Vidare har det konstaterats att
ett stort socialt nétverk och anknytning till kyrkan eller andra

sammanslutningar har en skyddande verkan for individens hélsa (ibid.).
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4.2.2 Bo Rothstein

Bo Rothstein, statsvetare, har ett stort intresse for socialt kapital och dess
betydelse for individen och samhillet. Rothstein har utvecklat Putnams teori
om socialt kapital till att dven innefatta fortroende for statens institutioner,
sasom domstolar, politiker, sjukvard och skola (Rothstein, 2003). Anledningen
till intresset for individens forhallande till statens institutioner &r att Rothstein
anser att det har betydelse for hur demokratier fungerar pa olika sitt i olika
lander (Rothstein & Stolle, 2003a).

Putnams teori om socialt kapital bygger till storsta delen pa studier gjorda i
USA och Italien. Forhdllanden 1 dessa ldnder skiljer sig frdn dem 1
Skandinavien. Vilfardssystemet i1 Skandinavien é&r till for alla oavsett
individens socioekonomiska situation. Skola, vard och omsorg dr en gemensam
angeldgenhet och ansvar for bide kommun och stat.

I Skandinavien dr det dven en relativt hog grad av jamlikhet nér t.ex.
géllande inkomst och mellan méin och kvinnor, vilket paverkar individens
fortroende och tillit till andra. 1 jimforelse med andra linder med storre
skillnad i inkomst och jamlikhet sdsom USA och Frankrike, visar ldnderna i
Skandinavien pé en signifikant hogre grad av tillit. Studier har dven visat att
korruption och fortryck dr mindre utbrett jamfort med andra ldnder vilket ocksa
har betydelse for hur demokratier fungerar (ibid.).

Rothstein anser att storre fortroende for staten leder till okad tillit till
medménniskor. Fortroende for politiska institutioner paverkar mellanménsklig
tillit 1 hogre grad an delaktighet i frivilliga organisationer (Rothstein, 2003).
Nar det géller frivilliga organisationer dr det tveksamt om de 1 sig bidrar till
okat fortroende ménniskor emellan, menar Rothstein & Stolle (2003b). Istallet
visar studier att det 4r ménniskor som redan har fortroende for andra som é&r de
mest aktiva inom frivilliga organisationer, en s.k. sjdlvselektionseffekt.

Till skillnad frdn Putnams Overtygelse om vikten av deltagande i frivilliga
organisationer bor det beaktas med stor forsiktighet som betydelsefullt 1
métningar av socialt kapital. Darfor ar det viktigt, anser Rothstein (2003), att
man forbéttrar och utvecklar kvaliteten i samhéllets institutioner istéllet for att

satsa pa frivilliga organisationer.

18



4.2.3 James Coleman

Sociologen James Coleman intresserar sig for socialt kapital och dess roll i
skapandet av humankapital d.v.s. utbildning, kunskap och kompetens. Han
betonar att det dr det sociala kapitalet som har betydelse for individens aktiva
handlingar (Eriksson, 2003).

Coleman forenar det sociologiska perspektivet, i vilket individen styrs av
omgivningen, med det ekonomiska perspektivet, dir man bortser ifran att
individens handlingar paverkas av en social kontext, for att fa en teoretisk
referensram for socialt kapital. Han menar att socialt kapital inte existerar inom
aktdrer utan i den struktur som finns i relationerna mellan och bland aktorerna
(ibid.).

Coleman (1988) betraktar socialt kapital som en resurs for individen. For att
beskriva detta tar han bl.a. upp ett exempel dér en familj med sex barn flyttade
ifrdn Detroit till Jerusalem for att kunna ge barnen en storre trygghet. Det
avgorande for familjens beslut var de rddande normer i Jerusalem som é&r
sddana att andra vuxna ser till barnen nér deras fordldrar inte finns i nirheten.
Familjen fick pa si sitt del av ett socialt kapital som inte finns i Detroit eller 1
andra storre orter i USA.

Nér det géller socialt kapital inom familjen har relationen mellan foréldrar
och barn en avgorande betydelse. Barnens utbildning och utveckling é&r
beroende av att fordldrarnas humankapital kompletteras med socialt kapital
inom familjen. Socialt kapital utanfor familjen har ocksé betydelse for barn och
ungdomar genom fOrdldrarnas engagemang 1 organisationer, kdnnedom om
gillande normer och relationer till vianner och grannar. De familjer som flyttar
ofta forlorar den delen av socialt kapital. Detta kan pdverka barnens situation
med en Okad otrygghet och férsdmrad Okning av individens humankapital.
Socialt kapital dar darfor lika wviktigt for individen och samhillet som

ekonomiskt och humant kapital (ibid.).

4.2.4 Kritiska synpunkter

Genom dren har en del fragestillningar dykt upp nér det géller ifall teorin
stimmer. De handlar om ifall deltagande 1 frivilliga organisationer verkligen
bidrar till att skapa fortroende minniskor emellan (Rothstein & Stolle, 2003b).

Ar allt deltagande av godo? Teorin har inte lyckats med att hitta verktyg for att
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skilja mellan goda och onda organisationer, vilket innebdr att socialt kapital
kan innefatta engagemang i rasistiska eller kriminella organisationer.

Nér det géller den fragan tar Putnam (2001) upp att det inte &r alla sociala
relationer som dr till nytta for samhillet, exempelvis de 1 kriminella eller
extrema grupper. Han gor di en skillnad mellan bonding, sammanbindande,
och bridging, overbryggande, socialt kapital dir bonding socialt kapital ar
betydelsefullt for medlemmarna i gruppen men kan vara negativt for samhallet.
Inneborden 1 bridging socialt kapital ar att individer 1 olika grupper i samhaéllet
knyter kontakt och binds samman vilket dr positivt for samhéllet d& den formen
av samverkan kan bidra till samhaéllets utveckling (ibid.).

Putnam tar ocksa upp att teorin kan anses vara deterministisk, forutbestdmd,
1 den bemirkelsen att individens handlingsutrymme kan begrinsas. Fordndring
och utveckling kan ocksd forhindras i1 ett samhille med stort socialt kapital
(ibid.).

Andra negativa effekter av socialt kapital har framforts av Alejandro Portes
(1998). Han menar att de starka band som finns i en grupp ar en fordel for
gruppens medlemmar men kan innebdra att andra individer exkluderas.
Dessutom kan framgangsrika medlemmar krdvas pé tillgang till sina resurser
av andra mindre framgangsrika medlemmar i gruppen. Aven den individuella

friheten kan inskrinkas p.g.a. gruppens forvintan pa stdd och lojalitet (ibid.).

4.3 Socialt kapital 1 studien

Eriksson (2003, sid. 29) har 1 en litteraturstudie beskrivit begreppets
anvandning inom olika discipliner. Inom statsvetenskapen anvinds det for att
”forstd hur en god fungerande demokrati kan sékerstéllas”. Inom sociologin for
att ’forstd hur individen kan sdkerstdlla makt, inflytande och tillgang till
formaner”. Aven inom ekonomin anvinds socialt kapital som ett begrepp och
dé for att ’forsta sociala relationers betydelse for ekonomisk utveckling”. Inom
folkhilsa syftar begreppet till att ”forstd sambandet mellan sociala faktorer och
hilsa (ibid.). I denna studie undersoktes socialt kapital i relation till patienters
tillgdng till rehabilitering. Den teoretiska ramen hor déarfér hemma inom
sociologi och folkhélsa.

I studien anvéndes socialt kapital pa individnivd med utgangspunkt frdn

definitioner av Bourdieu (1986) och Coleman (1988). Pa denna nivé
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undersoktes informanternas tillgang till emotionellt och instrumentellt stod.

P& gruppniva studerades individens sociala delaktighet och tillit till
omgivningen i allménhet. Detta dr faktorer som framst beskrivits av Putnam
(2001). Aven Coleman (1988) anviinder relationer mellan grupper som en
betydelsefull faktor for utveckling av socialt kapital. For att undersdka socialt
kapital pd samhéllsniva har Rothsteins (2003) tankar om fortroende for statens
institutioner tagits med 1 studien. De institutioner som valdes ut for analysen
var sjukvarden och Forsdkringskassan da de ansdgs ha storst relevans for
studien. I den hér uppsatsen betyder sdledes socialt kapital emotionellt och
instrumentellt stod, delaktighet, tillit och fortroende. Anledningen till den breda
definitionen var att jag ville belysa fragestéllningen bade péd individ- grupp-

och samhéllsniva.

5. Metod

5.1 Forforstaelse

Utifran en professionell erfarenhet hade jag en forestillning om att det inte var
alla cancerpatienter som erbjods rehabilitering och att det inte heller var alla
cancerpatienter som hade tillgang till rehabiliterande aktiviteter. En tanke var
att det berodde péd patientens begrinsade ekonomiska mojligheter samt
patientens resurser 1 ovrigt 1 enlighet med begreppet socialt kapital. Detta
antagande grundades pa samtal med cancerpatienter i vilka de berittat om
langvariga behandlingskontakter utan information om mgjlighet till
rehabilitering eller psykosocialt stod.

Tankarna om att det kunde se olika ut nir det géller patienters tillgdng till
rehabilitering var inte dokumenterade eller undersdkta utan grundades mer pé
en uppfattning utifrdn patientkontakter. Av ovanstaende blir det tydligt att jag
hade forestdllningar, forutfattade meningar och dessutom personliga
erfarenheter som kunde ha betydelse for hur resultaten av undersékningen
tolkades och analyserades (Gilje & Grimen, 2007).

Jag behovde ocksa reflektera 6ver min syn pad ménniskan. Sdg jag méanniskan
som aktiv och delaktig 1 skapandet av sig sjélv, 1 vardandet (Jacobsen, 2000)?
Eller sag jag médnniskan som passivt objekt for yttre omstdndigheter? Skulle
jag se pd de informanter som inte erbjudits nagot psykosocialt stdd som offer?

Eller skulle jag tdnka att de borde ha tagit ett stdrre ansvar sjdlva for sitt
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vilbefinnande?

Under arbetet med studien blev jag stirkt i min grundsyn att ménniskan har
en stor mojlighet att paverka sin situation genom egna val och beslut. Men jag
har fétt en storre forstielse for att livet &ven medfor begransningar. Sjukdom,
ekonomiska svarigheter och ett begrinsat socialt kapital kan innebéra att

handlingsutrymmet krymper.

5.2 Val av metod

Nar det géller tillvigagangssitt har valet statt mellan enkdt och personlig
intervju. En enkdt kan innehalla fragor som belyser informantens
levnadsvillkor och frdgor om stddinsatser i samband med sjukdom och
behandling precis som innehéllet i en intervju (Kvale & Brinkman, 2009).

Fordelen med enkét &r att man kan na ett stort antal personer till en relativt
lag kostnad (Korner & Wahlgren, 2002). Deltagarna kan besvara fragorna i
lugn och ro utan att bli stressade eller paverkade pa annat sitt av en
intervjuperson. Daremot finns en risk for svarsbortfall. I synnerhet om fragorna
uppfattas som krinkande eller for personliga. Jimfort med intervju som metod,
personlig eller per telefon, kan postenkéter krdva flera paminnelser. De kan
aven innebdra ett omfattande efterarbete med inmatning och kodning av alla
svar (ibid.).

Nackdelen med enkdéter dr att forskaren inte har ndgon insyn 1 hur den fylls 1
(May, 2001). Man kan inte heller vara sdker pé att det verkligen &r patienten
som fyller i den och det finns ingen mojlighet till fordjupning av fragorna.
Risken ar ocksa stor for ett s.k. internt bortfall som innebér att deltagaren inte
har besvarat alla fragor i enkéten (ibid.).

En personlig intervju ger forskaren mojlighet till foljdfragor och informanten
ges tillfdlle till reflektion. Metoden medfor dven en storre kontroll over
materialinsamlingen (Rosengren & Arvidson, 2002). Déremot finns en risk for
att intervjupersonen omedvetet styrs av intervjuaren genom intervjuarens sitt
att uttrycka sig eller genom sitt kroppssprak (Koérner & Wahlgren, 2002).

Intervjupersonen kan svara pa frdgorna i1 den riktning han eller hon tror att
intervjuaren forvintar sig. Om en sddan situation uppstir talar man om
intervjuareffekt, vilket innebér att resultatet av intervjun kan bli skevt och

stimma daligt Overens med intervjupersonens egentliga 4asikter eller
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varderingar (ibid.).

Andersson och Swird (2008) skriver att intervjun ger intervjuaren mdjlighet
att uppmuntra och fordjupa en berittelse. Det finns dock en risk for det
motsatta genom att intervjuaren hdmmar eller tystar intervjupersonen. De
menar dven att intervjumetoden fOrutsdtter att intervjupersonen kan uttrycka
sig verbalt och ha tillgang till ett sprak for uttryck av kdnslor och vérderingar.
Pé sd sitt finns det begransningar 1 intervju som metod pd samma sitt som det
finns vid enkdtundersokningar (ibid.).

Utifran ovanstaende resonemang ldmnades intervjumetoden till fordel for en
enkdtundersokning. Idag anvinds Internet for insamling av data genom
webbaserade enkiter, vilket skulle kunna vara ett tillvigagangssitt (Daneback
& Ménsson, 2008). Det dr tidsbesparande och data kan litt foras Over i1
program for tolkning och analys. Nackdelen med Internet &r att det kan bli ett
bortfall p.g.a. att en del informanter inte har tillgdng till en dator (ibid.). Ett
mer tillforlitligt och jamlik metod dr dérfor att anvdnda postenkdt med
svarskuvert (May, 2001).

Den metod som valdes for studien medgav tillgang till en storre population
dn om studien genomforts med hjélp av personliga intervjuer (Levin, 2008).
Enkitens utformning skulle ocksé gora det mdjligt att upprepa undersékningen

vid ett senare tillfdlle i en jamforande studie.

5.3 Metoddiskussion

Studien var en kvantitativ undersokning med kvalitativa inslag utifran en enkét
med bade slutna och Oppna fragor. Metoden att anvdnda enkiter kallas
surveyundersokning och & en metod som ofta anvinds inom
samhéllsforskningen (May, 2001). En surveyundersdkning kan anvédndas for
mycket stora och for mindre populationer, eftersom det urval som anvénds
anses representativt for populationen.

Metoden har indelats i fyra kategorier utifrdn syftet med undersdkningen.
Den faktamdssiga kategorin innefattar undersokningar av individers materiella
situation. Den anvénds t.ex. vid folk- och bostadsriakningar. Den attitydmdssiga
surveyundersokningen studerar individers dsikter och anvédnds exempelvis i
opinionsmaétningar. I den socialpsykologiska kategorin dr man intresserad av att

studera forhallandet mellan attityder och beteende hos individer och i grupper. I
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fjarde kategorin, den forklarande, dr malet att forklara individers attityder och
beteende i relation till individens socioekonomiska forhallanden. I forklarande
undersokningar provas hypoteser som hérleds ur teorier (ibid.).

Den kritik som framforts mot surveymetoden &r att den forklarar sambandet
mellan tva variabler men inte vad det & som orsakar detta samband (May,
2001). Kritikerna menar att en individs véirderingar inte ar orsakade av éalder
och yrke dven om variablerna dr relaterade till varandra. Vidare anser kritikerna
att metoden inte gor det mojligt att forstd den process en individ genomgér for
att skapa sina egna vérderingar och monster av beteenden. Ett forsvar for
metoden &r att den ofta anvidnds som en av flera metoder i studier med
kvalitativa metoder som komplement (ibid.).

I denna studie anvidnds en forklarande surveyundersokning da hypotesen ér
att tillgdng till rehabilitering dr beroende av en individs sociala kapital utifran
teorier om socialt kapital. Jag har valt metoden men kan nu tycka att det skulle
ha wvarit mer intressant med djupintervjuer. Anledningen &r, precis som
kritikerna har framfort, avsaknaden av orsakssammanhang och processer 1

resultaten.

5.4 Urval

I Sodra sjukvérdsregionen anmils cirka 10 000 cancerfall per ar till ett
regionalt tumorregister vid Onkologiskt centrum syd (2012). Registret anvinds
for forskning om bl.a. forekomst och spridning samt riskfaktorer for uppkomst
av cancer. For att f4 utdrag ur tumdrregistret krdvs en projektbeskrivning och
godkidnnande av Etikprovningsndmnden. Utdraget kan specificeras och
avgransas sé att det passar den aktuella undersokningen. For den hér studien

begrinsades urvalet genom att ange diagnosdr, anmilande sjukhus och hemort.

5.5 Etiskt provningstillstdnd

Med hinsyn till innehall i och syfte med studien beslutade jag mig for att gora
en ansdkan om etiskt provningstillstdnd. I ansdkan till Etikprovningsndmnden
lamnades en oversiktlig redogorelse for undersokningsprocedur, datainsamling,
urval och studiepopulationens storlek (Etikprovningsndmnden, 2012).

I vigledningen till ansdkan finns direktiv om hur och vad forskningspersoner
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ska informeras om nér de tillfragas om deltagande i projektet samt hur och fran
vem samtycke till studien inhdmtas (ibid.). Dessa direktiv motsvarar dem i de
forskningsetiska principerna inom humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning
(Daneback & Maénsson, 2008). Principerna omfattar fyra huvudkrav enligt
foljande:

1/ Informationskravet som innefattar information om studien, att deltagandet
ar frivilligt och att deltagandet kan avbrytas nir s& onskas. 2/ Samtyckeskravet
som betyder ett samtycke till deltagande utifran de villkor som forskaren
informerat om. 3/ Konfidentialitetskravet som innebar att deltagarnas identitet
ar sekretessbelagd. Personuppgifter far dock ldmnas till andra som arbetar i
projektet. 4/ Nyttjandekravet innebdr att undersokningsmaterial som ror
enskilda individer bara far anvindas i1 forskningssyfte (ibid.). Ovanstdende
regler har foljts 1 arbetet och studien har godkénts av Etikprovningsndmnden 1

Lund.

5.6 Tumorregister

Nar det géller utdrag ur registret finns det foreskrifter 1 Offentlighets- och
sekretesslagen  (2009:400), Personuppgiftslagen/Pul.  (1998:204)  och
Patientdatalagen (2008:355). Hér foljer exempel pa delar i lagarna som ska
foljas:
e Utlamnat material far endast anvdndas for det i ansdkan specificerade
projektet, och fér inte ldmnas vidare till tredje part.
e Individuppgifter skall forvaras sa att obehdriga inte kan ta del av dem.
e Om uppgifter skall anvindas for forskning krivs tillstind fran
etikprovningsndmnd.

Efter Etikprovningsndmndens beslut om att godkénna studien skickades
begidran om utdrag ur tumorregistret till Onkologiskt centrum syd. Nir det
giller diagnosar var det angeldget att det skulle ligga bakét i tiden f6r att inte
riskera en inverkan pa informanten i en kris- och sorgebearbetning. Aret for
diagnos bestimdes dirfor till 2008 med héinsyn till att det gétt fyra till fem &r
sedan tiden for diagnosbeskedet.

For att begridnsa antalet deltagare avsdg begidran om utdraget manaderna
januari, april, juli och oktober. Valet av sjukhus blev Skénes

universitetssjukhus, Malmd/Lund, och hemorten for deltagarna blev Malmo.
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Utdraget avsag samtliga maligna tumorer som anmadlts till registret med
undantag for patienter som avlidit.
Mindre hudtumérer, exempelvis basalcellscancer, anmils i ett eget register och
finns dérfor inte med i1 ovanstdende utdrag

Med dessa avgransningar skulle antalet anmailda fall bli cirka 250 stycken,
vilket kunde anses vara en anvéndbar storlek pd material for studien. Utdraget
redovisades i Excel, pd en CD, och bestod av namn, personnummer, adress

samt diagnos.

5.7 Information

Ett informationsbrev med beskrivning av och syfte med studien skickades till
verksamhetschef, forskningsansvarig samt chefen for Psykosociala enheten,
vid Skédnes onkologiska klinik, Skanes universitetssjukhus, SUS. Ytterligare ett
informationsbrev skickades till chefskurator och samtliga kuratorer inom den
somatiska varden vid SUS. Avsikten med informationen var att ansvariga samt
personal vid SUS skulle kunna besvara eventuella frdgor frdn undrande och

oroliga patienter.

5.8 Enkit

5.8.1 Utformning

Vid utformning av enkédten var det viktigt att frigorna skulle vara entydiga och
enkla (May, 2001). Det var dven viktigt att veta varfor just dessa fragor stilldes
och hur de skulle tolkas vid bearbetning av svaren. Formuldret inneholl
bakgrundsvariabler, s.k.  klassifikationsfrdgor, om  t.ex. inkomst,
bostadsforhallanden och édlder. Med hénsyn till att de frigorna kunde uppfattas
som allt for personliga om de finns med i bdrjan, placerades de i slutet av
fradgeformularet (ibid.).

Formuléret utformades efter genomgéng av rapporter, avhandlingar, litteratur
samt kontakt med Statens folkhilsoinstitut. Vid folkhilsoinstitutet genomfors
arligen en nationell folkhdlsoundersokning med hjdlp av en enkédt (Statens
folkhélsoinstitut, 2011). Enkéten innehéller bl.a. fragor om socialt stdd, socialt
deltagande och fortroende for institutioner 1 samhéllet. Undersokningen belyser
aven befolkningens sociala och ekonomiska situation, s.k. socioekonomiska

forhallanden
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Genom att anvénda nationella folkhdlsoenkdten som grund for studien kan
jamforelser gdras mellan undersékningar, dven dver tid. Politiska, ekonomiska
och strukturella fordndringar som ger utslag i folkhélsoenkiten skulle med all
sannolikhet dven ge utslag i en studie som denna.

Antalet fragor bor begrdansas och vara relevanta for den aktuella
undersokningen (Korner & Wahlgren, 2002). Anledningen é&r att det vid for
manga fragor, kan finnas en risk for att de besvaras slarvigare, eller inte
besvaras alls. Detta sdnker da kvaliteten pa de insamlade uppgifterna (ibid.).
Darfor ar frageformuléret inte sirskilt omfattande utan begransat till 22 fragor.

De fragor som dr hdmtade fran den nationella folkhélsoenkéten &r fragorna
1 to.m. 5, om emotionellt och instrumentellt stod, delaktighet och tillit i
allminhet. Nir det gillde fortroende for statens institutioner har jag valt
sjukvard och Forsdkringskassan som variabler 1 analysen. Tanken var att det
var de institutionerna som var mest relevanta for studien.

Fragorna 6 t.o.m. 11 belyser stod, rehabilitering, samt information och ar
konstruerade for just denna studie. Har gavs informanten ocksd mojlighet att
delge ifall man deltagit 1 aktiviteter pd eget initiativ samt om man hade
synpunkter pa vad som saknats eller saknas gillande rehabilitering och stod.
Fragorna 12 t.o.m. 22, berdr ekonomi, sysselsittning, yrke, hem och hushéll,

alder, kon och utbildning (bilaga 1).

5.8.2 Kritik

Nar det giller rehabiliteringsprogram och samhéllsstod saknades mojlighet for
patienten att svara nej pa fragorna, vilket ar ett misstag. I analysen har jag dnda
tagit med resultaten och da tolkat uteblivna svar som ett nej. Detta motiveras av
att antalet svarsbortfall 6verlag var vildigt 14gt.

Jag skulle ocksa gett informanten mojlighet att ange ifall han eller hon hade
onskat information om rehabilitering och stdd. Studien hade dé& dven belyst 1
vilken omfattning patienters behov av och Onskan om rehabilitering blivit
tillgodosedda.

Enkdten innefattade inte heller nédgra frdgor om bakgrund sdsom
familjeforhallanden, uppvixtmiljo, eventuella missbruk, hélsa eller trygghet.
Fragor som hade kunnat ge en uppfattning om det &r faktorer som har betydelse

for individens tillgang till socialt kapital.
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5.9 Informationsbrev och samtycke

Informationsbrevet har utformats enligt riktlinjer som finns i1 vdgledningen till
ansokan om etiskt provningstillstind (Etikprovningsndmnden, 2012).
Informationen innefattade syfte med studien, tillvigagangssdtt samt en
begreppsforklaring (bilaga 2). I brevet fanns dven information om samtycke.
Med hénsyn till att studien kunde vécka starka reaktioner i form av sorg och

smérta erbjods informanten mojlighet till kuratorskontakt vid behov av stdd.

5.10 Utskick paminnelsebrev och inkomna svar

Frageformulér, med forsittsblad, blankett for samtycke och informationsbrev
skickades till 250 personer. Varje person fick ett identifikationsnummer mellan
1 och 250. Detta nummer skrevs sedan pa frageformuldret. Svarsdatum sattes
till fyra veckor efter utskicket. I samma vecka som senaste svarsdatum
skickades 141 paminnelsebrev till de personer som é&nnu inte svarat.
Frageformulér och blankett for samtycke bifogades.

Ett paminnelsebrev skickades dven ut till sex personer som inte undertecknat
samtyckesblanketten. Av dessa sex kom fyra undertecknade blanketter i retur.
Inkomna svar bockades av och sattes i nummerordning in i pirmar for

forvaring 1 last utrymme.

5.10.1 Hantering av data

Efter pdminnelsebrev och sista svarsdatum kodades samtliga svarsalternativ
med siffror. De matades dédrefter in i statistikprogrammet SPSS (IBM, 2013). I
tvd frigor kunde informanterna limna skriftliga synpunkter. Aven dessa
matades in 1 programmet. [ analysen av svaren har jag anvidnt mig av
korstabeller och logistisk regressionsanalys med oddskvot och 95 %

konfidensintervall. Sammanstéllningen redovisas i tabeller och l6pande text.

5.11 Etiska overviganden

Forekomst av krisreaktion samt den utsatthet en patient kan befinna sig 1 kraver
en varsamhet och omdome. Hansyn maste dven tas gillande nér i tiden efter ett
cancerbesked det dr lampligt att genomfora en studie med patienter (Andersson
& Swiird, 2008).

Att lata det ha gétt fyra till fem &r ansigs vara en rimlig tid mellan
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diagnosbesked och forfragan om att delta i studien. Aven om det forflutit en
tid kan en enkidt vicka minnen, kdnslor och tankar som deltagaren dittills
hanterat for att fungera i vardagen. Dérfor var det viktigt att vara tillgdnglig for
kontakt via telefon eller e-post vid eventuella funderingar.

Det var ocksa viktigt att samtliga kuratorer inom den somatiska varden vid
Skénes universitetssjukhus informerades om studien. De var da forberedda ifall
nagon deltagare vinde sig till dem eller hdnvisades av mig. Innehallet i
frageformuldret skulle kunna uppfattats ndrganget eller krinkande. For att i
mojligaste man undvika sadana reaktioner granskades formuléret av kolleger

samt av en av mina tidigare patienter.

5.12 Bortfall och svarsfrekvens

D4 undersokningen avsag vuxnas rehabilitering 1 samband med cancersjukdom
var 25 ar den lagsta &ldern for att ingd i undersdkningen. 3 patienter togs darfor
bort p.g.a. att de var for unga. 1 patient togs bort p.g.a. okdnd adress. Det forsta
utskicket av enkéten sdndes till 250 patienter och besvarades av 95 patienter.

Infor det andra utskicket exkluderades 14 patienter p.g.a. av dubbletter,
demenssjukdom, personer som meddelat att de inte hade haft cancer, dodsfall,
hog élder, sjukdom, Onskan om anonymitet, avbdjt eller enkédtsvar utan
undertecknat samtycke. Se tabell 1.

Utskick nummer tva sindes till 141 patienter och besvarades av 32 patienter.
Efter att ytterligare nio patienter exkluderats dterstod 227 patienter. Av dessa
besvarades enkdten av 127 patienter, vilket ger en svarsfrekvens pa 56 %.
Svarsfrekvensen hade antagligen blivit hogre om en andra och tredje
paminnelse skickats ut, vilket valdes bort da det kunde uppfattas som
pétrangande.

I Folkhilsorapport Skéne 2013 (Region Skane, 2013) beskrivs en
undersokning med ett urval som bestod av 54 250 personer. Efter fyra
pdminnelser blev svarsfrekvensen 1 den undersokningen 54,8 %.
Folkhdlsomyndigheten (2014), tidigare Statens folkhilsoinstitut, genomfor
arligen en studie med ett urval av 20 000 personer, den s.k. nationella
folkhilsoenkiten. Ar 2013 redovisades en svarsfrekvens pa 51,2 % efter tre
pdminnelser. I jimforelse med nimnda resultat kan svarsfrekvensen i studien

anses vara bra.

29



Tabell 1. Beskrivning av objektsbortfall

Antal
Avliden
Dubblett
Har inte haft cancer
I retur
Inte undertecknat samtycke
Kan inte delta
Okénd adress
Ovetande om diagnos
Under 25 ér
Vill inte delta

AW == WD R =

N
~

Totalt

Den mest forvanande anledningen till bortfall var patienter som inte hade
kdnnedom om att de hade haft cancer. Det var sex personer som vid
telefonkontakt berdttade att de inte kdnde till diagnosen. En patient uttyckte
rddsla och oro och hinvisades darfor till en kollega for att fa stdd.
Tumdrregistret kommer att uppmérksammas pa att man eventuellt behover se
over sina rutiner.

Av aterstdende 227 individer var det 100 som inte besvarade enkéten och 127
som besvarade den. Fordelningen i aldersgrupper ér jdmforbar for dem som
inte svarade och dem som svarade. Den hogst representerade gruppen ar 65-84
ar. Det dr proportionellt sett fler mdn som har svarat &n méin som inte har
besvarat enkiten. Av 127 kvinnor dr det 67 som har svarat. Av 100 mén ir det
60 som har svarat. Det dr nagot fler kvinnor 4n mén som har svarat, ett resultat
som liknar dem 1 SOM-institutets undersdkningar (Som-institutet, 2013).

Se tabell 2.

Tabell 2. Besvarade och obesvarade enkiter fordelat pi kon och dldersgrupp. (n=227)

Kvinnor Miin Totalt
m=127) % m=100) % (n=227) %
Ja Nej Ja Nej Ja Nej

Aldersgrupp
25-44 4 3,1 4 3,1 4 4,0 1 1,0 8 35 5 22
45-64 16 12,6 19 15,0 12 12,0 8 8,0 28 23 27 119
65-84 39 30,7 22173 40 40,0 24 24,0 79 348 46 20,3
85+ 8 63 15118 4 40 7 10 12 53 22 97

5.13 Deltagarna

De bakgrundsvariabler som anvéndes 1 enkdten var kon, élder, utbildningsniva,
sysselséttning, boende och ekonomi. I studien var fordelningen relativt jaimn

mellan antalet kvinnor, 67, och antalet médn, 60. Rapporten ”Cancer incidence
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in Sweden 2011”7 (Socialstyrelsen 2012b) visade ocksd en relativt jimn
fordelning mellan kvinnor och méin som diagnostiserats med cancer. Hir var
dock andelen kvinnor, 48 %, lagre 4n andelen mén, 52 %.

Medelédldern for deltagarna var 69 4r. 8 deltagare (6 %) tillhorde
aldersgruppen 25-44 ar och var saledes den minst representerade aldern. Den
hogst representerade var &aldern 65-84 med 79 personer (62 %). 1
Socialstyrelsens rapport (2012b) for ar 2011 redovisas motsvarande siffror nir
det géller dlder och forekomst av cancer. Andelen personer dver 65 ér var 65 %
men da var dven personer Over 85 &r inrdknade. Utifran Socialstyrelsens
cancerstatistik kan darfor gruppen i1 studien anses vara representativ for

personer insjuknade i cancer. Resultaten redovisas i tabell 3.
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Tabell 3. Deltagarnas alder, utbildningsniva, sysselsittning, socioekonomisk indelning,
bostadsforhallande samt ekonomisk situation. Antal och andel i procent. (n=127)

Kvinnor Min Total

m=67) %  (=60) %  (n=127) %

Alder

25-44 4 59 4 6,7 8 6,3

45-64 16 23,9 12 20,0 28 22,0

65-84 39 58,2 40 66,7 79 622

85+ 8 11,9 4 6,7 12 9.4

(Bortfall) 0) 0)

Utbildningsniva

Lag 3 49,2 23 383 56 440
Mellan 12 17,9 18 30,0 30 24,0

Hog 20 29,8 15 25,0 35 28,0

Annat 1 1,5 3 50 4 3,0

(Bortfall) (1) (1)

Sysselsittning

Anstilld 13 19,4 16 6,7 29 2238
Egen foretagare - 2 3,0 5 83 7 5,5

ArbetssOkande 2 3,0 1 1,7 3 2.4

Alderspensionir 44 65,7 34 56,7 78 61,0
Sjuk-/-aktivitetserséttning 6 9,0 2 33 8 6,3

Annat 0 0,0 1 1,7 1 0,8

(Bortfall) 0) (1

Socioekonomisk indelning

Arbetare 24 36,0 19 32,0 43 34,0
Tjénstemin 37 552 31 52,0 68 54,0
Foretagare exkl. lantbrukare 3 4,5 6 10,0 9 7,1
(Bortfall) 3) 4)

Bostad

Egen villa/radhus 14 21,0 19 32,0 33 26,0
Bostadsritt/andelsritt 30 450 20 33,3 50 394
Hyresritt 21 31,3 18 30,0 39 31,0
Annat 1 1,5 1 1,7 2 1,6
(Bortfall) (1) 2)

Delar bostad med:

Ingen 32 4738 22 37,0 54 43,0
Make/maka/sambo/partner 29 432 35 583 64 504
Andra vuxna 1 1,5 1 1,7 2 1,6
(Bortfall) 5) 2)

Barn 0-6 ar 0 0,0 2 33 2 1,6
Barn 7-12 ar 4 6,0 3 50 7 5,5
Barn 13-17 ar 1 1,5 1 1,7 2 1,6
Barn 18 ar eller dldre 3 4.5 5 83 8 6,3
(Bortfall) (59) (49)

Ekonomisk kris

Svarighet med 16pande 7 104 8 133 15 11,8
utgifter de senaste 12 man

Inga svérigheter 59 88,1 50 83,3 109 85,8
(Bortfall) (1) 2)

32



6. Resultat och analys

6.1 Operationalisering av begreppet

Vid genomgang av tidigare forskning framkom att socialt kapital tolkats och
anvints pa flera olika sitt. De fragor som dédremot oftast funnits med 1
undersokningarna har berort tillit, delaktig och samhéllsengagemang. Beroende
av undersokningens kontext har forskare fokuserat pd olika delar av
definitionen. Hér f6ljer ett par exempel pé hur begreppet anvénts i studier:

Kim et al. (2011) har i en studie undersokt sambandet mellan tillit och
sjalvskattad hélsa. Studien omfattade 64 liander med 167 344 deltagare.
Resultaten redovisades pa gruppniva for att mojliggoéra en jaimforelse mellan
landerna. Forfattarna valde tillit for att de ansédg den delen av socialt kapital
som den mest anvindbara fOor studien. Slutsatsen blev att ldndernas tillit
paverkade individens sjdlvskattade hélsa.

Kritsokatis et al. (2011) undersokte sambandet mellan tillgang till socialt
kapital och tillfredsstéllelse med cancervard. Studien genomfordes vid en
onkologisk klinik 1 Grekland. 52 patienter deltog i en intervju som utgick ifrén
tva frdgeformuldr. Det ena inneholl frdgor om socialt kapital och det andra om
synpunkter pd vdrden.

Forfattarna definierade socialt kapital med hjdlp av delaktighet, trygghet,
varderingar och tolerans. De anvénde sig av skalor fran 1-4 for att fa ett matt pa
lagre eller hogre socialt kapital. Slutsatsen blev att socialt kapital hade ett
samband med patientens tillfredsstillelse med cancervarden.

Ett exempel dir fortroende for statens institutioner finns som en del 1
definitionen av socialt kapital dr i en undersokning gjord av Mohseni (2008).
Mohseni undersdkte sambandet mellan fOrtroende for Riksdagen och
sjalvskattad hilsa. Materialet var en folkhdlsoundersokning genomford i Skéne
ar 2004, med 27 963 deltagare. Resultaten visade att 1gt fortroende for
Riksdagen hade ett signifikant samband med en dilig sjdlvskattad hélsa.

Infor arbetet med denna studie var jag inte insatt i vidden av begreppet
socialt kapital. Jag hade inte heller ndgon uppfattning om att det kunde
definieras pa sa olika sdtt. Efter genomging av teorier, litteratur och studier
valde jag att undersdka emotionellt och instrumentellt stdd, social delaktighet,

tillit 1 allménhet och fortreonde for statens institutioner. Anledningen var att fa

33



en sa bred kunskap som mojligt om deltagarnas livssituation i form av socialt
kapital.

Om populationen hade varit storre kunde det ha varit en vinst i att begrénsa
antalet variabler. Om jag t.ex. valt tillit hade det mgjliggjort en fordjupning i
teorier kring anknytning. Vid en annan typ av undersokning, exempelvis
ungdomars kriminalitet eller drogberoende, hade definitivt valet fallit pé
fortroende for statens institutioner.

De verktyg som anvédnds i1 analysen utgar ifran teorier som utarbetats av
Bourdieu, Coleman, Putnam och Rothstein. Bourdieu (1986) definierade
socialt kapital som tillgangar i form av relationer. Hallbara relationer leder till
Okade resurser som é&r till nytta for individens nitverk. Coleman (1988) ser
socialt kapital som en resurs for individen och utvecklas i relationerna mellan

och bland aktorer. Bada forskarna studerade socialt kapital pa en individniva.

6.1.1 Emotionellt och instrumentellt stod
De frégor i studien som speglade Bourdieus och Colemans tankegangar var de
som berdr emotionellt och instrumentellt stod.

Den forsta fragan var ” Har du nagon Du kan dela Dina innersta kinslor med
och anfortro Dig at?”. Den andra var ”Kan Du fa hjélp av ndgon person om Du
har praktiska problem eller dr svart sjuk?”

107 personer (84 %) hade tillgang till emotionellt stod medan 19 (15 %) inte
hade det. Bortfall 1 person. Som referens har jag anvidnt den nationella
folkhélsoenkéten for 4r 2013. I den var det 13 % av de svarande som inte hade
tillgang till emotionellt stod (Folkhdlsomyndigheten, 2014).

Nir det giller instrumentellt stod hade 118 personer (93 %) tillgang till det.
15 personer (6 %) hade inte nagon tillgang till instrumentellt stod, vilket &r
samma resultat som redovisades i folkhdlsoenkdten. Bortfallet i fragan var 1

person.

6.1.2 Delaktighet

I Putnams (2001) definition av socialt kapital ingar engagemang och
deltagande 1 samhillets organisationer och grupper. Genom detta skapas
gemensamma normer som r till nytta for medborgarna. Aven tillit i allméinhet
ar en del 1 Putnams begrepp (ibid.). Begreppet belyser forhallanden pa grupp-

och samhéllsniva.
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I studien anvéndes fragan “Har Du deltagit i ndgon av foljande aktiviteter
under de senaste 12 manaderna?”. Det fanns fjorton alternativ t.ex. studiecirkel,
teater, demonstration och privat fest. 104 personer (82 %) hade varit delaktig i
nagot socialt sammanhang. 15 informanter (12 %) hade inte varit delaktig 1
nagot av de exemplifierade sociala sammanhang de senaste 12 ménaderna.
Motsvarande resultat i folkhédlsoenkidten var 22 %. Bortfallet i studien var 8

personcr.

6.1.3 Tillit

Gillande tillit fick informanterna besvara frigan “Tycker Du att man i
allménhet kan lita pa de flesta minniskor?”. 119 personer (94 %) upplevde sig
ha tillit till andra 1 allménhet. 5 (4 %) tyckte inte att de hade tillit till andra.
Bortfall 3 personer. I folkhélsoenkédten var det hela 27 % som inte hade tillit till
andra (ibid.).

6.1.4 Fortroende

Rothsteins (2003) definition av socialt kapital innefattar fortroende for statens
institutioner. Han menar att ett storre fortroende leder till okad tillit mellan
minniskor. Rothstein anser att det darfor ar viktigt att utveckla och forbéttra
kvaliteten i samhillets institutioner (ibid.). Aven Rothsteins teori utgér ifrén en
samhaéllsniva.

Informanterna fick besvara frdgan Vilket fortroende har Du for foljande
institutioner och/eller politiker i samhéllet?”. Frdgan hade 11 svarsalternativ
men de alternativ som anvénts i analysen dr fortroende for sjukvarden och
Forsékringskassan.

SOM-institutet, ~ Goteborgs  universitet, genomfor  arligen en
enkatundersokning 1 Sverige med 10 000 till 20 000 svarande (SOM-institutet,
2013). Syftet med undersdkningen &r att analysera hur fordndringar i samhéllet
paverkar individers attityder och beteenden. De har dven med frigan om
fortroende for samhéllets institutioner pa samma sétt i denna studie.

Resultaten av studiens frdga om fortroende for sjukvérden visade att 32
personer (25 %) hade ett mycket stort fortroende och 78 (61 %) ett ganska stort
fortroende for sjukvdrden. I SOM-insitutets rapport “Det viktiga
institutionsfortroendet” redovisas 13 % med mycket stort fortroende och 50 %

avseende ganska stort fortroende (SOM-institutet, 2012). Det betyder att
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studiens deltagare hade storre fortroende for sjukvarden.

Nér det giller fortroende for Forsékringskassan anges det i samma rapport
att det dr den samhéllsinstitution som har storst andel svarande som inte hade
nagon asikt, 27 %. I studien var det 43 personer (34 %) som inte hade nagon
asikt. Den hogre siffran kan ha samband med att de flesta deltagare var
alderspensionidrer. De hade dirfor inte kontakt med Forsdkringskassan i ndgon
storre utstrickning. Bortfallet gdllande bada fragorna var 3 personer.
Sammanfattningsvis hade flertalet informanter 1 studien tillgdng till socialt

kapital 1 hog utstrackning.

6.2 Fragestillningarna

6.2.1 Informeras cancerpatienter om mdjlighet till rehabilitering?

47 patienter (37 %) hade erbjudits samtalsstdd. 46 patienter (36 %) hade
deltagit i rehabiliteringsprogram vid Lydiagirden, Spenshult sjukhus eller i
kursen “Léra sig leva med cancer”. 49 informanter (39 %) hade fatt
information om exempelvis hemtjénst, trygghetslarm och personlig assistans.
Séledes var det drygt en tredjedel av patienterna som erbjudits rehabilitering 1
nagon eller ndgra av de exemplifierade insatserna.

Resultatet av den norska studien ”Cancer patients' needs for rehabilitation
services” av Fossé et al. (2011) visade att 63 % av patienterna uppgav ett behov
av rehabilitering. 37 % hade inte ndgot behov av rehabiliterande insatser.
Exempel pd rehabilitering 1 studien var sjukgymnastik, fysisk tréning,
rehabiliteringshem och samtalsstod.

Det ar svart att jimfora resultaten med de i denna studie eftersom fragorna ar
stillda pa olika satt. Daremot dr det intressant att ta del av en undersékning
som visade att det fanns ett behov av rehabilitering hos majoriteten av
patienterna. Forfattarna foreslog vidare forskning géllande adekvat utbud av
rehabilitering och om nér 1 tiden patienten har bést nytta av insatserna. Det &r
synpunkter som jag anser &r relevanta dven for svensk sjukvérd.

Aagaard Petersen et al. (2012) undersokte ifall olika cancerpatienter, i
Danmark, erbjods rehabilitering 1 samma utstrdckning. Unders6kningen visade
att en tredjedel av patienterna inte fick den fysiska rehabilitering de kdnde
behov av. Hélften av dem som hade behov av att tala med en psykolog blev
erbjudna en sddan kontakt. Efter att ha tittat pd élder, utbildning, boende etc.
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kom forskarna fram till att det inte fanns nagon signifikant skillnad mellan
olika grupper av cancerpatienter. Ddremot sag de tecken pa en viss skillnad for
patienter som var arbetslosa eller separerade.

Forskarna ansag att mer fokus bor ldggas pa att alla patienter ges mojlighet till
rehabilitering. Det ar tankar som jag ocksa delar och som speglar den intention

som finns inom cancervarden i Region Skane (2012b).

6.2.2 Vad har resultaten for konsekvenser for patienten?

I tidigare forskning finns ett stort intresse av att undersoka patienters tillgang
till och behov av rehabiliterande insatser. Hypotesen &r oftast att en fungerande
rehabilitering efter cancersjukdom har betydelse for patientens mojlighet att
aterfd en si normal livssituation som mojligt.

I mitt arbete som kurator har jag kunnat konstatera att rehabilitering kan
bidra till en kortare tid av sjukskrivning och ddrmed en snabbare aterging i
sysselséttning. Den kan dven ha betydelse for belastningen inom sjukvérden
genom ett minskat behov av vardkontakter. For patienten innebér rehabilitering
ocksd en minskad risk for isolering och ensamhet p.g.a. ett begrinsat socialt
kontaktndt. 1 perioder kan patientens enda sociala kontakter bestd av
yrkesverksamma inom offentligt verksamhet. Nér cancerbehandlingen och
uppf6ljning dr avslutad kan det darfor bli en utmaning att vénda sig utét igen.

Enligt Putnam (2001) har den sociala samhorigheten en mycket positiv
betydelse for individens hélsa och vélbefinnande. Genom ett socialt nitverk
kan man fa praktisk hjédlp i vardagen med allt fran pengar till att fa skjuts
nagonstans. Detta, skriver Putnam, bidrar till en minskad upplevelse av stress
och okat métt av trygghet. En annan aspekt &r att isolerade ménniskor kan ha
svérare att avstd fran tobak och alkohol. Inom nitverket kan man ddremot
stotta varandra till en mer hélsosam livsstil (ibid.). Ovanstdende resonemang
har betydelse bade pa mikro- och makroniva genom att ett minskat lidande for
individen kan innebdra ldgre sambhéllskostnader. En vilfungerande
rehabilitering dr darfor en viktig del 1 cancervarden.

I utkast till ett nationellt vardprogram, utarbetat mellan Regionala
cancercentrum i Sverige, har man ocksd uppmirksammat vikten av en bra
rehabilitering (Region Skane, 2012b). Malet for den nationella cancervarden &r
att alla patienter och ndrstdende ska fa mdgjlighet till rehabilitering anpassat

efter sina individuella behov (ibid.). Det betyder att det funnits en medvetenhet
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inom varden om betydelsen av rehabilitering. Resultatet i denna studie méste

dérfor ses som ganska nedsléende.

6.2.3 Finns det ett samband mellan socialt kapital och tillgang till och val av
rehabilitering?

Studien visar att en dvervigande del av informanterna hade en stor tillgéng till
socialt kapital. Det var inte ndgon av variablerna som gav ett storre utslag dn
nagon annan. Av de patienter som erbjudits rehabiliterande insatser var det
endast ett fatal med en ldg grad av socialt kapital. Skillnaden var markant. Se
tabell 4.

I jamforelse med andra vésterlandska stater har Norge, Sverige, Finland och
Danmark den hogsta graden av generaliserad tillit (Rothstein & Stolle, 2003a).
Enligt forfattarna beror det pad att det finns en jimlikhet mellan midn och
kvinnor samt pé arbetsplatser. Vidare att korruption inte dr s& forekommande
och att vélfardssystemet ar till for alla i samhallet.

Putnam (2001) har ocksé konstaterat att man i1 Skandinavien har hog grad av
socialt kapital vilket bidrar till ett vilfungerande och demokratiskt samhélle.
Putnam menar dven att en hdg grad av socialt kapital ocksa har en positiv
betydelse for individens hélsa.

Den nationella folkhélsoenkéten (Folkhdlsomyndigheten, 2014) har pévisat
en stor tillgang till socialt kapital i Sverige. I den unders6kningen finns det
déremot inte nagra resonemang kring orsakssammanhang.

Tidigare forskning har visat pa samband mellan socialt kapital och
exempelvis sjdlvskattad hidlsa (Mohseni, 2008. Kim et al. 2011) eller socialt
kapital 1 relation till tillfredsstédllelse med cancervéarden (Kritokatis et al. 2011).
Sambanden &r desamma oavsett 1 vilka ldnder undersdkningarna har
genomforts. I denna studie finns det inte ett signifikant samband mellan socialt
kapital och tillging till rehabilitering.

Informanterna har svarat pa om de sjdlva tagit initiativ till rehabilitering.
Drygt 20 % av deltagarna hade tagit initiativ till ndgon form av aktivitet for sin
rehabilitering. Har finns det inte heller nagot signifikant samband med socialt

kapital. Resultaten redovisas med oddskvot och konfidensintervall. Se tabell 5.

6.2.4 Resultatens betydelse for patienten

Med hénsyn till att informanterna har eller har haft en cancerdiagnos ér det
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glidjande med ett resultat som visade en hog grad av tillgdng till socialt
kapital. Néar det géllde delaktighet i sociala sammanhang var det t.o.m. en
storre andel som varit delaktiga i jaimforelse med deltagarna 1 folkhélsoenkéten
2013 (Folkhdlsomyndigheten, 2014). Det fanns dven en skillnad nir det gillde
tillit 1 allménhete. I studien tyckte 4 % att de inte hade nagon tillit medan

motsvarande siffra i folkhidlsoenkéten var 27 %.

Det verkar som att informanterna har haft kraft och ork att vara aktiva trots
sin sjukdom. Jag tdnker att det kan vara tillgangen till socialt kapital som ar
den bidragande orsaken till det. Daremot kan man fundera 6ver hur det ser ut
for de patienter som inte har besvarat enkdten. Da jag endast har uppgifter
géllande kon och alder pd dem som inte har svarat finns det inte ndgon
mojlighet till en vidare analys. Jag har inte sett motsvaraden resonemang i
tidigare forskning utan dven dér ett konstaterande av att det funnits bortfall

oftast redovisat utifran kon och alder.

I den nationella folkhélsoenkdten anvdnder man flera utskick samt
telefonintervju (Folkhdlsomyndigheten, 2014). Man har da sett att resultaten
dndrats efter pAdminnelse. I Norrlandsenkdten sdg man ingen skillnad gillande
emotionellt stdd utifran olika utskick. 1 Stockholmsenkéten saknade
informanterna emotionellt stdd 1 storre utstrdckning 1 det fOrsta utskicket

jamfort med de som intervjuades per telefon.

Utifrdn ovanstende resultat dr det mojligt att ytterligare paminnelser skulle
visa att en dnnu storre andel av informanterna hade tillgéng till en hog grad av
socialt kapital. Aven vid spekulation om att de inte hade samma tillgang till
socialt kapital dr det viktigt att intentionen med individuella

rehabiliteringsplaner genomfors for samtliga cancerpatienter.

39



Tabell 4. Erbjudits samtalsstod, tagit eget initiativ till rehabilitering, deltagit i rehabiliteringsprogram samt fitt information om samhiillsstod relaterat till socialt kapital.
Antal och andel i procent. (n=127)

Erbjudits samtalsstod Eget initiativ Deltagit Information
till rehabilitering om samhiillsstod
Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej
Emotionellt stod Ja 40 31,5 64 504 26 20,5 48 37,8 36 28,3 71 559 41 32,3 66 52,0
Nej 7 55 12 94 3 24 11 8,7 10 7,9 9 17,1 8 63 11 87
(bortfall) 4 39 (1) (€))]
Instrumentellt stod Ja, alltid 32 252 44 34,6 21 16,5 33 26,0 24 18,9 53 41,7 31 244 46 36,2
Ja, for det mesta 13 10,2 26 20,5 7 55 20157 18 14,1 23 18,1 16 12,6 25 19,7
Nej, for det mesta inte 2 1,6 5 39 0 539 4 3,1 3 24 1 08 6 47
Nej, aldrig 0 1 08 1 08 O 0 1 08 0 1 08
(bortfall) 4 (40) (€)) (€))]
Delaktig Ja 41 323 68 54,5 27 21,2 52 40,9 36 28,3 75 59,1 40 31,5 71 55,9
Nej 6 4,7 8 63 2 1,6 755 10 7,9 539 9 71 6 4,7
(bortfall) 4 39) (1) (1)
Tillit i allméinhet Ja, alltid 1 08 2 1,6 108 2 1,6 1028 2 1,6 2 1,6 1028
Ja, for det mesta 44 34,7 70 55,1 28 22,0 52 40,9 41 32,3 75 59,1 46 36,2 70 55,1
Nej, for det mesta inte 108 3 24 0 324 2 1,6 324 108 4 3,1
(bortfall) ©6) 41 3) 3)
Fortroende for Mycket stort 11 87 21 16,5 11 87 14 11,0 755 25 19,7 14 11,0 18 14,1
sjukvirden Ganska stort 31 24, 45 354 16 12,6 35 27,6 32 252 46 36,2 28 22,0 50 394
Inte sérskilt 4 3,1 7 55 2 1,6 6 4,7 6 4,7 6 4,7 4 3,1 8 6,3
Inget alls 0 1 08 0 1028 0 1028 1028 0
Ingen asikt 0 1 08 0 1028 0 1028 1028 0
(bortfall) (6) (41) 3) 3)
Fortroende for Mycket stort 5 39 3 24 21,6 539 4 3,1 4 3,1 324 5 39
Forsikringskassan Ganska stort 14 11,0 23 18,1 11 8,7 15 11,8 14 11,0 23 18,1 15 11,8 22 17,3
Inte sérskilt 12 94 13 12,2 6 4,7 12 94 10 7,9 15 11,8 12 94 13 12,2
Inget alls 4 3,1 6 47 0 7 55 539 6 4,7 539 6 4,7
Ingen asikt 12 94 29 229 10 7,9 20 15,7 11 8,7 32 252 13 10,2 30
(bortfall) ©6) 39 3) 3)
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Tabell 5. Oddskvoter (ORs) med 95 % konfidensintervall (95 % CI) gillande rehabiliteringsinsatser relaterat till variabler motsvarande socialt kapital (n=127)

Emotionellt stod

Instrumentellt stod

Delaktig

Tillit i allméinhet

Fortroende for
sjukvirden

Fortroende for
Forsidkringskassan

Ja
Nej

Ja, alltid

Ja, for det mesta

Nej, for det mesta inte
Nej, aldrig

Ja
Nej

Ja, alltid
Ja, for det mesta
Nej, for det mesta inte

Mycket stort
Ganska stort
Inte sérskilt
Inget alls
Ingen asikt

Mycket stort
Ganska stort
Inte sérskilt
Inget alls
Ingen asikt

Erbjudits samtalsstod

ORs (95 % CI)

1.0
0.74 (0.19-2.88)

1.0
1.97 (0.48-3.0)
1.88 (0.20-18.14)
0.0

1.0
0.59 (0.15-2.34)

1.0
0.95 (0.05-18.02)
2.97 (0.06-138.26)

1.0
0.57 (0.22-1.46)
0.92 (0.18-4.55)
0.0
0.0

1.0
2.23 (0.37-13.31)
1.55 (0.24-10.05)
1.48 (0.16-13.96)
2.84 (0.47-17.41)

Eget initiativ
till rehabilitering
ORs (95 % CI)

1.0
1.98 (0.30-13.18)

1.0
1.86 (0.58-6.0)
0.0
0.0

1.0
1.29 (0.17-9.45)

1.0
1.19 (0.06-24.76)
0.0

1.0
2.09 (0.67-6.11)
2.20 (0.30-16.00)
0.0

0.0

1.0
0.49 (0.06-3.84)
0.34 (0.04-2.99)
0.0

0.54 (0.07-4.42)

Deltagit
ORs (95 % CI)

1.0
0.27 (0.06-1.22)

1.0
0.66 (0.24-1.82)
0.58 (0.05-6.47)
0.0

1.0
0.12 (0.02-0.60)

1.0
4.65 (0.22-96.81)
13.25 (0.27-640.68)

1.0
0.34 (0.11-1.05)
0.20 (0.04-1.13)
0.0
0.0

1.0
1.28 (0.18-9.14)
5.00 (0.59-42.76)
1.24 (0.11-13.55)
3.16 (0.42-24.03)

Information
om samhiillsstod
ORs (95 % CI)

1.0
0.49 (0.13-1.92)

1.0
0.98 (0.39-2.44)
4.97 (0.36-69.0)
0.0

1.0
0.41 (0.10-1.60)

1.0
1.19 (0.06-22.86)
3.52 (0.08-160.62)

1.0

1.21 (0.48-3.04)
2.25 (0.44-11.44)
0.0

0.0

1.0
1.01 (0.17-5.90)
0.57 (0.09-3.62)
1.06 (0.11-10.16)
1.40 (0.23-8.40)



7. Avslutning

7.1 Reflektion

Jag hade en tanke om att patienter inte fick information om rehabilitering, i
samband med cancersjukdom, i den utstrickning som de behover. Vidare hade jag
en forestillning om att det var patienter med hog grad av socialt kapital som hade
storre tillgang till rehabilitering. Att valet av teori foll pa socialt kapital berodde
pa att det speglade den kénslan av utanforskap som jag hade mott hos tidigare
klienter och senare hos patienter.

Begreppet socialt kapital saknar en enhetlig definition vilket har gjort det svart
att hitta bra verktyg for undersdkning och analys. Oftast innefattar socialt kapital
tillit 1 allminhet, delaktighet i sociala sammanhang och fortroende for
samhillsinstitutioner. En del forskare undersoker endast en del, exempelvis tillit,
medan andra lagger till ytterligare variabler.

I studien har jag undersokt emotionellt och instrumentell stdd, tillit, social
delaktighet, tillit i allminhet och fortroende for statens institutioner. I valet av
dessa variabler utgick jag ifrdn teorier av Bourdieu (1986), Coleman (1988),
Putnam (2001) samt Rothstein (2003). Anledningen var att jag ville belysa fragan
bade i ett mikro- och ett makroperspektiv.

Med hénsyn till den médngd varianter av begreppet i tidigare forskning blev det
svart att landa i1 en fordjupad diskussion. Jag stotte hela tiden pé nya sétt att se pa
och anvénda socialt kapital, vilket kan medfora att studien kan uppfattas som
ytlig.

Trots ovanstaende tveksamheter finns det ett resultat i studien. Det visar att det
var drygt en tredjedel av patienterna som erbjudits samtalsstod, deltagit 1 ett
rehabiliteringsprogram eller informerats om samhéllets stodinsatser. Studien visar
ocksa att de flesta patienter har en stor tillgdng till socialt kapital. Det finns dérfor
inte ndgot signifikant samband mellan socialt kapital och tillgang till och val av
rehabilitering.

Jag har tidigare skrivit om arbetet med ett nationellt vardprogram gillande
cancerrehabilitering. (Region Skéne, 2012b). I ett utkast kan man ldsa att mélet
ska vara att alla cancerpatienter ska informeras om mdjligheten till psykosocialt
stdd och cancerrehabilitering. Ett resultat som visar att det endast dr drygt en
tredjedel som far den informationen kan inte ses som ett gott resultat relaterat till

RCC:s intentioner. Deltagarna 1 studien fick sin cancerdiagnos ar 2008 sd det &r
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mojligt att arbetet med rehabilitering har utvecklats och forbéttrats sedan dess.
Min overtygelse dr att en individuellt anpassad bra rehabilitering leder till
minskat lidande for individen. Den kan &dven bidra till minskade
samhdllskostnader bl.a. i form av kortare sjukskrivning och farre vardkontakter.
Diaremot behover mer kraft ldggas pa att samtliga patienter verkligen blir
informerade om mojligheten till rehabilitering. Informationen kan behdva
upprepas under sjukdomstiden eftersom det kan vara svart att uppfatta allt i en
krissituation som ett cancerbesked kan innebéra. Detta dr ett ansvar som vilar pa

alla som arbetar inom cancervarden.

7.1.1 Framtida studie

Genom den hdr uppsatsen hoppas jag att det blivit tydligt hur vitt begreppet
socialt kapital dr och hur svart det darfor kan vara att operationalisera detsamma.
Jag valde att genomfora min ursprungliga idé med att anvénda flera variabler med
hjdlp av teorier utvecklade av Bourdieu, Coleman, Putnam och Rothstein.
Anledningen till den vida definitionen var att en undersékning pa individ- grupp-
och samhéllnivé skulle spegla konsekvenserna av utebliven rehabilitering pé alla
nivaer.

Om det finns en mdjlighet att genomfora en ny studie skulle jag, liksom flertalet
tidigare forskare, begridnsa variablerna inom socialt kapital till en enda. En
tankbar variabel skulle vara delaktighet som dé skulle innebéra en fordjupning i
Putnams teori om socialt kapital (Putnam 2001). Delaktighet i samhéllsfragor och
sociala aktiviteter tror jag har en stor betydelse for kédnslan av gemenskap eller
utanforskap och det skulle dérfor vara ett spinnande val.

I en framtida undersokning foredrar jag en kvalitativ studie 1 form av personliga
intervjuer. Anledningen ar att jag da skulle kunna utforska vad det 4r som bidragit
till informantens upplevelse av delaktighet. Inom ramen for intervjun kunde
fragor stéllas om bakgrund, uppvixt, familjeforhallanden och etnicitet for att se pa
vilket sétt de bidragit till en eventuell delaktighet. Jag skulle dven titta pa effekten
av utbildningsnivd och socioekonomiska forhallanden. Jag kunde d& undersdka
orsak och verkan av socialt kapital i form av delaktighet och dess betydelse for

tillgang till och val av rehabilitering 1 en tid av svar sjukdom.
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Avslutningsvis vill jag ge nagra exempel pad synpunkter och Onskemal som

informanter delat med sig av i studien.

"Alla som drabbas ska bli erbjudna rehab antingen pad recept
(medicinskt) eller utskrivet gratis deltagande. Det ska finnas pengar
som patienter kan anvdnda till den aktivitet som kédnns bra. Det dr en

ekonomisk utgift som manga inte har rdd med och ddrfor ldter bli.”

“Blev erbjuden rehab forst néir min fru aktivt bad vdardcentralen om
det. Fick under pdgdende cytostatikabehandling flera symtom som jag
i efterhand insett var klart psykosomatiska, bréstsmdrtor, angest. Inga
ldkare reagerade dock pa detta eller fragade om jag behovde prata

med ndgon

“Hade varit bra att delta i nagon form av kurs eller stodgrupp. Men

jag arbetar och har ingen energi kvar efter jag jobbat.”
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9. Bilagor

Bilaga 1

LUNDS §°\kANE

UNIVERSITET

Rehabilitering — patientens val. En studie av patienters val
av rehabilitering i samband med cancersjukdom

Tillit

1. Har Du nagon Du kan dela Dina innersta kanslor med och anfértro Dig at?

OlJa
O Nej

2. Kan Du fa hjalp av nagon person om Du har praktiska problem eller &r svart sjuk?
T.ex. fa rad, lana saker, hjalp med matinkdp, reparationer etc.

O Ja, alltid

O Ja, for det mesta

O Nej, for det mesta inte
O Nej, aldrig

3. Har du deltagit i nagon av féljande aktiviteter under de senaste 12 manaderna?
Flera alternativ kan anges

O Studiecirkel eller kurs pa Din arbetsplats
O Studiecirkel eller kurs pa Din fritid

O Fackfoéreningsmote

O | nagot annat féreningsmote

O Teater eller bio

O Konstutstéllning

O Kyrkan eller annat religiost sammanhang
O Sporttillstalining eller idrottsaktivitet

O Skrivit insdandare i tidning eller tidskrift
O Demonstration av nagot slag
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O Offentlig tillstallning t.ex. nattklubb, dans eller liknande
O Storre slaktsammankomst

O Privat fest hos nagon

O Inget av ovanstaende

4. Tycker Du att man i allménhet kan lita pa de flesta manniskor?

O Ja, alltid

O Ja, for det mesta

O Nej, for det mesta inte
O Nej, aldrig

5. Vilket fértroende har Du for féljande institutioner och/eller politiker i samhallet?
Sdtt kryss pa varje rad

Mycket Ganska Inte Inget Har ingen

stort stort sarskilt alls asikt
Sjukvarden ©) ©) ©) ©) ©)
Skolan ©) ©) ©) ©) ©)
Polisen ©) ©) ©) ©) ©)
Socialtjdnsten ©) ©) ©) ©) ©)
Arbetsférmedlingen O O O O O
Forsakringskassan ©) ©) ©) ©) ©)
Domstolar ©) ©) ©) ©) ©)
Politiker i riksdagen ©) ©) ©) ©) ©)
Politiker i Ditt landsting O ©) ©) @) O
Politiker i Din kommun O ©) ©) ©) ©)
Fackforeningar ©) ©) @) @) @)

Rehabilitering och stod

6. Har Du erbjudits samtalsstéd under eller efter tiden fér Din sjukdom?

O Ja - Om ”ja” ga till fraéga 7
O Nej - Om ”nej” gad vidare till fraga 8
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7. Tackade Du ja eller nej till det samtalsstod Du blev erbjuden?

OlJa
O Nej

8. Har Du deltagit i nagot/nagra av nedanstaende rehabiliteringsprogram?
Flera alternativ kan anges

O ”Léra sig leva med cancer”
Hur fick Du information om ovanstaende program?

O Av personal inom sjukvarden
O Av vénner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Spenshult sjukhus cancerrehabilitering

Hur fick Du information om ovanstaende program?
O Av personal inom sjukvarden

O Av vénner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Lydiagardens cancerrehabilitering

Hur fick Du information om ovanstaende program?
O Av personal inom sjukvarden

O Av vénner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

9. Har Du fatt information om nagon av féljande stddinsatser?
Flera alternativ kan anges

O Ekonomisk radgivning

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:
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O Fardtjanst

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Hemtjanst

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Trygghetslarm

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Anhorigstod

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

O Handikappersattning

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av véanner

O Genom tidningar eller TV
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O Genom Internet
O Annat:

O Personlig assistans

Hur fick Du den informationen?
O Av personal inom sjukvarden
O Av vanner

O Genom tidningar eller TV

O Genom Internet

O Annat:

10. Har Du sjélv sokt och deltagit i nagon annan form av rehabilitering for att fa 6kad livslust
och sjalvkansla?
T.ex. kvdllskurs, aktivitet organiserad av patientférening och/eller semesterresa

11. Ar det ndgot Du saknat eller saknar nar det giller rehabilitering och stéd?
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Ekonomiska forhallanden

12. Om Du plétsligt skulle hamna i en of6rutsedd situation, dar Du pa en vecka maste skaffa
fram 15000 kronor, skulle Du klara det?

O Ja
O Nej

13. Har det under de senaste 12 manaderna hant att Du haft svarigheter att klara de
|6pande utgifterna fér mat, hyra, rakningar m.m.?

O Nej
O Ja, vid ett tillfalle
O Ja, vid flera tillfallen

14. Har det under de senaste 12 manaderna hant att |dnen/pengarna tagit slut och Du har
blivit tvungen att...
Sdtt ett kryss fér varje frdga

Nej Ja
Lana fran slakt eller vanner for
att klara matkontot eller hyran? O @)
Begdra socialbidrag for att klara
matkontot eller hyran? O @)
Lata bli att betala hyran i tid? O @)
Sysselsattning
15. Vilken &r Din nuvarande sysselsattning?
O Arbetar som anstélld > ange % av heltid

O Egen foretagare

O Tjanstledig eller foraldraledig
O Studerar eller praktiserar

O Arbetsmarknadsatgard

O Arbetssokande
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O Alderspensionar

O Sjuk-/aktivitetsersattning (fortids-, sjukpensionerad)
O Langtidssjukskriven (mer dn 3 manader)

O Skoter eget hushall

O Annat:

16. Vilket ar/var ditt huvudsakliga yrke?

Om du inte yrkesarbetar nu, ange det yrke som du huvudsakligen har haft.
Forsok att lamna en sa detaljerad yrkestitel som mojligt.

Till exempel: Skriv inkdpsassistent istdllet for assistent, busschauffor istallet for
chauffor.

Vanligen texta!

O

Hem och hushall

17. Hur bor Du?

O Egen villa/radhus

O Bostadsratt/andelsratt

O Hyresratt

O Inneboende, studentldgenhet/rum
O Annat:

18. Med vem delar Du bostad?
D.v.s. bor tillsammans med under stérre delen av veckan. Du kan ange flera alternativ

O Ingen

O Foraldrar/syskon

O Make/maka/sambo/partner
O Andra vuxna

O Barn

19. Hur gamla ar barnen Du delar bostad med?

O 0-6ar

O 7-12 ar

O 13-17 ar

O 18 ar eller aldre
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Bakgrund

20. Vilket ar ar Du fodd?

19

21. Ar Du kvinna eller man?

O Kvinna
O Man

22. Vilken &r den hogsta utbildningen Du har?
Om Du studerar kryssa i den utbildning Du gdr. Sdtt bara ett kryss

O Folkskola eller grundskola

O Realskola eller flickskola

O 2-arigt gymnasium eller yrkesskola

O 3-4-arigt gymnasium

O Universitet eller hégskola, 2,5 ar eller kortare
O Universitet eller hégskola, 3 ar eller langre

O Annat:

Tack for Din medverkan!
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3 Bilaga 2

i \
)
REGION

LUNDS  SKANE

Rehabilitering — patientens val. En studie av patienters val
av rehabilitering i samband med cancersjukdom.

Bakgrund och syfte

Nar man far ett cancerbesked kan det upplevas som att varlden rasar samman. Som kurator
vid Skanes universitetssjukhus, SUS, vet jag att stralbehandling, cytostatikabehandling och
kirurgiska ingrepp har stor paverkan pa bade kropp och sjal. For att hamta kraft och komma
tillbaks till vardagslivet efter sjukdomen kan man behova stéd och rehabilitering, t ex genom
att prata med en utomstaende person, traffa andra drabbade i patientféreningar eller resa
bort for nagon veckas vila. Det kan vara svart att ta till sig information om vad som finns och
man har kanske inte riktigt den ork som kravs for detta.

Malet med den har undersokningen ar att resultaten ska kunna bidra till forbattring och
utveckling av omsorgen inom varden.

Forfragan om deltagande

| S6dra sjukvardsregionen, som bestar av landstingen i Blekinge, Halland, Kronoberg samt
Skane, finns det ett onkologiskt centrum. Inom onkologiskt centrum finns ett regionalt
tumorregister dar man samlar information om cancersjukvarden. Uppgifterna i registret
anvands bl.a. for att forbattra kvaliteten i omhandertagandet av patienter med cancer och
att forbattra livskvaliteten efter en cancerdiagnos.

Jag har fatt Ditt namn genom tumorregistret och det ar min forhoppning att Du vill delta i
studien.

Hur gar studien till?

| studien anvands frageformular och det ar ett sadant Du far med i det hér brevet. Ditt namn
finns inte med pa sjalva frageformularet utan ar ersatt med en siffra. Siffran finns dar for att
skydda Din integritet. Nar utvarderingen av frageformularet ar gjord kommer resultaten att
visas pa gruppniva och Dina enskilda svar kommer inte att kunna identifieras.

Vilka ar riskerna?
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Nar man deltar i en studie av det har slaget sa kan tunga och besvarliga minnen vackas till liv.
Behover Du prata med nagon sa kan Du kontakta kurator inom sjukvarden. Jag kan hjalpa till
med kontaktuppgifter ifall Du inte har nagra sadana.

Finns det fordelar?

Det ar kanske sa att Du inte har kant till vad som finns nar det galler stéd och rehabilitering?
Da kan det har frageformularet vara till hjalp att ta reda pa vad som skulle kunna ge Dig
mojlighet till avkoppling och aterhamtning.

Hantering av data och sekretess

Frageformularet ar helt skilt fran Din journal inom sjukvarden och kommer inte att ndmnas i
Din journal. Frageformularet kommer att férvaras pa ett sakert satt och resultaten anvands
enbart for forskningsstudien inom Lunds universitet.

Hur far Du information om studiens resultat?

e Studien presenteras i form av en uppsats som kommer att finnas tillganglig vid Lunds
universitetsbibliotek.
e Resultaten kommer att publiceras i en vetenskaplig tidskrift.

En sammanfattning av studien kommer att skickas till Cancerfonden,
Brostcancerféreningarnas Riksorganisation, Mun- och halscancerférbundet samt andra
aktuella patientforeningar och organisationer.

Frivillighet

Du bestammer sjalv om Du vill delta i studien eller inte. Om Du vill delta i studien skriver Du
under samtycket som skickas tillsammans med frageformuléaret i bifogat svarskuvert.

Du kan ta tillbaka Ditt samtycke genom att meddela mig fram till dess svaren ska
sammanstallas.

Om Du viljer att avsta fran att delta i studien sa kommer det inte att ha ndgon som helst
paverkan pa Dina kontakter med varden.

Ansvariga

Studien genomfors av Moa Stinggard Kristensson, socionom.

Huvudansvarig for studien ar Institutionen for kliniska vetenskaper-Malmo, Medicinska
fakulteten, Lunds Universitet, genom docent Ulla Westin och docent Magnus Jannert.
Studien genomfoérs med stod av

Christina Norstrom, verksamhetschef, Oron-, nds- och halskliniken,

Skanes universitetssjukhus.

Handledare ar Marianne Larsson Lindahl, Dr medicinsk vetenskap, Institutionen for halsa,
vard och samhélle, Medicinska fakulteten, Lunds universitet.
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Kontaktuppgifter

Moa Stinggard Kristensson
Oron-, nis- och halskliniken
Skanes universitetssjukhus
Jan Waldenstroms gata 18
205 02 Malmo
Moa.kristensson@skane.se
Tfn 040-33 28 11

Ansvarig vid Institutionen for kliniska vetenskaper — Malmo
Ulla Westin

Docent

Institutionen for kliniska vetenskaper — Malmo

Medicinska fakulteten

Lunds universitet

Handledare

Marianne Larsson Lindahl

Dr medicinsk vetenskap, Institutionen for halsa, vard och samhalle
Medicinska fakulteten, Lunds universitet.

040-33 69 65
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