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Introduktion

Inom Ersta Skondal hogskola pagar en omfattande forskning i amnet
vardvetenskap bade vid Institutionen for vardvetenskap och Enheten foér
forskning i palliativ vard. Vid Institutionen for virdvetenskap bedrivs forskning
som huvudsakligen r6r psykisk ohilsa och aldrande (se Forskning inom
huvudomradet vardvetenskap). Forskning om livets slut bedrivs vid Enheten for
forskning i palliativ vard. Sedan ett drygt ar tillbaka har institutionen och enheten
gemensamma forskarseminarier. Utover dessa har Enheten fo6r forskning i
palliativ vard egna seminarier som syftar till att specifikt fordjupa den
vardvetenskapliga kunskapen inom palliativ vard.

Den forskning som bedrivs vid enheten syftar till att ta fram kunskap om hur
patientens vardighet kan framjas i dédens nirhet och 1 situationer av tilltagande
beroende. Fokus idr pa att frimja svart sjuka personer hilsa och identitet utifran
ett livscykelperspektiv. Projekten har sin bas i ett humanvetenskapligt
kunskapsintresse.

De studier som pagar soker kunskap om hur det kan vara att leva nira déden
utifran ett patient-, nirstiende- eller familjeperspektiv. Studier pagar ocksa om hur
det dr att arbeta nira déden inom olika vardformer och om vardkulturens
betydelse for en god dod. Gemensamt for projekten dr att de fokuserar pa for
vardvetenskapen centrala begrepp som t.ex. person/identitet, hilsa, miljo,
autonomi/beroende, delaktighet, virdighet och samvete (figur 1).

Halso- och identitetsbeframjande vard for svart sjuka och/eller doende

Den svart sjuka Narstdende och Personalens Vardkulturens/
och ddendes familjens situation situation organisationens
situation betydelse for god
vard i livets slut

Viktiga begrepp
Person, sjalvbild/identitet, vardighet, halsa, autonomi/beroende, delaktighet,
makt, trést, hopp, samvete, miljé/organisation, kultur

Figur 1 Forskningens inriktning vid Enheten for forskning i palliativ vard.'

Aktuella avhandlingar
Som exempel pa kunskap som producerats av forskare knutna till enheten under
det gangna kan namnas Inger James avhandling Bakon rutinerna - Kunskap och

! Forskningens intiktning framgar dven av de projekt som redovisas inom programmet.
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omvadrdnadspraxis i manskliga granssituationer. Inger disputerade den 22 januari vid
Orebro universitet. Inger ingir i forskargruppen.
Opponent var professor Marit Kirkevold fran Universitet i Oslo.

Den 22 oktober disputerar Cecilia Hikanson pa avhandlingen Lzving with irritable
bowel syndrome. A patient perspective on everyday life, health care encounters and patient
edncation. Cecilia ingar i forskargruppen. Opponent vid disputationen dr docent
Febe Friberg.

Ytterligare en disputation dger rum den 10 december 2010 vid Orebro universitet.
Da forsvarar Kristina Ek sin avhandling: Az leva med mycket svar kronisk obstruktiv
lungsjukdom — ett liv i slowmotion. Kristina ingar i forskargruppen. Opponent dr
professor Ella Danielson vid Géteborgs universitet och Mittuniversitet.

Namnindring

Den 7 september detta ar indrade enheten sitt namn frain Enheten for forskning
om livets slutskede till Enbeten for forskning i palliativ vird.

Forskningens organisering

Forskningen paborjades 1 borjan av 1990-talet i samband med projektering och
start av en hospiceavdelning inom Orebro lins landsting. Den forskargrupp som
da bildades, och som sedan dess utvecklats och successivt fornyats, dr nira knuten
till Enheten f6r forskning i palliativ vard. Enheten har sedan dess start 2007
lokalmissigt funnits pa Ersta sjukhus 1 ndra anslutning till Hospiceklinikens
lokaler. Hosten 2009 var nio personer anstillda pa hel- eller deltidstjanst vid
enheten. Nagra av forskarna gor del av sin tjanst vid Institutionen f6r vard-
vetenskap, Ersta Skondal hogskola eller motsvarande institution vid annat liro-
sate. Femton doktorander handleds f6r nirvarande av forskare som ar knutna till
enheten. De olika projekten diskuteras fortldpande vid seminarier inom enheten,
vardvetenskapliga seminarier och etikseminarier vid Ersta Skéndal hogskola samt
seminarier anordnade av samarbetspartnerna.

Verksamheten bedrivs i ndra samverkan med Ersta diakoni, Stiftelsen Stora
Skondal, Stockholms sjukhem, Karolinska institutet, Orebro universitet,
Linnéuniversitetet, Umed universitet och Universitetet i Tromsa.

Internationella kontakter

Forskarna vid enheten har flera internationella kontakter och nya ér under
utveckling.

Finansiering

En infrastruktur for forskningen vid enheten har byggts upp tack vare en 5-drig
donation frin Familjen Erling-Perssons stiftelse. Den huvudsakliga finansieringen
av forskningen sker via externa medel fran olika finansidrer som frimjar forskning
inom omradet. Har kan nimnas olika stiftelser, landsting och myndigheter.
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Utatriktad verksamhet

Syftet med forskningen dr ocksa att sprida resultaten till det 6vriga samhillet.
Forutom vetenskapliga artiklar har information spridits via populdrvetenskapliga
artiklar 1 olika tidskrifter, genom anordnande av utitriktade seminarier och
konferenser och genom att bedriva och delta 1 utbildning pa olika nivaer inom och
utom hégskolan.

Avslutningsvis: Det ir glidjande att de seminarier vi anordnat tillsammans med
hospicekliniken, Ersta sjukhus har samlat sa méanga intresserade manniskor. Det
talar for att det finns ett stort intresse av att fa samtala om déden.

Britt-Marie Ternestedt
Enhetschef/professor
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Forskningsprojekt

Den svart sjuka och doéende personens situation

Det ar svart att fran ett friskt perspektiv kunna forsta vad det innebir for olika
minniskor att avsluta sina liv. Aven om forskningen inom omradet har 6kat under
senare dr liksom skonlitterira skildringar av déende och déd sa finns hir mycket
mer att lira av minniskor som lever nira doden. Genom att soka kunskap om
déende minniskors erfarenheter av att leva nira déden kan vi lira mycket liksom
av att ta del av nirstiendes och personals erfarenheter. Flera sidana studier pagar.
Det som forskning visar (vara egna och andras) dr att upplevelsen av virdighet
torefaller vara relaterad till personens upplevelser av sig sjilv (sjalvbild och
identitet) och hur hon tidigare levt sitt liv. Flera studier som ror den déende
personens situation ber6r detta.

Projekt som utgér frin enheten

Ett gott liv och en god vird i livets slut for personer med kronisk obstruktiv
lungsjukdom

Personer med svar kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) har 6kat 1 virlden
under de senaste aren. Studier visar att personer med svar KOL upplever att
livssituationen forindras bade nir det giller det sociala livet i stort och familje-
livet. Det framkommer ocksa att personer med KOL saknar stod for att hantera
de forindringar som sjukdomen medfor.

Syftet med detta forskningsprojekt dr att beskriva hur kvinnor och mén med
langt framskriden KOL upplever sin livssituation, hur de férhaller sig till sin
sjukdom samt hur de utformar sitt dagliga liv och skapar/finner mening i
vardagen nira doden. Studierna fokuserar bade pa hur det ar att leva med KOL
som ensamboende, och i parférhillande och hur situationen upplevs f6r bada
parter. Ett ytterligare syfte dr att beskriva hur patienter med svar KOL levde sitt
liv den sista tiden. Studien bygger bland annat pa intervjuer med personer med
svar KOL och deras nirstdende 6ver tid. Forsta studien 4r publicerad2 , studie tva
ar accepterad, studie tre ir inskickad till vetenskaplig tidskrift och studie fyra ar i
manus. Projektet ir ett avhandlingsarbete (Orebro universitet/Nationella
forskarskolan i vard och omsorg). Disputationen ér beraknad till december 2010

Projektledare: professor Britt-Marie Ternestedt? (huvudhandledare)
Medarbetare: doktorand Kristina Ek, docent Birgitta Andershed (bihandledare), med dr

Eva Sahlberg Blom (bihandledare)
Tvi av studierna kan dven inordnas under "Ndrstdende och familjens situation”

2 Ek, & Ternestedt 2008
> Om institutionstillhérighet ej dr angiven vid respektive namn édterfinns den i bilaga 1.
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Nir livsrummet krymper — vard och omsorg av dldre personer i livets
slutskede

Antalet dldre 6ver 80 ar i Sverige beriknas vara konstant under den kommande
tioarsperioden, for att sedan kraftigt 6ka och férdubblas fram till ar 2050. Med
hog alder foljer risker for funktionsnedsittning savil fysiskt, psykiskt som socialt.
De ildre som flyttar till vard- och omsorgsboende gbr det ofta sent 1 livet och
manga dar multisjuka. De befinner sig i grinslandet mellan tidig och sen palliativ
fas, dvs har en forhallandevis kott tid kvar att leva.

Projektet ingar som en del i ett av Vardalstiftelsens finansierade tvir-
vetenskapligt projekt "Hemmet som sista vardplats — etik 1 hemmet och
institutionens livssfir”. Det 6vergripande syfte med detta delprojekt ar att
tordjupa kunskapen om livssituationen for dldre personer som flyttar till och bor
pa vard- och omsorgsboende i livets slutskede, utifran dldre personers, bistinds-
handldggares, vard- och omsorgspersonals perspektiv. Fyra delstudier ingar:
Delstudie I baseras pa 461 bistandsbeslut om férindrad boendeform, delstudie 11
baseras pa individuella intervjuer med sju bistindshandliggare, delstudie 111
baseras pa upprepade intervjuer (1-4 intervjuer) med 16 dldre personer och
delstudie IV baserar sig pa fokusgruppintervjuer med 28 vardpersonal. Resultatet
ir presenterat i en avhandling”.

Projektledare: med dr Jane Osterlind

Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, docent Gorel Hansebo, med dr Ingrid
Hellstrém

Kan dven inordnas under "Personalens situation” och 'V dardkulturens/ organisationens betydelse for god
vard i livets siut”

Uttryck for upplevelse av identitet hos personer med Alzheimers sjukdom
Projektet dr en del av ett storre projekt, som syftar till att utvirdera effekten av att
delta i identitetsbefrimjande gruppsamtal f6r personer med Alzheimers sjukdom
(AS) och deras nirstiende (make/maka och barn). I detta delprojekt beskrivs
personers med AS uttryck for identitet i relation till samtalspartners agerande fore,
under och efter deltagandet 1 samtalsgrupp, men ingen utvirdering av
samtalsgrupperna gors.

Personer med AS har tidigare i forskningsrapporter beskrivits férlora sin identitet.
I dag visar forskningen att upplevelsen av identitet finns kvar dven i ett sent skede
av sjukdomen, men att den pa grund av kommunikationssvarigheter och andra
symtom blir allt svarare f6r personen att uttrycka. Samtalspartners kan genom sitt
forhéllningssatt inte bara underlitta eller forsvara for personen med AS att
uttrycka sin identitet utan ocksa paverka deras upplevelse av identitet. Tidigare
studier om identitet hos personer med AS har utgatt fran olika synsitt och teorier
om identitet och édr darfor svara att sammanfatta och jimféra. En av de teorier
som anvants ar Rom Harrés delvis socialkonstruktionistiska teori om Sjalv 1, Sjalv
2 och §jilv 3, dir Sjilv 1 dr kdnslan av att vara ett ”jag”, Sjilv 2 ar personens
upplevda egenskaper och livsberittelse och Sjilv 3 dr det sociala sjilvet som
konstrueras i samspel med andra. Hur Sjélv 1-3 paverkas vid Alzheimers sjukdom
ar endast delvis beskrivet 1 tidigare forskning. Den hir studien syftar till att utifran
Harrés teori beskriva hur personer med AS over tid uttrycker upplevelse av

4 Ostetlind, 2009
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identitet 1 personliga samtal och 1 gruppsamtal, samt hur samtalspartners
underlittar eller forsvarar deras uttryck for identitet. I studien undersoks ocksa
hur personer med AS upplever att delta i samtalsgrupp med identitetsbefrimjande
syfte, samt hur de uttrycker och skattar sin livskvalitet och livsmening 1 enskilda
samtal, gruppsamtal och frageformulir fore och efter deltagandet 1
samtalsgruppen.

Projektledare: professor emerita Astrid Norberg (bihandledare)

Medarbetare: doktorand Ragnhild Hedman, professor Britt-Marie Ternestedt
(huvudhandledare), docent G6rel Hansebo (bihandledare), med dr Ingrid Hellstrém
(bihandledare).

En god déd for personer med demenssjukdom

Forskning och erfarenheter visar att personer inom demenssjukvard inte alltid har
tillgang till god palliativ vard. Allt fler studier visar ocksa att personal inom
sarskilda boenden ofta inte har kinnedom om den palliativa vardens filosofi och
att de beh6ver utbildning och stéd. Projektet ér ett aktionsforskningsprojekt som
planeras och genomfors tillsammans med personal. Start har skett pa ett demens-
boende. Till projektet kommer dven en kontrollavdelning att kopplas dir mot-
svarande intervention kommer att goras efter projektet avslutande.

Projektet genomfors 1 fyra faser: I forsta fasen gors féltstudier vid
avdelningen, samt litteraturs6kning och analys av litteraturen. Steg 2: Intervjuer
med boende, nirstaende och personal, deltagande observationer samt skattnings-
skalor kommer att anvindas. I steg 3 genomfors retrospektiva omvardnads-
analyser, efter det att en person dott, via intervjuer med personal/nirstiende f6r
att kunna virdera vardens kvalitet. Steg 4 innebir rapportskrivande (vetenskapliga
artiklar) samt att tillsammans med personal utforma utbildning.

Projektansvarig: med dr Lise-Lotte Franklin Dwyer

Medatbetare: professor Astrid Norberg, professor Britt-Marie Ternestedt, med dr Jane
Osterlind

Kan dven inordnas under 'V drdkulturens/ organisationens betydelse for god vird i livets siut”

Samarbetsprojekt

Validation — teknik eller forhéllningssitt inom demensvard
I den dagliga virden av personer med demenssjukdom kan det férekomma
komplexa vardsituationer som kan vara svara att hantera. Vid vard av personer
med demenssjukdom 4r det av stor betydelse att vardare kan bemota, samspela
och kommunicera verbalt och icke-verbalt. Inom demensvard anvinds
torhallningssittet ”Validation” fOr att underlitta samspel och kommunikationen
mellan vardare och personer med demenssjukdom. Validation innebir att vardare
accepterar den verklighet som den demenssjuke upplever och anvinder olika
tekniker fOr att underlitta kommunikationen.

Med syfte att inféra och utvirdera vilken betydelse validation har i det
dagliga livet for personer med demenssjukdom och f6r vardares upplevelse av sin
arbetssituation, genomfordes en interventionsstudie pa tva demensenheter pa ett
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sjukhem. Projektet utgar fran Institutionen f6r vardvetenskap vid Ersta Skéndal
hogskola och ir ett avhandlingsarbete (Karolinska institutet) med beridknad
disputation varen 2012.

Projektledare: docent Gérel Hansebo (huvudhandledare)
Medarbetare: doktorand Mona Séderlund, professor Britt-Marie Ternestedt
(bihandledare), professor Astrid Norberg (bihandledare)

Kvinnors upplevelser av gynekologisk cancer och interaktionen med hilso-
och sjukvarden genom olika faser av sjukdomen

Hur kvinnor med gynekologisk cancer upplever sin situation, och hur varden
svarar an mot deras behov, dr sparsamt beskrivet i litteraturen. Forstaelsen for
deras behov, 6nskningar och forvintningar dr en viktig forutsattning for en god
vardkvalitet. Det ér viktigt att beakta att kvinnors behov kan férindras genom
sjukdomsforloppet.

Kvinnors upplevelser av gynekologisk cancer under olika faser av sjuk-
domen har studerats i detta projekt. Kvinnorna i de fyra studierna hade genomgitt
behandling for primir gynekologisk cancer och for dterkommande recidiv av
ovarialcancer. Samtliga studier bygger pa kvalitativa intervjuer. Metoder f6r analys
ir innehallsanalys och fenomenologi. Projektet utgir fran Orebro lins
landsting/ Orebro universitet. Resultatet ar presenterat i en doktorsavhandling
2009°.

Projektledare: Med dr Ewa Ekwall

Medarbetare: professor Bengt Sorbe, Hilsoakademin, Orebro

Universitet/ Universitetssjukhuset, Orebro, professor Britt-Marie Ternestedt, med dr
Helena Sunvisson, Hilsoakademin, Orebro universitet, med dr Ulla Hillgren Graneheim,
Institutionen f6r omvardnad, Ume3 universitet

Frimjande av upplevelse av identitet hos personer med demenssjukdom
Personer med demenssjukdom har tidigare antagits forlora sin upplevelse av
identitet. Idag visar allt fler studier att sd inte behover vara fallet. Upplevelsen av
identitet forstas utifrain Rom Harrés teori om identitet (Sjilv 1, Sjilv 2 och Sjilv
3). Sjilv 1 uttrycker en basal kinsla av att ”jag dr jag”. Sjilv 2 svarar pa fragan:
“vem dr jag?”, en fraga som kan vara svir att besvara for personer med demens-
sjukdom som har problem med bade semantiskt och episodiskt minne. Sjilv 3 har
att gora med hur personen presenterar sig for andra och hur de uppfattar och
beméter henne eller honom, nagot som kan bli mycket problematiskt f6r personer
med demenssjukdom.

Studien syftar till att klargora i vad man deltagande i samtalsgrupper — for
personer med demenssjukdom tillsammans med familjemedlemmar — kan bidra
till att: a) stoédja personer med demenssjukdom att kunna uttrycka sin identitet och
b) stédja familjemedlemmar att kunna stodja den demenssjukes upplevelse av
identitet. Data samlas genom personliga intervjuer, bandade gruppsamtal och

5 Ekwall, E, 2009
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enkiter. Projektet utgar fran Universitetet i Tromsé. En disputerad forskare i
postdoktoral utbildning dr knuten till projektet.

Projektledare: professor Kenneth Asplund, Mittuniversitetet, Sundsvall och Universitetet
1 Tromse

Medarbetare: forste amanuensis Ketil Normann Universitetet i Tromse, med dr Aud
Marit Fjelltun Universitetet i Tromse, professor Astrid Norberg, professor Martin
Eiseman, Universitetet i Tromse, med dr Torgeir Engstad, Universitetet i Tromse samt
forskare 1 Oslo.
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Nirstaende och familjens situation

Att vara nira nirstaende till en person i livets slut innebir ofta att livssituationen
blir mer komplex. Situationen dr ocksa forenad med sorg och karaktiriseras ofta
av att existentiella fragor stills pa sin spets. For manga anhoriga kan det vara
sjalvklart att leva nira den sjuke och ta ansvar for att hon/han har det sd bra som
m6jligt medan det £6r andra kan innebira stora uppoffringar. Studier bedrivs om
hur nirstiende upplever sin situation, vilket stéd de beh6éver och hur sadant stod
bor utformas.

Projekt som utgér frin enheten

Vardag i dédens nirhet. Upplevelsers betydelse f6r familjemedlemmars
sjalvbild och identitet

Allt fler personer i Sverige vardas i sitt hem fram till doden. Fa studier belyser de
erfarenheter som familjemedlemmar skaffar sig genom att under kortare eller
lingre tid leva med svir sjukdom och hot om d6d 1 hemmet.

Studien syfte idr att beskriva familjemedlemmars erfarenheter av att leva nira
déden och hur det dagliga livet i hemmet hanteras. Ytterligare syfte ar att beskriva
samspel mellan familjemedlemmar, vilka tankar och forestallningar livshotande
sjukdom och nirheten till doden vicker samt hur virdighet och identitet bevaras.
Projektet dr ett avhandlingsarbete (Karolinska institutet) med beridknad
disputation 2011.

Projektledare: professor Britt-Marie Ternestedt (huvudhandledare)

Medarbetare: doktorand Ida Carlander, med dr Eva Sahlberg Blom (bihandledare), med
dr Ingrid Hellstrém (bihandledare), docent Jonas Sandberg (bihandledare).

Kan dven inordnas under "Den svart sjuka och doende mdnniskans situation” samt "'V ardkulturens
organisationens betydelse for god vard i livets siut”

Stédprogram for nirstiende till patienter i sen palliativ fas — en intervention
Nirstaendes roll 1 vairden och omsorgen kan sigas vara dubbel, de ir givare av
vard samtidigt som de sjilva dr beroende av stod. Situationen har visat sig kunna
fa negativa konsekvenser for nirstiende som t.ex. trotthet, depression, sémn-
svarigheter, isolering, oro, angest och skuldkanslor. Narstaende upplever ofta
svarigheter att forsta situationen, de kan kdnna hjilploshet infor att se den sjuke
forsimras 1 sin sjukdom samt osidkerhet om hur de ska bemastra déendet.
Projektets 6vergripande syfte ar att beskriva deltagarnas upplevelser av ett
stodprogram; dess innehall, struktur samt om stédprogrammet paverkat
deltagarnas forberedelse, kompetens, personlig behallning av att varda en nira
person samt deltagarnas upplevelse av hopp och egen hilsa. Projektets design
innefattar bade kvalitativa intervjuer och quasiexperimentella studier med f6rséks-
och kontrollgrupp med fore- och eftermitningar med olika instrument. En studie
ir publicerad’. Projektet ir ett avhandlingsarbete (Orebro universitet/Nationella
forskarskolan f6r vard och omsorg) med beriknad disputation 2012.

6 Henriksson & Andershed 2007
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Projektledare: docent Birgitta Andershed (huvudhandledare)
Medarbetare: doktorand Anette Henriksson, professor Eva Benzein (bihandledare),
professor Britt-Marie Ternestedt (bihandledare)

Samarbetsprojekt

Att vara i doden nirhet — ett nirstaendeperspektiv

Att vara nirstaende till nagon som dr déende innebir ofta en komplicerad livs-
situation. De drabbade stills da inf6r en rad nya problem som de har att férhalla
sig till samtidigt som de skall hantera bade den egna och andras oro och sorg. 1
denna situation upplever manniskan ofta en utsatthet da nagot oonskat och
oundvikligt paverkar livet, nagot som férbinds med smirta och forlust. I den
utsatta situationen kan kinslor av skuld och skam férekomma som t.ex. att inte ha
hunnit sagt det man tinkt saga eller att inte ha gjort tillrackligt.

Det 6vergripande syftet ar att utforska och belysa nirstaendes upplevelser
av det lidande som skuld- och skamkinslor kan utgéra och vad som i dessa upp-
levelser kan vara vardande trost. Ytterligare syfte ér att belysa kinslor som kan sta
1 motsats till skuld och skam. Projektet har en beskrivande design med kvalitativa
metoder som sekundiranalys och fenomenologisk hermeneutisk metod. Projektet
ar ett avhandlingsarbete (Vixj6 universitet) med fyra delstudier dir férsta studien
ir publicerad’. Beriknad disputation 2012.

Projektledare: docent David Brunt, Vixj6 universitet (huvudhandledare)
Medarbetare: doktorand Carina Werkander Harstdde, docent Birgitta Andershed
(bihandledare), med dr Asa Roxberg, Vixj6 universitet (bihandledare).

Taktil massage i palliativ vard

Det finns ett 6kande intresse bland patienter med cancer for alternativa/
komplementira metoder som tilligg till traditionell medicinsk terapi, inte minst
utifrin ett internationellt perspektiv.

Det 6vergripande syftet med projektet ér att underséka och beskriva
patienters och nirstiendes upplevelser av att fa mjuk massage i palliativ vard samt
tydligegbra omvirdnadspersonalens attityder och uppfattning av en riktad
introduktionskurs i massagemetoden. Projektet bestar av fyra delstudier. 1
delstudie I deltog 22 patienter med avancerad cancersjukdom som var inskrivna i
avancerad hemsjukvard i hemmet (ASIH) som fick mjuk massage. Dessa
intervjuades efter interventionen om sin upplevelse av att ha fatt mjuk massage.
Delstudie II hade samma design som delstudie I men med 19 nirstaende till
patienterna i delstudie I, som deltagare. I delstudie III erbjods nirstaende till
efterlevande som vardats i palliativ vard mjuk massage som ett led i det tidiga
sorgearbetet. Arton personer deltog och dessa blev efter interventionen
intetrvjuade om sin upplevelse. Interventionen i delstudie IV var en teoretisk/
praktisk introduktionsutbildning i mjuk massage f6r 135 omvardnadpersonal vid
tre palliativa enheter i Mellansverige. Trettio av dessa deltog i fokusgrupps-

7 Andershed & Werkander Harstiade, 2007
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diskussioner ca en manad efter avslutad kurs. Resultatet dr presenterat 1 en
avhandling vid Karolinska institutet’.

Projektledare: med dr Berit Seiger Cronfalk
Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, professor Peter Strang, Karolinska
institutet/Stockholms sjukhem

Cancerskola fér personer opererade for tarmcancer och deras anhoriga —
en interventionsstudie

For att stédja minniskor som behandlas f6r cancer har olika typer av stédgrupper
och cancerskolor utvecklats som visat positiva effekter pa livskvaliteten. Sarskilt
uppskattat har varit att triffas och samtala i sma grupper med anhériga respektive
patienter. Att kunna stilla frigor om och om igen har betonats vara virdefullt.
Studier dr dock ofta sma, pagar under kort tid och saknar randomisering och
detaljerad beskrivning av interventionen vilket forsvarar moéjligheter till
generaliseringar.

Det 6vergripande syftet med projektet ar att utvirdera effekten av en
cancerskola for tarmcanceropererade personer och deras nirstaende gillande
hilsorelaterad livskvalitet, nedstimdhet och oro samt beskriva nirstiendes
upplevelse av det forsta aret efter operationen. Projektet har en randomiserad
kontrollerad design med fére- och eftermitningar. Datainsamlingen sker med
kinda, validerade och tidigare anvinda instrument och kvalitativa intervjuer.
Projektet ir ett avhandlingsarbete (Orebro universitet) med fyra delstudier.
Beriknad disputation 2014.

Projektledare: professor Lars Norgren, Hilsoakademin, Orebro

universitet/ Universitetssjukhuset, Orebro

Medarbetare: doktorand Emma Ohlsson-Nevo, Hilsoakademin, Orebro univer-
sitet/ Universitetssjukhuset, Orebro, docent Birgitta Andershed (huvudhandledare),
docent Ulrica Nilsson, Universitetssjukhuset, Orebro (bihandledare), docent Magnus
Andersson, Universitetssjukhuset, Orebro (bihandledare)

Nirstaendes tillfredsstillelse med intensivvard

Att vara nirstiende pa en intensivvardsavdelning kan upplevas skrimmande. De
okade tekniska mojligheterna att behandla/6vervaka patienter med kritiska
sjukdomstillstind har skapat en hogteknologisk vardmiljo for aktiviteter dygnet
runt. Kunskap om nirstdendes behov i denna milj6 ar viktigt for att personalen
ska kunna beméta och stédja familjen pa bista mojliga sitt. Det dr aven angeliget
att prova frageformulir som kan vara méjliga att anvinda i kontinuerlig
utvirdering av nirstdendes tillfredsstillelse av varden.

Syftet med denna pilotstudie 4r att beskriva narstdendes tillfredsstillelse av
varden pa en svensk intensivvardsavdelning utifran nirstiendes behov
(forsdkran/hopp, information, nirhet, stdd och komfort) som ingér i frige-
formuliret ”Critical Care Family Satisfaction Survey” (CCFESS). Studien har en
beskrivande design med bade kvantitativ analys (24 fragor) och en kvalitativ analys

8 Seiger Cronfalk, 2008
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(tva fragor). Projektet utgar frin Orebro universitet/ Universitetssjukhuset i
Orebro.

Projektledare: docent Birgitta Andershed
Medarbetare: med mag Christina Karlsson, Universitetssjukhuset, Orebro, med mag Anna
Tisell, Universitetssjukhuset, Orebro, fil dr Asa Engstrom, Luled tekniska universitet

Upplevelse av trost hos cancersjuka barn

Svart sjuka barn dr i behov av trost. Syftet dr att forsta vad barn sjilva upplever
som trést liksom att forsta vad férldrar och sjukskéterskor som vardar dem
uppfattar trostar dem.

Barn med kronisk sjukdom, barn med cancersjukdom och deras foraldrar
har intervjuats om vad barnen upplever som trést. Barnen har ocksa beskrivit sina
upplevelser genom teckningar. En artikel om kronsikt sjuka barn 4r publicerad’,
en artikel om cancersjuka barn 1 kurativ fas och deras forildrar ar under
utarbetande. I en fallstudie har ett déende barn, hans mamma och sjukskéterska
foljts genom upprepade samtal och intervjuer. Barnet har tecknat. En artikel ar
insind f6r bedémning och en ar under utarbetande. Projektet dr ett avhandlings-
arbete (Umea universitet) och disputationen ar planerad till hésten 2010.

Projektiedare: med dr Vera Dahlqvist, Institutionen f6r omvéirdnad, Umed universitet
(huvudhandledare)

Medarbetare: doktorand Chatlotte Angstr('jm Brinnstréom, Institutionen f6r omvardnad,
Umed universitet, docent Gunilla Strandberg (bihandledare), Institutionen f6r
omvardnad, Umed universitet, professor Astrid Norberg (bihandledare)

Projekt under planering

Identitetsbeframjande vard — intervention med hilsostédjande
familjesamtal med par, dir den ena partnern lever med avancerad
cancersjukdom

En pilotstudie genomférdes 2007 £6r att beskriva om, och i sd fall pa vilket sitt,
hilsostédjande familjesamtal med par, varav den ena partnern lever med
avancerad cancer, kan stodja parens hilsa. Resultatet visade att paren beskrev
samtalen som positiva och att de upplevde dem som helande, som ett lirande
tillfille, ett sitt att hitta nya strategier for det dagliga livet och som ett tillitsfullt
mote med sjukskoterskorna/ forskarna. Slutsatsen drogs att interventionen
behover goras med flera par for att ytterligare kunna beskriva samtalens betydelse
for upplevelsen av hilsa'’.

Huvndstudie

Att leva som par, dir den ena dr déende och vardas 1 hemmet ér en utmaning for
bada parter. Interventioner for att befrimja hilsa behéver dirfor ges till paret
gemensamt. Det 6vergripande syftet med projektet ér att stédja identitets-

o Angstrém—Br'zinnstrém, Norberg, & Jansson 2008
10 Benzein & Saveman 2008
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befrimjande vard genom intervention med och uppfdljning av hilsostédjande
familjesamtal med patienter med avancerad cancer och deras partners. Vidare
kommer projektet att innehalla psykometrisk testning av ett instrument som avser
att mata familjers kinsla av sammanhang.

Projektets intervention bestar av tre hilsostddjande familjesamtal'' med patr,
som lever thop och dir ena partnern lever med avancerad cancer. Samtalen bygger
bl a pa systemteori, salutogenes och forindringsteori. Syftet ar att skapa mening
och méjligheter i relation till parens upplevelser av sin situation. Fér- och efter-
mitning gors med ett antal instrument for att kunna fanga upp interventionens
paverkan pa parens skattade hilsa, kinsla av sammanhang, f6rméga att moéta
pafrestningar och hopp. Dessutom innehaller projektet en psykometrisk testning
av instrumentet “Familjers kidnsla av sammanhang”. Projektets start planeras till
varen/hosten 2010. Extern finansiering kommer att sdkas hos Cancerfonden i
maj 2010.

Projektledare: professor Eva Benzein
Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, professor Astrid Norberg, docent Birgitta
Andershed, med dr Eva Sahlberg Blom m.fl.

Personalens situation

En fraga som diskuterats dr hur personal inom palliativ vard orkar varda svirt
sjuka och déende minniskor ar efter ar. Forskningen visar hir inte pa nagra
entydiga resultat. Nagra studier visar att personal vid t.ex. hospice l6per en viss
risk att utveckla utbraindhet medan andra visar pa ett motsagande resultat, att
arbetet upplevs meningsfullt och ger arbetstillfredsstillelse. Studier bedrivs for att
undersoka vad personal upplever vara pafrestande 1 arbetet, vad som ger kraft
samt vad de uppfattar vara en god palliativ vard.

Projekt som utgir frin enheten

Praxis och kunskap i métet mellan liv och déd

Minniskan befinner sig alltid i ett vergripande existentiellt sammanhang 1
spanningsforhallandet mellan liv och dod. I det dagliga livet skyddar vi oss mot
doden pa olika satt, nagot som blir svéarare nar svar sjukdom och déd gor sitt
intrang i vardagen. En grinssituation uppstar nir en forindring intrader. Det ar
dock skillnad f6r den som drabbats av svar sjukdom, den nirstiende som ska ge
informell omsorg eller vardpersonal som ska mota manniskor i behov av saval
vard 1 botande syfte som 1 livets slutskede. Projektet vill belysa linken mellan teori
och praktik ur ett vardvetenskapligt perspektiv.

Det 6vergripande syftet ér att studera hur familj, nirstaende och vard-
personal skapar kunskap och forstaelse 1 granssituationer da liv och déd méts.
Fyra delstudier ingar. Delstudie I 4r en fallstudie déir en familjs och de enskilda
familjemedlemmarnas férestillningar om cancer, déende och d6d samt hur dessa
inverkar pd deras dagliga liv, har studerats 6ver tid. Datainsamling har skett
genom intervjuer, observationer, informella samtal och dagboksanteckningar. 1

11 Benzein, Hagberg & Saveman 2008
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delstudie II beskrivs den informella omsorgens mote med den formella omsorgen.
Tjugosju narstdende till svirt sjuka patienter som vardats pa kirurgisk vard-
avdelning har intervjuats. Delstudie III bygger pa deltagande observationer,
intervjuer och informella samtal med sjukskoterskor och underskoterskor, och
syftar till att underséker vilka kunskapsformer som anvinds och hur kunskap
byggs i det dagliga arbetet utifran forstaelse for patientens situation. Syftet 1
delstudie IV var att beskriva och analysera vardpersonalens kianslomassiga
kunnande och hur denna kommer till uttryck i det dagliga arbetet. Data-
insamlingen bestar av deltagande observationer, intervjuer och informella samtal
med sjukskéterskor och underskoterskor. Tva studier ar publicerade'?,”. Projektet
ir rapporterat i en doktorsavhandling'*

Projektledare: med dr Inger James
Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, docent Birgitta Andershed och professor
Bernt Gustavsson.

Excellent arbetsmilj6 vid en palliativ enhet

Ar 2003 fick en palliativ enhet ”Stora arbetsmiljépriset”. Priset arrangeras arligen
av Arbetsmiljéforum i samarbete med bland annat Folkhilsoinstitutet. En
forskargrupp med erfarenhet av palliativ vard beslot att gora en fallstudie for att
undersoka och beskriva de aspekter som medverkade till den goda arbetsmiljon
vid den aktuella enheten.

Studien har en beskrivande design och data samlades in genom frage-
formulir, gruppintervjuer med sjukskoterskor och en intervju med vardenhetschef
och bitridande vardenhetschef. I datamaterialet ingick ocksa dokumentation om
verksamheten. Kvalitativ innehallsanalys har anvints for analys av materialet.
Resultatet visade att det viktigaste for arbetsmiljon var att deltagarna upplevde att
de uppnadde den fastslagna visionen — att ge en god palliativ vard. Huvuddragen i
arbetsmiljon karaktiriserades av kongruens i ledarskapet, en vil fungerande och
mogen arbetsgrupp, limpliga organisatoriska strukturer/resurser samt en 6vet-
gripande och delad meningsfullhet. Studien ingar i ett avhandlingsarbete
(Karolinska institutet) med beraknad disputation 2010.

Projektledare: docent Birgitta Andershed
Medarbetare: doktorand Gunilla Johansson, professor Christer Sandahl, LIME,
Karolinska institutet

Samarbetsprojekt

Nir borjar déendet? — Hur vardpersonal uppfattar att en dldre vardtagares
liv borjar nirma sig sitt slut

Manga dldre bor under sin sista tid i livet i ndgon form av vardboende dir de
ocksa kommer att do. Att vardtagaren ska vara kvar i sitt boende och inte flyttas
till sjukhus nar slutet narmar sig kan vara ett eget beslut eller ett beslut som tas 1
samrdd med anhoriga. Det dr ofta underskoterskor/vardbitriden som triffar

12 Tames, Andershed, & Ternestedt 2007
13 James, Andershed, & Ternestedt 2009
l4]ames, 2010
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vardtagaren regelbundet och frekvent, som marker att en persons tillstind
férindras och som genom denna férandringen anar att slutet narmar sig. Vilka
tecken man ser och ligger mirke till 4r kanske inte alltid uppenbart, men personal
som arbetet med éldre, sjuka vardtagare verkar ofta kunna tyda olika signaler ritt
nir det giller att fOrsta att slutet nirmar sig.

Syftet dr att beskriva hur vardpersonal resonerar om déendet/d6éden och
den brytpunkt som leder fram till ett beslut om 6vergang palliativ vard for
vardtagare pa vardboende. Fokusgruppintervjuer med underskéterskor vid
vardboenden ligger till grund for resultatet. Projektet utgar frin Orebro
universitet.

Projektledare: med dr Eva Sahlberg Blom
Medarbetare: Leg sjukskoterska Anna-Lena Harsmar, Katlskoga kommun/
Hilsoakademin, Orebro univeristet, med dr Jane Osterlind

Samvetsstress och utbrindhet bland virdpersonal inom dldreomsorg — en
intervention

Resultat fran studien ”Samvetsstress i varden” vid Umead universitet visar pa att
vardpersonals uppfattning om samvete och samvetsstress har samband med
tecken pa utbrindhet. Att uppfatta samvetet som en varningssignal att inte skada
andra och samtidigt uppleva att man inte kan f6lja sitt samvete i sitt arbete, att
kinna att man inte kan leva upp till férvintningar frin omgivningen, att tvingas
minska sina ambitioner att ge god vard och att kinna sig tvungen att déva sitt
samvete fOr att kunna stanna kvar i varden verkar vara en tung bérda att bira f6r
vardpersonal.

Forskningsfrigorna ir: Ar det méjligt att minska samvetsstress och symtom
pa utbrindhet bland vardpersonal genom en intervention som syftar till att lira sig
leva med sitt samvete pa ett konstruktivt sitt? Paverkar/hur paverkar vird-
personalens samvetsstress patienters och nirstiendes uppfattningar om vard-
kvalitet? Vad innebir det att déva sitt samvete fOr att kunna stanna kvar i varden?
Projektet planeras att genomféras som en kluster-randomiserad intervention med
participatorisk forskningsdesign inom kommunal dldreomsorg (Visterbotten) och
privat dldreomsorg (Stockholm) i syfte att minska samvetsstress och utbrindhet
bland vardpersonal, 6ka vardkvalitén och samtidigt borja fa svar pa ovanstdende
fragor. En skiss for finansiering av projektet har resulterat 1 en inbjudan att limna
in en slutgiltig ansdkan av AFA (september 2009).

Projektledare: docent Gunilla Strandberg, Institutionen f6r omvérdnad, Umed universitet,
professor Astrid Notberg

Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, med dr Lise-Lotte Franklin Dwyer, med
dr Jane Osterlind
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Vardkulturens/organisationens betydelse f6r en god
vard i livets slut

Olika vardformer har olika mal vilket paverkar vardens inriktning och
organisation. Det dr ddrfor rimligt att anta att olika vardformer som t.ex. akut-
sjukvard ("snabbhetens kultur”) och palliativ vard (“’langsamhetens kultur”) inte
har samma mojligheter att individualisera varden utifran den sjukes och familjens
perspektiv. Studierna fokuserar pa vardkulturens betydelse f6r en god vird och en
god déd. En sirskild vikt har under senare tid lagts vid de dldres vardkultur under
den sista tiden i livet, vilket ofta 4r kommunala/privata vird- och omsorgs-
boenden.

Projekt som utgér frin enheten

Skapandet av goda vardrelationer i palliativ vard

Att goda vardrelationer skapas mellan sjukskoterskor och déende manniskor och
deras nirstaende ar avgorande for att uppna en god palliativ vard. Hur goda
vardrelationer till dende manniskor skapas ar dock en fraga som endast i
begrinsad omfattning studerats inom den palliativa kontexten.

Projektets 6vergripande syfte dr dels att beskriva férmagor och firdigheter
som expertsjukskoterskor och patienter/nirstiende anser vara viktiga for
skapande av goda vardrelationer 6ver tid inom palliativ hemsjukvird, dels beskriva
faktorer som kan inverka frimjande respektive hindrande for skapande av goda
vardrelationer. Projektet har en beskrivande design med olika metoder som action
research och fallstudiemetodik. Analysmetod ér frimst innehallsanalys. Projektet
ar ett avhandlingsarbete (Karolinska institutet) med fyra delstudier dir f6rsta
studien 4r publicerad". Beriknad disputation 2011.

Projektledare: docent Birgitta Andershed (huvudhandledare)

Medarbetare: doktorand Elisabeth Bergdahl, professor Eva Benzein (bihandledare),
professor Britt-Marie Ternestedt (bihandledare)

Kan dven inordnas under "Personalens sitnation”

Vird av personer i livets slutskede inom olika vardformer
Det har blivit allt vanligare att palliativ vird sker bade i hemmet och 1 olika vard-
former inom kommun/landsting. Detta stiller nya och delvis annorlunda krav pa
vardorganisationen, personal och nirstiende. Med tanke pa nuvarande samhalls-
struktur ar det inte sjdlvklart att nirstidende har mojlighet att virda/stodja den
déende 1 hemmet. Att avlastning for patienter i livets slutfas har varit vardefullt
beskrivs men dven hur bristande tillgang pa avlastning kan paverka patientens och
nirstaendes situation och 6nskemal om dédsplats.

Det 6vergripande syftet med projektet dr att studera en intervention, ”Vak
hos déende personer i hemmet”, och dess betydelse f6r vardkontinuitet, nar-
staendes upplevelser och personalens situation. Ytterligare syfte ar att beskriva hur

15 Bergdahl, Wikstrom, & Andershed 2007
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vardpersonalen upplever att arbeta inom olika former av palliativ vird. Projektet
har frimst en beskrivande design med bade kvalitativa intervjuer och frige-
formulir. Projektet ir ett avhandlingsarbete (Orebro universitet) med fyra
delstudier dir den férsta studien dr publicerad'. Beriknad licentiatseminarium
vintern 2010 och disputation 2012.

Projektledare: docent Birgitta Andershed (huvudhandledare)

Medarbetare: doktorand: Birgitta Wallerstedt, professor Eva Benzein (bihandledare), med
dr Eva Sahlberg Blom

Kan dven inordnas under "Personalens situation”

Implementering av den palliativa vardens filosofi inom sirskilda
boendeformer — verksamhetsutveckling

Den svenska befolkningen, likt befolkningen i Europa for dvrigt, blir allt dldre. Av
de drygt 90 000 personer som avlider varje ar i Sverige ar drygt 60 procent 80 ar
eller dldre. Under den senaste 15-arsperioden har det skett en forskjutning av
dédsplatsen fran akutsjukhus till vard- och omsorgsboenden och det egna
hemmet. Den dldres dod foregas oftast av en period av successiv funktions-
nedsittning, sjukdom, nedsatt kognitiv formaga och tilltagande beroende av
andra. Det finns brister i kunskap om palliativ vard inom vard och omsorg av
ildre personer inom sirskild boendeform och déende och d6d omges ofta av
tystnad.

Studien ér en del av ett storre projekt som fokuserar pa samverkan mellan
Stockholms lins landsting och kommunerna i varden av ildre personer i livets
slutskede. Tillsammans med medarbetare frin hospicekliniken vid Ersta sjukhus
anvinds och studeras en modell f6r implementering av den palliativa vardens
filosofi i sirskild boendeform (SABO) pa Sédermalm. Modellen kan sigas utgora
en fallstudie dir savil kvantitativa som kvalitativa studier ingar. Olika matningar i
form av t.ex. samvetsstress férekommer, liksom intervjuer och enkiter med
Oppna fragestillningar.

Projektledare: med dr Jane Osterlind
Medatbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, professor Astrid Norberg, med dr Berit

Seiger Cronfalk, med dr Georg Engel, med dr Eva Henriksen, FoU-ildre norr,
Stockholm

Att leva nidra doden, patienters och vardpersonals erfarenheter inom
hospicevard

Déden kommer £6r de flesta méinniskor i dagens sambhille att karakteriseras av
den lingsamma doden. Att vara déende ir att befinna sig i en specifik existentiell
situation dir behov av stéd foreligger. Har kan det sammanhang, till exempel
vardform, som personen befinner sig i vara avgérande. Studier dir patienter som
ar doende beskriver den sista tiden i livet framkommer att livet ndra déden ir en
unik erfarenhet och kan upplevas bade meningsfull och utan mening. For att
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kunna méta och i varden utgé fran personernas virderingar, 6nskemal och behov
ar personers erfarenheter av att leva nira déden av betydelse.

Projektets 6vergripande syfte dr att beskriva vilka som vardas inom en
hospice-palliativ kontext samt att besktiva/utforska och fordjupa kunskapen om
hur livet och déden framtrider f6r de personer som vardas och de som vardar.
Projektet bestar av fyra delstudier med syfte att: 1) beskriva karaktiristiska for
kvinnor och mén som har vardats pa en svensk hospiceavdelning under dess
forsta tio ar (1992-2001), med fokus pa likheter och olikheter och eventuella
forindringar 6ver tid; 2) fordjupa forstielsen av hospicepersonalens uppfattning
om att varda déende patienter med fokus pa patienters sviktande kroppar; 3) att
utforska hospicepersonalens tankar, kinslor och installning till att mota lidande
och dod under lang tid; 4) att utforska hur déende patienter med cancer erfar att
leva nira sin férestdende dod 1 en hospicekontext. Projektet dr rapporterat i en
doktorsavhandling'’.

Projektledare: fil dr Inga-Lill Kéllstr6m Karlsson

Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt professor Margareta Ehnfors, med dr
Helena Sunvisson

Kan dven inordnas under Den svart sjuka och diendes situation” och “Personalens situation”.

De sex S:n — en >modell’ f6r identitetsbefrimjande vard vid livets slutskede
— fokus pa verksamhetsutveckling

Inom forskargruppen pagar bade teoretisk och kliniskt arbete med att utveckla en
”modell” f6r individuell vardplanering, dokumentation och utvirdering av
palliativ vard. Modellen ér férankrad i humanistiska virden och i en helhetssyn pa
minniskan dér kropp och sjil 4r sammanflitade. Mdnniskan ses som en menings-
sOkande och meningsskapande varelse med mojlighet till utveckling hela livet.
Modellen bygger pa sex kriterier for en god vard som beaktar fysiska, psykiska,
sociala och andliga/existentiella behov. Utgingspunkten ir personens (patientens)
upplevelser av sig sjilv och sin situation (sjilvbilden). Det dr endast personen sjilv
som kan avgora om virden motsvarar hans eller hennes behov och vad som ir en
god déd f6r henne/honom. Idag provas och utvecklas denna modell pa ett flertal
palliativa enheter och vird- och omsorgsboende. Ett arbete pagar nir det giller
begreppsutveckling med fokus pé hur identiteten kan frimjas i livets slut.

Projektledare: professor Britt-Marie Ternestedt

Medatbetare: med dr Eva Sahlberg Blom, docent Birgitta Andershed, med dr Jane
Osterlind, med dr Ingela Henoch, Bricke diakoni, Géteborg och Karolinska institutet,
Stockholm, med dr Lise-Lotte Franklin Dwyer, professor Astrid Norberg m.fl.

Kan ocksd inordnas under "Den svart sjuka och doendes situation” och “Narstiendes situation”

17 Killstrom Karlsson, 2009
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Samarbetsprojekt

Implementering av den palliativa vardens filosofi inom sirskilda
boendeformer — Samvetsstress

Det ar kint att dldre personer inom olika boendeformer inte har samma tillgang
till palliativ vard som personer i yngre dldrar. Det har ocksd framkommit att det
finns ett gap mellan ideal och verklighet — det goda personalen vill géra beskrivs
de inte ha mojlighet att géra. Statliga stimulansmedel har tilldelats nagra vard- och
omsorgsboenden inom Stockholms lins landsting med syftet att frimja
implementering av den palliativa vardens principer inom sirskilda boendeformer.
Utbildning av personal och framtagande av modeller f6r utbildning ses som ett
led i detta. Tillsammans med FOU ildre Norr utvirderar Ersta Skondal hégskola
detta projekt. Ett par studier kommer dven att gbras av om, och hur, denna
utbildning ger personalen stéd i arbetet och om utbildningen paverkar upp-
levelsen av samvetsstress. Enkiter som mater samvetsstress, tidigare provade och
anvinda av forskare vid Umed universitet, kommer att analyseras. Mitningar fére
och efter utbildningen har gjorts.

Projektledare: professor Astrid Norberg
Medarbetare: med dr Eva Henriksen, FoU-ildre norr, Stockholm, med dr Berit Seiger
Cronfalk, med dr Jane Osterlind professor Britt-Marie Ternestedt m.fl.
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Ovriga projekt
Aven andra kritiska livshindelser 4n déendet och déden studeras. Exempel pa
sadana projekt dr att vixa upp med ett medfott hjirtfel, att leva med gynekologisk

avancerad cancersjukdom, kvinnors resonemang i samband med beslut om
deltagande i gynekologisk cellprovtagning och att leva med kronisk ohilsa.

Att leva med irritable bowel syndrome — ett patientperspektiv pa vardag,
sjukvard och patientutbildning

Irritable bowel syndrome (IBS) 4r en kronisk funktionell mag-tarmsjukdom som
drabbar upp till tjugo procent av den vuxna befolkningen i vistvirlden. Vad som
orsakar sjukdomen ar bara delvis klarlagt och méijligheten till botbar behandling ar
begrinsad. De alternativ som kan erbjudas inriktas i stéllet pa att lindra symtom
och/eller 6ka den drabbades férméga att hantera sjukdomen i vardagen. Studier
visar att manga drabbade har lag hilsorelaterad livskvalitet och kidnsla av samman-
hang, att sjukdomen upplevs medfora begrinsningar i det dagliga livet, att varden
upplevs otillricklig och att minga upplever att de inte blivit tagna pa allvar. Ett
satt att formedla kunskap dr genom organiserad patientutbildning. Det finns ett
behov av att fordjupa forstaelsen for vad det innebir att leva med IBS, for att nya
vardformer och forhallningssitt ska kunna utvecklas som bittre tillgodoser behov
av vard och stod.

Projektets overgripande syfte dr att ur ett individperspektiv beskriva vad det
innebdr att leva med IBS, hur det dr att vara patient nir man har IBS och att
studera vilken betydelse gruppbaserad patientutbildning har, t6r individen och det
dagliga livet med sjukdomen. Projektet bestar av tva delar, omfattande vardera tva
delstudier. Den forsta delen som bestér av tva kvalitativa intervjustudier, av vilken
den ena ir publicerad'® och den andra in press, fokuserar pa hur det 4r att leva
med sjukdomen och hur det dr att vara patient i métet med hiélso- och sjukvarden.
Den andra delen avser att genom metodtriangulering studera vilken betydelse vard
1 form av gruppbaserad patientutbildning som intervention har for individen i det
dagliga livet med sjukdomen. Hir kombineras en kvantitativ studie med matningar
med sjalvskattningsinstrument fére och efter patientutbildning, med kvalitativa
fokusgruppsintervijuer efter avslutad patientutbildning. Projektet ar ett
avhandlingsarbete (Karolinska institutet). Disputation 2010-10-22.

Projektledare: Professor Britt-Marie Ternestedt (huvudhandledare), doktorand Cecilia
Hakanson

Medarbetare: med dr Eva Sahlberg Blom (bihandledare), docent Henry Nylin,
Gastrocentrum, Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge sjukhus (bihandledare)

Fran inbjudan till uppféljning: Kvinnors erfarenheter av att delta eller inte i
cervixcancerscreening

Populationsbaserat cervixcancerscreeningsprogram (PCCSP) introducerades i
Stockholm pa 1960-talet. Idag inbjuds alla kvinnor mellan 23 och 60 ar till en
kostnadsfri cellprovsscreening (Pap smear) med regelbundet intervall. Kunskapen
har under senare tid 6kat om sambandet mellan humant papillomvirus (HPV) och
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cervixcancer och ett HPV-vaccin har inforts f6r primir prevention av cervix-
cancer.

Projektet ingar 1 ett storre tvarvetenskapligt projekt som studerar PCCPS i
Stockholm utifrin flera aktorers perspektiv och syftet med detta delprojekt idr att
beskriva kvinnors erfarenheter av att delta eller inte delta i ett populationsbaserat
cervixcancerscreeningsprogram (PCCSP) och deras syn pa sjukdomen cervix-
cancer och dess prevention. Projektet inkluderar dven kvinnors erfarenheter av
medicinsk uppféljning av ett avvikande cellprov. Fyra delstudier ingar: Delstudie I
baserar sig pa 12 telefonintervjuer och 86 faxmeddelanden som sindes till
screeningorganisationen av kvinnor som aktivt valde att inte delta i PCCSP,
delstudie II baserar sig pa longitudinella intervjuer med 30 kvinnor som undergatt
medicinsk uppféljning av ett onormalt Pap smear och delstudierna III och IV
baserar sig pa data fran 30-ariga kvinnor med varierande bakgrund och erfaren-
heter vad betriffar screening, som deltog 1 nio fokusgruppdiskussioner ”face-to-
face” och 30 Internetbaserade fokusgruppsintervjuer. Resultatet 4r presenterat i en
avhandling vid Karolinska institutet'”.

Projektledare: med dr Karin Blomberg

Medatbetare: professor Britt-Marie Ternestedt, samt professor Carol Tishelman, med dr
Catarina Widmark, med dr Anette Forss, docent Sven T6rnberg, doktorand Amy Leval,
samtliga Karolinska institutet

Upplevelser av fordldraskap till for tidigt f6dda barn

Under det senaste decenniet har virden av for tidigt f6dda barn avsevart for-
bittrats. En bittre medicinsk och teknisk vard, 6kad kunskap om fysiologiska
principer och battre omvirdnad av det nyfédda barnet har haft stor betydelse med
Okad overlevnad som resultat. Att fa barn édr en stor hindelse i flertalet forildrars
liv, en hindelse som ir férknippad med bade férvantningar och drémmar. For
tidigt f6dda barn vardas ofta lang tid pa sjukhus under nyféddhetsperioden vilket
skapar stor oro hos forildrarna. Familjerna som far ett mycket for tidigt f6tt barn
paverkas starkt av detta och ett normalt familjeliv ses ofta inte forrdn barnet natt
fyra ars alder. Projektets Overgripande syfte var att beskriva och foérdjupa
kunskapen om hur mammor och pappor upplever forildraskapet till ett for tidigt
tott barn fran fédelsen till 18 manaders élder. Ett ytterligare syfte var att beskriva
upplevelser av hilso- och sjukvarden under denna tid, hos bade féraldrar och
personal inom verksamheten. Bade kvalitativa och kvantitativa metoder har
anvints som intervjuer och frageformulir. Resultaten finns rapporterade i en
avhandling vid Orebro universitet™.

Fortsatta studier inom detta omrade kan involvera en stérre grupp foraldrar
som ber6r upplevelser av att vara forilder till ett fOr tidigt f6tt barn, relationen
mellan féraldrarna samt jimforelser mellan konen. Ytterligare fokus i fortsatta
studier ska berora vardkvalitet utifran ett familjefokus 1 olika vardkontext och Gver
tid. Inkluderat i dessa studier dr ocksa metodologiska, epistemologiska och etiska
tragestillningar som berér familjefokuserad vard.

Projektledare: med dr Karin Jackson, Medarbetare: professor Britt-Marie Ternestedt,
professor Jens Schollin

19 Blomberg, 2009
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