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Arets andra nummer av
forskningssupplementet

ocionomens forskningssupplement utkommer tva ganger om aret. Detta dr
andra numret 2008. I supplementet presenteras insinda vetenskapliga artiklar,
kunskapséversikter och nyheter fran universitet och hégskolor.
Hela detta nummer av forskningssupplementet har som tema Forskning
om socialt arbete inom hdlso- och sjukvdrd. Syftet med numret 4r att visa
pa bredden i denna forskning, men ocksa att ge exempel pa pagaende forsknings-
projekt. Professor Agneta Ojehagen, Lunds universitet, har tillsammans med mig
fungerat som redaktor for detta temanummer. Hon dr mycket viletablerad och kunnig
inom forskningsfiltet och har under lang tid forskat inom hilso- och sjukvard och har
en god 6verblick 6ver pagaende forskning.

Det har sedan linge efterlysts ett sammanhallet temanummer om forskning om socialt
arbete inom hilso- och sjukvard. Det har inte varit helt enkelt att f4 till stand en sadan
Sversikt, eftersom omradet bland annat representeras av olika vetenskapstraditioner.
Trots visst hinder finns det fordelar med att genomféra en sidan satsning. En del av
forskarna pa filtet har fatt sin forskarutbildning inom den medicinska vetenskaps-
traditionen, andra inom den samhillsvetenskapliga. Det innebir att man har olika sitt
att skriva och presentera sina vetenskapliga resultat. Inom medicinen &r det till exem-
pel regel att forskarna huvudsakligen publicerar sig i internationella tidskrifter. Inom
olika forskningstraditioner anvinder man sig ocksa av en nagot olika begreppsapparat,
vilket ocksa kommer till uttryck i de publicerade bidragen. En del av forskarna talar om
socialt arbete inom hilso- och sjukvarden, andra om psykosocialt arbete. Inom forsk-
ningsfiltet finns det olika uppfattningar om vad som menas med hilso- och sjukvard,
psykosocialt arbete och socialt arbete. I detta temanummer, dir vi férsdker att samla
forskare som har sina rétter i olika forskningstraditioner, kan dirfor inte en likriktning
i presentationerna och inte heller anvindningen av en enhetlig begreppsapparat helt upp-
fyllas. Begreppen socialt arbete och psykosocialt arbete férekommer i flera fall synonymt
och vi anvinder oss av en vid definition av hilso- och sjukvard.

Vi dr glada for att ha fatt till stind detta temanummer och ser en stor fordel i att
samla forskare fran olika akademiska discipliner som kan belysa forskningsproblem fran
olika vetenskapliga utgangspunkter. Det kan dels stimulera till ett grinséverskridande
synsitt, dels dppna upp fér nya synsitt samt utveckla forskningen.

Det finns flera skl att belysa forskningen om socialt arbete inom hilso- och sjukvard.
Sambanden mellan ohilsa och sociala villkor uppmirksammas allt mer. De flesta sjuk-
domar innefattar sociala aspekter och anhériga och nirstdende drabbas ocksa, vilket
flera av artikelférfattarna visar. Omsorgen om ildre och funktionshindrade star infor
stora utmaningar, for att endast nimna nagra exempel. Det dr uppenbart att sjukvarden
ar kostnadskrivande och krav stills pa att den skall utvirderas och vi maste veta mer
om olika insatsers resultat.

Vi har arbetat med detta temanummer under nistan ett ar. Vi borjade med att brett
bjuda in tinkbara forskare till att kort presentera uppslag till artiklar och det empiriska
underlag de tinkte bygga pa. En del av de inbjudna forskarna nappade pa erbjudandet
och vi fick in ett férhallandevis stort antal bidrag till redaktionen. Vi valde ut ett antal
av dessa bidrag och férfattarna erbjods att inkomma med fullstindiga artiklar. For att
hantera bedémningarna av de inkomna artiklarna har en fast bedémargrupp, som kon-
struerats for detta nummer, list artiklarna och i nagra fall har artiklarna ocksa bedémts
av ytterligare nagra externa granskare. Férslaget om ett temanummer foll alltsa vil ut
bland forskarna, som menade att det var viktigt att ge en bredare introduktion till forsk-
ningsomradet och att ge exempel pa omraden dir det bedrivs forskning, dven om det
inte finns méjligheter att belysa all forskning inom omradet.
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Detta forskningssupplement innehaller sex artiklar férutom
en kort introduktion av Mariann Olsson, som #r socionom och
med dr, verksam vid Kuratorskliniken, Karolinska Universitets-
sjukhuset, vid stiftelsen Stockholms Sjukhem samt som lektor i
socialt arbete och sektionschef vid Karolinska universitetssjuk-
huset. Olsson beskriver hur hilso- och sjukvarden blivit ett filt
for professionellt psykosocialt arbete och hur forskningen vuxit
fram inom detta filt.

Den forsta artikeln 4r en 6versikt och analys av svenska dok-
torsavhandlingar i socialt arbete inom hilso- och sjukvard och ar
forfattad av Maria Flink, som 4r socionom och fil mag i socialt
arbete, Agneta Ojehagen som 4r professor vid Lunds universitet
och Mariann Olsson som har presenterats ovan. Sammanlagt
identifieras och analyseras 74 doktorsavhandlingar som publice-
rats under aren 1980 — 2007. Drygt hilften av avhandlingarna ér
framlagda vid medicinsk fakultet.

Den andra artikeln som har titeln Vardagsliv med cancer ir
forfattad av Lisbeth Bengtsson, Carina Mannefred (bada socio-
nomer och fil mag, anstillda vid Sédra Alvsborgs sjukhus), och
Mikaela Starke, fil dr, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs
universitet. Studien bygger pa intervjuer med forildrar med
barn och férfattarna analyserar hur patienter och deras partners
hanterar vardagen i en familj dir en av dem har cancer. Resulta-
tet visar att sjukdomen har en genomgripande paverkan pa alla
familjemedlemmar. Enligt forfattarna bor cancersjukvarden inte
bara ta hinsyn till den sjuke utan ocksa till dennes familjefor-
hallanden.

Den tredje artikeln #r forfattad av ett forskarlag fran Lunds
universitet, nimligen Asa Ritenius Manjer, som #r doktorand i
socialt arbete, Sophia Zackrisson, som dr med dr i epidemiologi
och Ulla Melin Emilsson som &r docent i socialt arbete. Artikeln
har titeln Kvinnors val kring mammografiscreening — ett exem-
pel pd non-take-up i den svenska vilfdrdsmodellen. Det ir en
kvalitativ pilotstudie om hur enskilda kvinnor férhaller sig till
mammografiscreening och orsaker som kan ligga bakom beslutet
att delta eller ej. Beslutsprocessen analyseras utifran tva modeller
baserade pa hur kvinnornas behov och motivation leder till

beslut och handling.

Den fjirde artikeln har titeln Psykosociala perspektiv pd
ulceris kolit och Crohns sjukdom— Hdlsorelaterad livskvalitet,
stress och copingoch ir forfattad av fil dr Kjerstin Larsson Aka-
demiska sjukhuset, Uppsala samt Karolinska Universitetssjuk-
huset, Stockholm. Férfattaren underscker livskvalitet hos perso-
ner som drabbats av inflammationssjukdomar i tarm och mage
och hur de hanterar olika symtom av sjukdomen. Studien bygger
bade pa intervjuer och pa ett enkitmaterial. Forfattaren menar
att metoder bor utvecklas och utvirderas for hur man skall
limna stod till patienter med psykosocial stress.

Den femte artikeln r forfattat av Ulla Forinder, fil dr, Insti-
tutionen for Socialt arbete, Stockholms Universitet och dokto-
rand Catharina Lof, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge,
och har titeln Unga vuxnas livssituation efter Stam Cells trans-
plantation i barndomen. En studie om livskvalitet och socio-
ekonomisk situation efter cancer i barndomen. Framgangsrika
behandlingsmetoder fér cancer i barn- och ungdomen innebir en
vixande grupp av unga vuxna som skall hantera effekterna av
behandlingen. Behandlingen ger inte bara upphov till medicinska
komplikationer, utan ocksa socioekonomiska effekter. Forfat-
tarna undersdker hur de transplanterade sjilva upplever situa-
tionen.

Den sjétte och sista artikeln bir titeln Utbildning och kom-
petensfrdagor for dldre- och handikappomsorgens personal och
ar forfattad av fil dr Petra Ahnlund och professor Stina Johansson,
bada vid Institutionen f6r socialt arbete, Umea universitet. Arti-
keln dr en forskningsoversikt som bygger pa en analys av 46
vetenskapligt publicerade artiklar. Med hjilp av en modell
analyseras utgangspunkterna for och innehallet i utbildningarna.

Jag vill rikta ett stort tack till Agneta Ojehagen och alla dvriga
medverkande forfattare som lagt ner ett omfattande arbete i till-
komsten av detta temanummer.

Hans Swéird
Professor och redaktor for forskningssupplementet
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Hans Swird, professor i socialt arbete och
redaktor for forskningssupplementet
Foto: Adam Haglund
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Psykosocialt arbete
inom halso- och sjukvar
professionellt
verksamhetstilt och
akademiskt dmne

av Mariann Olsson

Internationell utblick

ilso- och sjukvarden blev tidigt ett filt for profes-
sionellt socialt arbete och utgdr fortfarande ett
stort verksamhetsomrade i manga linder. Socialt
arbete i hilsovardsomradet startade inom Charity
Organization Societies (COS) i England och den férsta sjukhus-
kuratorn anstilldes vid Royal Free Hospital i London 1895. Sam-
tidigt anstélldes kuratorer i USA, och vid Massachusetts General
Hospital 1905 och Mt Sinai Hospital i New York 1906 organise-
rades de forsta kuratorsavdelningarna for att underlitta sjukhus-
kuratorernas kompetensutveckling. Tanken bakom denna satsning
var att likarna och varden behévde medvetandegéras om sociala
faktorers inverkan pa patienternas hilsotillstand och pa valet av
behandling. Verksamhetsomradet utvecklades pa likartat sitt dven
i andra linder: En tysk "Fursorgerin” anlitades av tyska sjukhus
fran 1913 och staden Berlin évertog ansvaret for kuratorsverk-
samheten 1920 (Olsson,1999): Melbourne Hospital var forst i
Australien att anstilla kuratorer 1929, i Egypten anstilldes den
forsta 1936 och i Hong Kong 1939 (Auslander 2001).
Socialt arbete som akademiskt &mne utvecklades tidigt i USA
och redan 1908 inrittades en forskningsavdelning pa den ton-
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givande socialhdgskolan i Chicago, som snart féljdes av fler uni-
versitet i USA (Nygren, 2000). Tidigt knots kontakter mellan
kuratorsavdelningar, institutioner for socialt arbete och medi-
cinska universitet. Redan 1912 startade en utbildning i "medi-
cal social work” vid Boston School of Social Work i samarbete
med Massachusetts General Hospital. En speciellt fruktbar
utveckling har dgt rum vid Mt Sinai Hospital, dir férst dr Helen
Rehr och sedan dr Irving Epstein utvecklat en "practice-based”
forskningsmodell, som stimulerat praktikerna till forskning och
forskningsanvindning (Blumenfield & Epstein, 2001).

Den 6kande kunskapsbasen for psykosocialt arbete i hilso-
och sjukvard har dven resulterat i ett antal internationella tid-
skrifter till exempel Medical Social Work, Health and Social
Work, Social Work in Health Care och ett 6kande antal mer spe-
cialiserade tidskrifter for olika omraden inom hilso- och sjuk-
varden. Sedan 1995 anordnas var tredje ar internationella kon-
ferenser inom Social Work in Health and Mental Health, dir
akademiker och praktiskt/kliniskt verksamma méts fér kun-
skapsutbyte. Sirtryck ges ut fran dessa konferenser i samarbe-
te med Social Work in Health Care. Den senaste konferensen
hélls i Hong Kong 2006 med temat Living in Harmony:
Promoting Creative Synergy in a Stressful World
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(http://www.swh2006.com). Nista virldskongress kommer att
hallas i Dublin sommaren 2010 under rubriken Changing Health:
Acting and Reacting, Challenges for Social Work Theory and
Practice (www.changinghealthdublin2010.com).

I en internationell undersékning (Auslander, 2001) om hur
experter (kliniker, ledare och akademiker) i alla virldsdelar defi-
nierar vad det psykosociala arbetet inom hilso- och sjukvarden
astadkommit under de ar som gatt, fick tva omraden sirskilt
hoga rankingsiffror:

« socialt arbetes bidrag till att hilso- och sjukvarden har for-
dndrats fran en biomedicinskt till ett biopsykosocialt synsitt

« socialt arbete har natt erkinnande och fatt legitimitet som
en av professionerna inom hilso- och sjukvarden.

Dessa resultat visade sig ocksa vara samstimmiga med vad
som framforts i olika beskrivningar inom omradet i den inter-
nationella litteraturen.

Utvecklingen i Sverige

Den férsta kuratorn inom hilso- och sjukvarden i Sverige bérjade
sitt arbete i Stockholm 1914. Kuratorstjinsten kom dven i Sve-
rige till utifran att sambandet mellan minniskors hilsa och deras
sociala situation hade bérjat uppmirksammas alltmer. Arbetet
kretsade de forsta decennierna mycket kring patienternas eko-
nomiska situation och deras behov av eftervard (Olsson, 1999).
Overgripande integrerar socionomen/kuratorn socialt arbetes
virderingar, kunskaper och fiardigheter med virderingar och mal
inom hilso- och sjukvarden. Siv Olssons doktorsavhandling
Kuratorn férr och nu— sjukhuskuratorns arbete i ett historiskt
perspektiv(1999) ger en historisk dverblick éver kuratorsyrkets
utveckling fran dess bérjan till och med 1980-talet. Hon analy-
serar kuratorernas arbetsuppgifter, psykiska revir och sociala
position 6ver tid.

I boken Frdn social fixare till psykosocial expert (Esbjorns-
son & Johansson, 2006) lyfter berittarna fram hindelser som
forde deras yrke framat och formade deras roll i relation till
andra yrkesgrupper. Flertalet andra yrkesgrupper inom varden
har legitimation, vilket starker deras stéllning. Kuratorerna har
dock, trots upprepade framststar om detta, dnnu inte fatt skyd-
dad behorighet eller legitimation.

I socionomernas/kuratorernas kvalitetspolicy definieras
psykosocialt arbete inom hilso- och sjukvard, som "benimning-
en pa socionomers/kuratorers specifika yrkesutdvning i hilso-
och sjukvard, vilket bedrivs med hjilp av dokumenterade och
beprévade metoder” (Svensk Kuratorsférening, 1999). Sociono-
men/kuratorn ir idag etablerad i "sjukvardsvirlden” och ingar
ofta som en del av behandlingsteamet kring patienten. Lundin
m fl (2007) beskriver kuratorernas roll och arbetssitt i olika
delar av varden: till exempel inom primarvarden, pa akutmottag-
ningar, inom rehabilitering. Arbetet kan riktas till patient, nir-
staende och/el personal. Inom "nya” sjukvardsspecialiteter som
transplantationsverksamhet eller genetisk radgivning uppmark-
sammas den psykosociala aspekten alltmer. Tyngdpunkten i det
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psykosociala arbetet inom hilso- och sjukvarden har generellt
forskjutits fran behovet av eftervard till att handla mer om sam-
talsbehandling i kombination med olika sociala atgirder i savil
sluten som &ppen vard.

Kuratorer ingar oftast i tvirprofessionella och i intraprofes-
sionella niitverk eller i féreningar kring gemensamma fragor.
Exempel pa sadana ir Svensk Kuratorsférening, Barnpsykiatris-
ka kuratorers férening, Vuxenpsykiatriska kuratorers férening
och Foreningen f6r Socionomer i palliativ vard.

En utmaning, som ocksa méter det sociala och psykosociala
arbetet inom hélso- och sjukvarden bade i Sverige och i andra ldn-
der (Joubert 2006, Wade & Neuman, 2007) ir kraven pa utvir-
dering och pé anvindning av evidensbaserade metoder. Sociono-
mer/kuratorer har deltagit som sakkunniga i Statens beredning
f6r medicinsk utvirdering (SBU) och i Institutet f6r utveckling
av metoder i socialt arbete (IMS). I flera kuratorsgrupper sker
idag kompetensutveckling i att utvirdera psykosociala metoder,
att bedéma evidens och att implementera ny kunskap, man éver-
sdtter och sammanstiller utvirderingsinstrument (se t ex Ekberg,
2007) och skriver riktlinjer.

Utbildningen i Sverige

Kunskap om sambandet mellan hilsa och sociala livsvillkor ater-
fanns inom socionomutbildningen fran 1930-talet inom dmnena
socialmedicin och mentalhygien. P4 1970-talet togs dessa bort
fran Institutionerna for socialt arbete och kunskapsutvecklingen
limnades till professionen sjilv att vidmakthalla. Dirmed fanns
amnet socialmedicin endast inom likarutbildningen och vardut-
bildningarna (Fredlund, 1997). Ingen av landets Institutioner for
socialt arbete har i sina profileringar hitintills inriktat sig pa det
psykosociala arbetet inom hilso- och sjukvarden (Bergseth, 2003).
[ samband med att inriktningarna pa omsorg om ildre och funk-
tionshindrade flyttats fran vardhégskolorna till Inst f socialt arbe-
te har dock inslagen om sambandet mellan ohilsa och sociala vill-
kor ater ¢kat. Fristaende kurser av relevans for socialt och psyko-
socialt arbete i hilso- och sjukvard finns nu pa avancerad niva savil
vid samhillsvetenskapliga som vid medicinska fakulteter. Enligt
forfattarens mening behdvs en specialistutbildning for socialt och
psykosocialt arbete inom hilso- och sjukvéarden.

Mariann Olsson

Med dr, aukt. socionom
Karolinska Institutet/
Karolinska Universitetssjukhuset
141 86 Stockholm

mariann.olsson@ki.se
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Forskningen i Sverige

Socialt arbete blev ett akademiskt dmne i Sverige 1977. Tva ar
direfter tillsattes i Goteborg den férsta professorn i dmnet,
Harald Swedner. I Sverige dgnades under dmnets konstituerings-
fas mycket energi at att faststilla och klargora socialt arbetes
teoretiska kirna och dra upp grinser fér vad som tillhér kun-
skapsomradet och inte. Efter 1979 vixte forskarutbildningar
fram i socialt arbete vid universiteten i Lund, Géteborg, Stock-
holm och Umea. Ytterligare en forskarutbildning har tillkommit
da Orebro blev universitet 1999 (Bergseth, 2003, Swird, 2007).
Idag finns 36 professorer i socialt arbete och omkring 160
inskrivna doktorander. Under dmnets forsta ar skedde rekryte-
ringen av forskare frimst fran andra dmnen som sociologi och
psykologi, men numera har allt fler sin grund- och forskarut-
bildning i socialt arbete (Brante, 2003, Swird, 2007).

Om man studerar forskningen i socialt arbete (se t ex Brunn-
berg 2006) kan man finna en mindre del socionomers forskning
inom hilso- och sjukvarden och hur den utvecklats. For att fa
dkad kunskap om detta krivs ett omfattande letande i olika kil-
lor och databaser, vilket framgar av de kartliggningar som gjorts
(Sandén Eriksson & Olsson, 1998, Flink m fl 2008). Den forsta
kuratorn disputerade 1980 i medicinsk vetenskap (Larsson,

1980). Ett nitverk for forskande socionomer inom hilso- och
sjukvard bildades i mitten av 1990-talet pa initiativ av tva dis-
puterade kuratorer i Stockholm for att 6verbrygga klyftan mellan
medicin och socialt arbete och fér att konstruktivt utnyttja val-
friheten mellan medicinsk och sambhillsvetenskaplig fakultet
(Sandén Eriksson & Olsson, 1998). Ett axplock av socionomer-
nas forskning inom hilso- och sjukvardens olika verksamhets-
omraden publicerades i ett temanummer av Socialmedicinsk
tidskrift (2000). Nitverket dr fortfarande aktivt med stdd fran
Forskningsradet Arbetsliv och Samhille (FAS) och kan nas via
artikelférfattaren. Precis som den kliniskt arbetande kuratorn
utgdr en link mellan sjukvard och det omgivande samhillet star
den forskande kuratorn med ena benet i medicinsk forskning och
det andra benet i samhillsvetenskaplig tradition (Roxstrém,
1997).
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Fraga Chans

En metodhandbok om sex och samlevnad
for dig som arbetar med 10 - 13-dringar
Fraga Chans dr en metodhandbok som ger stéd och
inspiration i ditt arbete kring barns och ungdomars
karlek, sexualitet och identitet. Bestdll genom att
skicka namn och adress till fragachans@lafa.nu
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Roda Traden

En metodhandbok om sex och samlevnad
for dig som arbetar med ungdomar 13 - 19 ar
Konkreta tips och forslag pd hur man kan arbeta
med sex och samlevnad i skolan, pé fritidsgarden,
ungdomsmottagningen och andra stdllen dar
ungdomar finns. Bestdll genom att skicka namn

och adress till rodatraden@lafa.nu

000 -
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Kropp & Sexualitet

Fakta och metoder for ldrare som
undervisar i svenska som andrasprak

Kropp & Sexualitet ger tips och forslag pd hur man
kan prata om sex och samlevnad i svenskunder-
visningen. Bestdll genom att skicka namn och
adress till kroppochsexualitet@lafa.nu

750:%

Mer information hittar du JJ&
pa www.lafa.nu Stockholms léns landsting
* Exklusive moms och fraki LAFA Enheten for sexualitet och halsa
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Psykosocialt arbete
i halso- och sjukvard

- en Oversikt Over
avhandlingar inom omradet

e
Foto: Elisabeth-Edél =

Studien har funnit 74 avhandlingar
skrivna inom psykosocialt arbete i
hilso- och sjukvarden under perioden
1980-2007 och drygt hilften av dessa
ar producerade vid medicinsk fakultet.
De fyra universitetsorterna
Stockholm, Lund, Umea och Goteborg
star tillsammans for 64 av dessa
avhandlingar. Psykologiska och sociala
fenomen och problem inom hilso- och
sjukvardens omrade, sirskilt patienters
upplevelse av sjukdom eller patienters
psykosociala situation, har
tillsammans med det psykosociala
arbetets metoder undersokts i den
overviagande delen av avhandlingarna.
Kvantitativa och kvalitativa metoder
har anvants i ungefar lika stor
utstriackning och ofta i kombination,
men med olika tyngdpunkt vid
medicinsk respektive
samhillsvetenskaplig fakultet.

Av Maria Flink, Agneta Ojehagen & Mariann Olsson
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Forskning i psykosocialt arbete
i hilso- och sjukvard i Sverige

ocionomen/kuratorn integrerar socialt arbetes virde-

ringar, kunskaper och firdigheter med virderingar och

mal i hilso- och sjukvardens organisationer. Manga

socionomer inom hilso- och sjukvarden har valt och vil-
jer att disputera vid medicinsk fakultet, eftersom de yrkesmis-
sigt kinner sig mer knutna till det medicinska arbetsfiltet och
ofta bedriver forskning i samarbete med annan vardpersonal. Ett
annat skil ar ocksa att de riktar sig till hilso- och sjukvardsper-
sonal med ny kunskap inom det psykosociala omradet. Den for-
skande socionomen/kuratorn star med ena benet i medicinsk
fakultet och andra benet i samhillsvetenskaplig tradition (Rox-
strém, 1997). Som nimnts i den inledande artikeln har ingen av
landets Institutioner f6r socialt arbete dnnu inriktat sig mot det
psykosociala arbetet inom hilso- och sjukvard (Bergseth, 2003).

Den forsta kuratorn, som disputerade i hilso- och sjukvard,
lade fram sin avhandling i medicinsk vetenskap 1980 (Larsson,
1980). Ett nitverk for forskande socionomer inom hilso- och sjuk-
vard bildades i mitten av 1990-talet pa initiativ av tva dispute-
rade kuratorer i Stockholm. Syftet med nitverket var att utveck-
la samarbetsformer mellan olika akademiska discipliner och utgé-
ra en kunskaps- och resursbas fér kuratorer med forskningsin-
tresse. Avsikten var ocksa att stimulera till ny granséverskridande
forskning. Tidigt i forskarnitverkets historia kartlades niir och var
socionomer/kuratorer disputerat samt deras forsknings- och
yrkesutveckling efter disputationen (Sandén Eriksson & Olsson
1998). I denna kartliggning identifierades 23 disputerade socio-
nomer, varav 18 hade disputerat inom medicinsk fakultet — oftast
inom dmnena psykiatri, socialmedicin och gynekologi. Fem hade
disputerat inom det akademiska dmnet socialt arbete.

Ett urval av kunskapsproduktionen presenterades 2000 i ett
temanummer av Socialmedicinsk tidskrift (2000:4). Forskar-
nitverket har direfter fortsatt att arbeta f6r ckade motesplatser
mellan akademiska foretridare for socialt arbete och verksam-
ma forskare och praktiker i psykosocialt arbete inom hilso- och
sjukvard (se http://ki.se — sok forskarnitverk).

Eftersom snart 30 ar gatt sedan den forsta kuratorn dispute-
rade och drygt 10 ar sedan féregaende sammanstillning gjordes
kunde det vara av virde att uppdatera bilden av forskningsliget.

Syfte

Syftet med den aktuella studien ar att kartligga de avhandlingar

som skrivits inom dmnesomradet psykosocialt arbete i hilso- och

sjukvard och att inom ramen f6r denna kartldggning:

» beskriva undersokningsomraden och undersdkningsgrupper

« undersoka vilka forskningsmetoder som anvints

« jimfora resultatet av denna med en liknande kartliggning,
som nyligen gjorts av avhandlingar vid Institutionerna for
socialt arbete i landet.

SOCIONOMEN - 6/2008

Metod

Da det inte 4r moijligt att pa ett enkelt sitt fa en samlad bild av
kunskapsproduktionen inom psykosocialt arbete i hilso- och
sjukvarden har kartliggningen skett med hjilp av flera killor.
Vilka avhandlingar som skulle inkluderas var under hosten 2007
foremal for diskussioner bland forskarnitverkets seniora med-
lemmar. En definition av forskningsomradet psykosocialt arbete
i hilso- och sjukvarden utarbetades (Forskarnitverket 2007).

Inklusionskriterier

Studiens inklusionskriterier dr att en ingaende avhandling
« skall vara skriven av en socionom eller av person med annan
examen som ar verksam i socialt arbete i Sverige
» handla om psykosocialt arbete i kommunal eller landstings-
bedriven hilso- och sjukvard och
a. avse malgrupper for psykosocialt arbete i
hilso- och sjukvarden och/eller
b. ge kunskap av betydelse fér psykosocialt arbete
i hilso- och sjukvarden.

Datainsamling

Datainsamlingen har skett i sju steg, se figur 1. Utgangspunkten
var forskarnitverkets forteckning éver disputerade och forsk-
ningsintresserade kuratorer, dir det varen 2007 aterfanns 25
disputerade socionomer. I det andra steget skickades ett e-mail
till nitverkets disputerade/forskarstuderande medlemmar med
forfragan, om vilka de kinde till (utéver nitverkets medlem-
mar), som kunde vara aktuella att inga i kartliggningen. For det
tredje tillkom alla disputerade socionomer som ingick i Sandén
Eriksson och Olssons (1998) &versikt. I det fjirde steget anvin-
des s6kmotorn google for att gora en fri sokning. Sékorden fil dr
+ socionom och med dr + socionom anvindes, vilket gav drygt
9000 triffar. Av de avhandlingar som hittats genom dessa fyra
steg sammanstilldes keywords till de avhandlingar vars abstract
fanns att tillga via Internet. Ur sammanstillningen valdes tolv
keywords ut; dels de vanligast férekommande, dels de som
bedémdes kunna generera flest nya avhandlingar inom det av-
sedda omradet. I det femte insamlingssteget anvindes dessa key-
words som sokord vid en forsta sokning i databasen Libris till-
sammans med avgriansningen "avhandling”, vilket gav drygt 1500
avhandlingar. Direfter gjordes ytterligare en sokning pa forfat-
tarens namn i google for att se vilken yrkesbakgrund avhand-
lingens forfattare hade. I det sjitte steget gjordes en ny samman-
stillning av de nytillkomna avhandlingarnas keywords, och en
andra sékning i Libris genomférdes. Denna omgang gav cirka 800
avhandlingar och féljdes av en ny forfattarsokning i google. I det
sjunde och sista steget granskades Brunnbergs (2006) rapport
"Samtliga avhandlingar i socialt arbete 1980-2006" for att under-
soka om ytterligare nagon som handlade om psykosocialt arbete
i hilso- och sjukvarden kunde aterfinnas.
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Figur 1. Flodesschema over insamling av avhandlingar

Insamlingssteg Informationskdlla Tillskott till kartldggningen
genom varje steg
1. Forskarnitverkets deltagarférteckning (n=62) 25
2. E-mail forfragan 7
3. Sandén Eriksson & Olsson (n=23) 17
4 Fri googlesokning I (n=9000) 3
5. Libris och googlesckning IT (n=1500) 11
6. Libris och googlesckning III (n=800) 3
7. Brunnberg (n=204) 8
Totalt antal ingdende avhandlingar 74

Tillvigagangssittet bestimdes i samrad med bibliotekarie vid
Karolinska Universitetssjukhuset. Foljande keywords anvindes
for sokningarna i libris: alcohol, coping, disability, hospital soci-
al work, medical social work, psychosocial, quality of life, sense
of coherence, social adjustment, social network, social support,
social + gender, societal change, socioeconomic factors, suicide,
teamwork och trauma.

Databearbetning

Avhandlingarnas abstracts samlades in fér kategorisering (se
nedan). Nir abstract inte fanns att tillga eller nir denna inte gav
tillrickligt med information anviindes 4ven hela avhandlingen.
Det syfte som anges i avhandlingen var avgérande for att bestim-
ma savil om avhandlingen skulle ingd i undersdkningen som for
de olika kategoriseringarna.

Kategoriseringar

Avhandlingarna har kategoriserats pa sex olika sitt. Tva katego-
rier utgick fran Dellgran och Hojers (1996) kartliggning av den
forskning, som bedrivits pa landets Institutioner for socialt arbe-
te. Dellgran och Hojer kategoriserade doktorsavhandlingarna
dels utifran fyra 4mnesomraden: "sociala fenomen och sociala
problem inom vilfirdstatens omrade”, "det sociala arbetets orga-
nisering”, "sociala arbetsmetoder” och "speciella klientkategori-
er’, dels utifran vilka forskningsmetoder som anvints. For att i
nagon man gora den aktuella studien jamférbar har vi anvint lik-
nande #dmneskategoriseringar som Dellgran och Hojer, men
benimnt kategorierna pa ett sadant sitt att de r giltiga i hilso-
och sjukvarden. Det visade sig omdijligt att anvinda dmnesom-
radet "speciella klientkategorier” som en undergrupp, da denna
grupp blev alltfér stor i férhallande till de évriga. Detta omrade
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utgor istillet en egen kategori och har fatt benimningen under-
sokningsgrupp (se nedan). Aven gruppen "psykosociala fenomen
och problem” blev oproportionerligt stor och delades dirfor in i
tre subgrupper. Indelningen gjordes utifran det dokument som
utarbetats inom forskarnitverket for kuratorer for att beskriva
forskningsplattformen for psykosocialt arbete i hilso- och sjuk-
varden (Forskarnitverket 2007).

Amneskategorierna blev:
1. psykosociala fenomen och problem inom hilso- och
sjukvardens omrade
» individens upplevelse av sjukdom
o faktiska sociala férhallanden och psykosociala
konsekvenser av sjukdom
» individen i servicesystemet
2. psykosocialt arbetes organisering
3. psykosociala arbetsmetoder inklusive dess effekter

Dellgran och Hojers (1996) kategoriseringar av metoder foljdes
helt och indelningen gjordes utifran om kvalitativ, kvantitativ
eller en kombination av dessa metoder hade anvints.

En kategorisering gjordes, som ovan niamnts, utifran avhand-
lingarnas undersdkningsgrupper. De delades in i patienter, anho-

Maria Flink

Socionom/kurator, fil. mag
Karolinska Universitetssjukhuset,
Karolinska institutet, Stockholm
f n forildraledig
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Tabell 1: Antal avhandlingar (n=74) per undersokningsomrade férdelade pa fakultet

Med Fak

Undersokningsomraden n=39
Psykosociala fenomen och problem 27

individens upplevelse av sjukdom (5)

faktiska sociala férhallanden och

psykosociala konsekvenser av sjukdom (16)

individen i servicesystemet (6)
Psykosociala arbetets organisering 3
Psykosociala arbetsmetoder 9

Sam Fak Ovriga
n=32 n=3
23 1
©) (1)
(10) 0)
4) 0)

6 0
3 2

riga, anhorig och patient, personal, personal och patient, orga-
nisation och speciella riskgrupper. Kategorin patienter delades in
i patienter med psykisk respektive somatisk sjukdom. Sub-
gruppen somatiskt sjuka delades upp i kroniskt sjuka och funk-
tionshindrade och i akuta och livshotande sjukdomar medan sub-
gruppen patienter med psykisk sjukdom inte delades. Kategorin
organisation avser studier ur ett makroperspektiv, dir organisa-
tioner, kommuner och specifika grupperingar har studerats. Med
riskgrupp avses en grupp som riskerar att bli patienter i hilso-
och sjukvarden, t ex tobaksanvindare och grupper med risk-
beteende for att bli smittade av HIV.

Slutligen anvindes universitetsort, fakultet och disputations-
ar som indelningsgrund.

Resultat

Sammanlagt har vi funnit 74 avhandlingar i psykosocialt arbete
inom hilso- och sjukvarden under perioden 1980-2007. Sedan
Gunilla Larsson disputerade med den forsta avhandlingen "The
amphetamine addicted mother and her child” har antalet avhand-
lingar okat kontinuerligt for varje artionde. Avhandlingar i psyko-
socialt arbete inom hilso- och sjukvarden har skrivits inom fyra

Mariann Olsson

Med dr, aukt. socionom
Karolinska Institutet/
Karolinska Universitetssjukhuset
141 86 Stockholm

mariann.olsson@ki.se
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olika fakulteter: medicinsk fakultet, samhillsvetenskaplig fakul-
tet, Nordiska hdgskolan fér folkhilsovetenskap och filosofisk
fakultet. Drygt hilften av avhandlingarna, 39 av 74, har skrivits
inom medicinsk fakultet (tabell 1).

Av samtliga avhandlingar dr det mest undersckta dmnesom-
radet psykologiska och sociala fenomen och problem i hilso- och
sjukvarden och omradet star i fokus i sammanlagt 51 avhand-
lingar (tabell 1).

Faktiska forhallanden och sociala konsekvenser vid sjukdom
utgdr den stdrsta subgruppen, féljt av upplevelser av sjukdom.
Avhandlingar fran samhillsvetenskaplig fakultet visar en jaimn
fordelning mellan kategorierna faktiska férhallanden och sociala
konsekvenser vid sjukdom och upplevelse av sjukdom, medan
faktiska férhallanden och sociala konsekvenser vid sjukdom ir
vanligare fran den medicinska fakulteten.

Niarmare tva tredjedelar av de avhandlingar, som undersokt
metoder i psykosocialt arbete i hilso- och sjukvarden, har skri-
vits inom medicinsk fakultet, medan huvudparten av dem som
undersdker det psykosociala arbetets organisering har skrivits
inom sambhillsvetenskaplig fakultet. Fem avhandlingar utgor
effektstudier medan totalt 15 innehaller nagot delarbete som
undersdker effekter av program eller metoder. Av dessa 15 skrevs

Agneta Ojehagen

Professor

Lunds universitet
Universitetssjukhuset i Lund
Tel: 046-173885
Agneta.Ojehagen@med.lu.se
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3 pa 1980-talet, 4 pa 1990-talet och 8 efter ar 2000. Det 4r fram-
for allt Stockholm (n=5), Lund (n=4) och Géteborg (n=3) som
star for effektstudierna.

Vad giller undersdkningsgrupper sa har en klar majoritet av
alla avhandlingar skrivits om patienter: 42 av totalt 74 avhand-
lingar har patienter i fokus. Utéver detta tillkommer ytterligare
fem i kategorierna "anhériga och patienter” samt “personal och
patienter”. Inom medicinsk fakultet 4r undersékningarna jimnt
fordelade mellan patienter med akuta och livshotande somatiska
sjukdomar, de med kroniska somatiska sjukdomar/funktions-
hinder samt de med psykiska sjukdomar/funktionshinder. Inom
samhiillsvetenskaplig fakultet har huvudsakligen personer med
kroniska somatiska sjukdomar och funktionshinder undersokts.
Denna grupp, som ir den vanligaste i materialet, blev i majori-
tet forst i 2000-talets avhandlingar. Under 1980- och 1990-talet
var det en mer jimn férdelning mellan undersékningsgrupperna.

Fyra universitetsorter har producerat flest avhandlingar:
Stockholm och Lund 17 avhandlingar vardera, Umea 16 och
Goteborg 14. Resterande avhandlingar dr fordelade pa tre var-
dera fran Linkoping, Orebro och Uppsala och en i Helsingfors
(se tabell 2). Hilften av alla avhandlingar som har skrivits om
anhoriga har producerats i Stockholm. Likasa har nistan half-
ten av alla avhandlingar om patienter med akuta och livsho-
tande somatiska tillstand forfattats i Goteborg. Umed 4r det
universitet, som producerat flest avhandlingar om kroniska
sjukdomar och funktionshinder. I bidde Lund och Stockholm rér
en dryg tredjedel av avhandlingarna patienter inom psykiatrin.

Det finns skillnader mellan fakulteterna betriffande vilka
metoder som anvints. Inom den medicinska fakulteten 4r kvan-
titativ metod betydligt vanligare #n inom den samhillsveten-

skapliga. Aven kombinationen av metoder anvénds oftare inom
medicinsk fakultet.

Utveckling 6ver tid —

avhandlingar i psykosocialt arbete i
hilso- och sjukvard i relation till samtliga
avhandlingar som skrivits vid
Institutionerna for socialt arbete

Mellan aren 1980 och 2006 producerades 204 avhandlingar inom
de fem forskarutbildningarna i socialt arbete enligt en kartligg-
ning av Brunnberg (2006). Av dessa 204 ingar 29 avhandlingar i
den hir rapporterade studien. Institutionerna for socialt arbete
producerade sex ganger fler avhandlingar mellan aren 2000 och
2006 #n under hela 1980-talet, da forskningsimnet socialt arbe-
te var nyetablerat. Nar det géller avhandlingar i psykosocialt
arbete (oavsett institutionstillhorighet), 6kade produktionen
fran 12 till 31 under samma tidsperiod (figur 2).

Den storsta skillnaden mellan fakulteterna fanns pa 1980-
talet, da nio avhandlingar skrevs inom medicinsk fakultet jim-
fort med tre inom samhillsvetenskaplig. Under 1990-talet pro-
ducerades nagot fler avhandlingar inom medicinsk 4n inom sam-
hillsvetenskaplig (15 resp 11). Under 2000-talets forsta 6 ar var
produktionen av avhandlingar inom omradet psykosocialt arbe-
te i sjukvard lika stort inom bada fakulteterna (16 resp 15). I
figur 2 illustreras 6kningen och férdelningen mellan Institutio-
nerna fér socialt arbetes produktion och 6vriga institutioners.

Tabell 2: Antal avhandlingar, n=71" per universitetsort férdelade pa metodval och fakultet

Ort Kvalitativ Kvantitativ Kvalitativ och kvantitativ
n=22 n=17 n=32
Med Fak Sam Fak Med Fak Sam Fak Med Fak Sam Fak
n=>5 n=17 n=15 n=2 n=19 n=13
Stockholm 2 3 4 1 4 3
Umea 0 1 1 0 9 5
Lund 1 5 5 0 3 3
Géteborg 1 7 2 1 1 0
Ovriga 1 1 3 0 2 2

* I tabellen saknas tre avhandlingar som ir skrivna pa andra fakulteter #n den medicinska och samhillsvetenskapliga
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Metoddiskussion

Genom systematiska sdkningar pa Internet har de avhandlingar
som skrivits inom forskningsomradet psykosocialt arbete i hilso-
och sjukvarden blivit tillgingliga. PA samma sitt som vid 6ver-
sikten fér 10 ar sedan (Sandén Eriksson och Olsson 1998) blir
det tydligt att om en kartliggning av avhandlingar gors enbart
inom det akademiska dmnet socialt arbete, erhalls ingen ritt-
visande bild av den vetenskapliga produktionen inom det aktu-
ella filtet. Fram till och med ar 1995 stod olika institutioner
inom medicinsk fakultet for 78 procent och idag fér 53 procent
av avhandlingarna.

Kartliggningen har genomforts pa ett systematiskt sitt. Trots
noggrannheten finns nagra skl till att resultaten pa detaljniva
bor ses med viss forsiktighet. Dels finns ingen gemensam regi-
strering av avhandlingar i Sverige, dels har vi delvis fatt férlita oss
pa Internetkillor fér att undersdka presumtiva avhandlingar och
dess forfattare. Ett annat problem ror de suddiga grinserna for
hilso- och sjukvard till exempel genom att den kommunala och
den privata hilso- och sjukvarden har 6kat i omfang det senaste
decenniet. Vi valde hir en inkluderande hallning. Det gar anda
inte att utesluta att ytterligare avhandlingar kan vara skrivna av
socionomer verksamma i psykosocialt arbete i hilso- och sjuk-
vard. Dock, genom vart tillvigagangssitt och kinnedom genom
nitverket, kan kartliggningen anses innefatta de allra flesta
avhandlingar som har producerats till och med 2007.

aw

Berikande mangfald eller
forsvagande splittring?

Det kan ses som positivt for amnet att det finns méjligheter for
den enskilda socionomen/kuratorn att viinda sig till den fakul-
tet som man anser passar en bist, eller dir man far mojlighet att
studera sitt specialomrade. Den for hilso- och sjukvarden sa
viktiga tviirvetenskapliga forskningen gynnas av denna méjlighet.

[ avhandlingarna fran Institutionerna for socialt arbete (Dell-
gran & Hojer 1996) dominerar anvindandet av kvalitativ metod,
medan det i var undersckning dr kombinationen av metoder som
ar vanligast. Kvantitativ metod dr den minst anvinda metoden i
bada undersékningarna. I vart "fakultetsblandade” material har
den anvints i en femtedel av avhandlingarna, medan 11 procent
av avhandlingarna fran socialt arbete anvint denna metodik.
Forskarstuderande socionomer inom hélso- och sjukvard har allt-
sa olika traditioner att forhalla sig till. Traditionellt sett har den
medicinska forskningen frimst dgnat sig at kvantitativ forskning
och kvalitativa metoder har inte haft lika stort utrymme. Inom
medicinsk fakultet anvinds numera kvalitativ metod och fram-
for allt #r den vil etablerad inom vardvetenskapen. Fragestill-
ningen maste avgora valet av forskningsmetod och dirmed kan
fragestillningen i sig paverka vilken fakultet man 6nskar ansluta
sig till.

En nackdel #r dock att de fa tinkbara handledarna sprids pa
olika institutioner, fakulteter och orter. Vidare kan den fortsat-
ta karridren, som forskare och/eller lirare och handledare for-
simras. En kurator, som bedriver forskarstudier inom medicinsk
fakultet, har savil fore som efter disputation sma méjligheter att

Figur 2. Antalet avhandlingar till och med 2006; inom forskningsomradet psykosocialt arbete i hilso- och sjukvard

(n=69)" och totalt inom Socialt arbete (n=204).

Tidsperiod
1980-1989

1990-1999

2000-2006

* 2007 ars 5 avhandlingar i psykosocialt arbete inom hilso- och sjukvard r inte medriknade i denna jimférelse med Brunnberg (2006). Prickat
filt avser den totala produktionen inom Institutioner for socialt arbete. Diagonalt och helgratt filt avser imnesomradet psykosocialt arbete i
hilso- och sjukvarden fran medicinsk och samhillsvetenskaplig fakultet, dir det helgraa filtet utgors av de avhandlingar i amnet, som skrivits vid

Institutioner for socialt arbete.
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medverka i grundutbildning eller pabyggnadsutbildningar inom
amnet socialt arbete. Tyvirr dr hennes moijligheter att medverka
i de utbildningar som ges av medicinsk fakultet (t ex program fér
likare, sjukskoterskor, arbetsterapeuter) ocksa mindre jamfort
med dem som utbildas dir. Undervisning och forskning ir kopp-
lade till varandra meritmissigt. Antalet docenter inom dmnet
psykosocialt arbete #r dnnu lagt, vilket far betydelse framdeles
for den fortsatta forskningen inom omradet.

De skilda traditioner, som foreligger vad giller avhandlingars
utformning och dven vad giller forskarutbildningen, har ocksa
betydelse for meriteringen och dirmed den framtida forsk-
ningstillvixten inom dmnet. Inom samhillsvetenskaplig fakultet
skrivs oftast monografier, medan avhandlingarna inom medicinsk
fakultet nistan genomgaende ir sammanliggningsavhandlingar
bestaende av artiklar som publiceras i internationell konkur-
rens. De tre professorer, vars avhandlingar ingar i kartliggning-
en och som ir aktiva inom dmnesomradet Psykosocialt arbete
inom hilso- och sjukvard, finns samtliga vid medicinsk fakultet.

De huvudsakliga forskningsomradena f6r de seniora forskarna
i amnet socialt arbete #r sociala arbetsmetoder, sociala fenomen
och problem, socialpolitik och sirskilda klientgrupper (Dellgran
& Hajer 2003, Swird 2007). Har ingar nu resultatet av de natio-
nella satsningarna pa kunskapstillvixt inom den hilso- och sjuk-
vard for ildre och funktionshindrade, som bedrivs av kommu-
nerna efter ADEL-reformen (Socialstyrelsen 1996). Tyvirr finns
annu inga tecken pa utdkad inkludering av omradet psykosoci-
alt arbete i hilso- och sjukvarden utéver de nimnda inom forsk-
ningen i socialt arbete. Detta #r i kontrast till férhallandena t ex
i USA (Lundgren 2003). En liknande ojimn fokusering pa soci-
altjanst respektive pa hilso- och sjukvard tycks gilla i Finland
(Bjorkenheim 2007).

Nodviandig kunskapstillvaxt

Psykosocialt arbete inom hilso- och sjukvard har hittills inte
funnits som sirskild inriktning inom socionomutbildningarna
vare sig pa grundniva, avancerad niva eller forskarutbildnings-
niva. Embryot till en siddan fanns i en magisterutbildning med
amnesbredd inom Karolinska Institutet i Stockholm under nagra
ar i borjan pa 2000-talet. Nu erbjuder Karolinska Institutet
magister/masterprogram i klinisk medicinsk vetenskap, dir exa-
men kan inriktas mot socialt arbete. Enskilda kurser i psykoso-
cialt arbete inom hilso- och sjukvarden finns pa avancerad niva
vid Lunds och vid Géteborgs universitet. Vid Umeé Universitet
uppges en av forskningsprofilerna vara rehabilitering och funk-
tionshinder, dock har ingen av avhandlingarna fran Institutionen
for socialt arbete i Umea dnnu en sadan inriktning.

Inom sjukvarden ir arbete i team vanligt och forskningspro-
jekt byggs allt oftare upp omkring flera aspekter, specifikt medi-
cinska savil som sadana som avser social funktion, psykosocial
situation och kuratorsinterventioner. Eftersom ménniskors hilsa
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paverkas av manga olika faktorer, inte minst sociala och psyko-
sociala omstindigheter, finns angeligna forskningsfragor pa savil
individ- som grupp- och befolkningsniva inom psykosocialt arbe-
te. Det skall noteras att psykosociala aspekter pa hilsa, ohilsa
dven beforskas av andra yrkesgrupper, vilka inte har socialt arbe-
te som grundutbildning. Den sociala och psykosociala kun-
skapsutvecklingen ir av stor vikt fér att ny kunskap skall kunna
tas i ansprak i det kliniska arbetet. Nu finns férutsittningar for
detta eftersom mangvetenskap och translationell forskning, t ex
mellan grundforskning och klinik, betonas inom den medicinska
forskningsvirlden.
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Vardagsliv med cancer

" Vi Sitter'i samma bt utehgor olika resor ... ”
Foto: Elisabeth-Edén

Syftet med studien ir att underséka och
beskriva hur patienter och deras partner
hanterar vardagen i familjen nir en av dem
har cancer samt identifiera faktorer som
framjar ett uppratthallande av vardagslivet.
Studien dr genomférd med intervjuer av elva
fordldrar som ar mellan 25 och 55 ar och som
har barn i aldrarna 3 till 25 ar. Sex av
forildrarna fick diagnosen lymfom under
aren 2003-2005, och fem av dem i4r deras
partner.

Resultaten visar att sjukdomen och dess
konsekvenser har en genomgripande paverkan
pa alla familjemedlemmar. I analysen
framkommer att de vuxna far férandrade
varderingar och férandrad upplevelse av tid.
Vidare synliggors att sjukdomen paverkar
familjens identitet och skapar en centripetal
kraft i familjen. Saval kinslofokuserade som
problemfokuserade copingstrategier var
aktiva bland familjemedlemmarna.

For att ge personer med cancer adekvat stod
maste savil de individuella som de sociala
perspektiven av sjukdomen tas i beaktande.
Detta innebar att cancersjukvarden bor ta
hinsyn till patientens familjeférhallanden.

Av Lisbeth Bengtsson, Carina Mannefred och Mikaela Starke
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arje ar insjuknar ca 7000 personer i cancer i

aldrarna 25-55 ar. I takt med alltmer kvalificerad

medicinsk forskning utvecklas behandlingsmeto-

derna och alltfler éverlever sin sjukdom eller lever
en ldngre tid med en kronisk sjukdom. Detta i kombination med
att fler minniskor viljer att skaffa barn senare i livet innebér att
allt fler lever med en kronisk cancersjukdom och har hemmava-
rande barn (Socialstyrelsen, 2001).

Att fa en kronisk sjukdom ger tillvaron en ny innebérd bade
for patienten och for familjen. Kroniska sjukdomar ir inte ling-
re férenade med singlige eller langvarig sjukhusvard, utan han-
teras i det egna hemmet, i den egna vardagen. Forskning visar att
familjen maste integrera sjukdomen i sina liv och lira sig leva
med allt vad sjukdomen innebir. Vardagslivets rutiner maste
dndras och familjen anpassa sig efter de nya villkoren. Sjukdomen
forandrar dven familjemonster och relationer inom familjen. Men
forskningen visar #dven att det dr av betydelse att vardagslivet
fortsitter att vara sa vanligt som méjligt under en sjukdoms-
process. Det bidrar till en ¢kad trygghet for alla i familjen. Att en
forilder far en cancersjukdom innebir saledes att familjen stills
infé6r utmaningen att omskapa vardagen och samtidigt behalla
rutiner (Elmberger, 2004; Forinder, 2000; Salander, 1999; 2003).

Syfte, fragestillningar och avgransningar

Syftet med denna studie ir att underséka och beskriva hur for-
dldrar hanterar vardagen i familjen nir en av dem har cancer
samt identifiera faktorer som frimjar ett uppritthallande av
vardagslivet. Vara fragestillningar ir:

» Hur uppfattar forildrar med cancer att vardagslivet i
familjen paverkas av sjukdomen och hur beskriver deras
partner detta?

e Hur formas férildraskapet och relationerna i familjen?

 Vilka strategier utvecklas i familjen?

Teoretiska ansatser och begrepp

For att belysa en mangfacetterad bild av en komplex verklighet
valde vi att genomféra en kvalitativ studie utifran ett herme-
neutiskt paradigm. Individualpsykologiska och socialpsykologis-
ka teorier var anvindbara i arbetet med att integrera minniskan
i sitt totala livssammanhang. Teoretiska perspektiv har himtats
fran psykodynamisk teoribildning, copingteori, salutogenetisk
teori, symbolisk interaktionism, social konstruktionism och
systemteori.

I den visterlindska sjukvarden omhindertas och behandlas
minniskor med kroniska sjukdomar. Utmirkande fér dessa sjuk-
domar #r att de paverkar manga aspekter av ménniskors livsfo-
ring. For att forsta hur kronisk sjukdom paverkar individens livs-
foring och vardag anvinds begreppet sjukdomstrajektoria.
Begreppet fangar sjukdomens komplexitet och det sociala
sammanhang som sjukdomen alltid ingar i. Cancertrajektorian dr
komplex till sin karaktir och kan definieras utifran begreppen
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disease, illness och sickness. Sjukdomen paverkar savil indivi-
duella som sociala och kulturella aspekter av manniskors liv
(Svensson, 1993).

Empiriska studier och teoretiska forklaringsmodeller kring
familjeliv visar att familjer utvecklar familjep aradigm. Paradig-
met fungerar som verktyg for hur familjen konstruerar sin verk-
lighet, tolkar och reagerar pa sin omgivning och pa hindelser.
Rolland (1987) rapporterar att vid livshotande sjukdom férin-
dras familjeparadigmet pa grund av den féridndrade livssituatio-
nen. Sjukdomen blir central i familjens vardag och tvingar familje-
medlemmarna att anpassa sig. Begreppet paradigm #r anvind-
bart for att analysera och férdjupa forstaelsen av den forian-
dringsprocess familjen genomgar. Nyckeln till optimalt hante-
rande av familjens fungerande under sjukdomstiden ar flexibi-
litet, bade inom familjesystemet och infér yttre omstindigheter.

Enligt modern familjeforskning dr familjen en socialt kon-
struerad samlevnadsform och betraktas som den vanligaste upp-
viaxtmiljon f6r barn. Den moderna familjens vardagliga masten
innebir en process dir olika intressen skall jamkas samman till
vardagsrutiner och ett fungerande vardagsliv utifran de olika
familjemedlemmarnas virderingar, forestillningar och intressen.
Forildrar forsoker konstruera sitt vardagsliv utifran vad de antar
vara barnets bista. Forskare menar att livsp laner har en central
position i familjers liv. Familjen utgor livsplanens workshop och
mycket av gemenskapen och samtalen i familjen handlar om livs-
planen, som hela tiden omformas. Sa linge livet lunkar pa l5per
ocksa livsplanen omedvetet vidare, men da en ovintad hindelse
intriffar tvingas familjen att omvirdera livsplanen (Bick-
Wiklund & Bergsten, 1997; Biack-Wiklund, 1999).

Metod och material

For att underséka hur familjen, dir en férilder har cancer,
hanterar vardagslivet har en kvalitativ intervjumetod anvints.
Detta har gjort det mojligt fér forildrarna att delge sina erfa-
renheter och upplevelser under sjukdomstiden. Intervjuerna kan
betecknas som narrativa till sin karaktir och genomférdes
utifran olika teman (Andersen, 1998; Kvale, 1997).

Informanterna

[ studien ingar patienter med Hodgkins sjukdom eller Non-
Hodgkins lymfom samt deras partners. De lever i ett heterosex-
uellt parférhallande och har hemmavarande barn. Brev sindes ut
till samtliga insjuknade som omfattades av kriterierna under
tidsperioden 2003 — 2005, totalt 36 patienter. Sex patienter,
varav fem dr min och en kvinna, och fem partners énskade delta.
De inbjods till intervju. En av patienterna hade inte lingre nagon
partner, men eftersom hans samboférhallande nyligen avslutats
var det rimligt att han inkluderades trots att han levde som
ensamstdende. Intervjupersonerna ir fddda ar 1949-1966 och
medianaldern dr 49. I familjerna finns det mellan ett till tre barn
i aldrarna 3 till 25 ar.
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Intervjuguide

I skapandet av intervjuguiden utgick vi fran begreppet vardags-
liv, s34 som det definieras i svensk familjeforskning (Bick-
Wiklund & Bergsten, 1997; Back-Wiklund, 1999; Elmberger,
2004) samt Statistiska centralbyran (2003a; 2003b; 2006).
Begreppet operationaliserades och intervijuguiden kom att besta
av teman som familjeliv, forildraskap, hushallsarbete, ekonomi,
sociala relationer, formellt och informellt nitverk.

Genomférandet av intervjun

Samtliga intervjuer genomférdes med tva intervjuare (Bengtsson
& Mannefred) pa Sédra Alvsborgs Sjukhus. Alla interviuer spe-
lades in pa MP3-spelare och transkriberades ordagrant. Langden
pa intervjuerna varierade mellan 60 och120 minuter.

I samband med intervjun introducerade vi de olika temana for
intervjupersonerna och utifran deras berittelser stilldes foljd-
fragor dir intervjupersonerna ombads beriitta mer eller fértyd-
liga (Andersen, 1998; Kvale, 1997; Wallén, 1996).

Analys och tolkning

Vart tolkningsperspektiv var klassiskt hermeneutiskt och inspi-
rerat av narrativ teori. Vi valde utifran dessa perspektiv att géra
en ad-hoc-analys och koncentrerade oss pa delar av berittelserna
utifran ett innehéllsperspektiv. Detta innebar att vi utifran de
teman vi fann i berittelserna sékte meningsbirande enheter och
kondenserade dessa, tematiserade igen for att ater leta menings-
birande enheter. Analysen av den text som intervjumaterialet
bildade pagick under flera sekvenser och pa olika nivaer. Inter-
vjumaterialet delades sedan upp i de olika teman som kunde
urskiljas. Vi sokte efter likheter och skillnader mellan patient-
ernas och partnernas berittelser. Direfter gjordes en samlad
analys utifran familjeperspektivet. De olika temana stilldes mot
innehall och tvirtom, och emellanat distanserade vi oss fér en
metaanalys. Arbetet priglades av en pendling mellan delar och hel-
het, innehall och form. Valet av tva nirbesliktade analysmetoder
bidrog till dynamik i arbetet. Det handlar om trovirdighet gente-
mot de livsvirldar vi tog del av och stor del av arbetet lades just
vid analysen (Andersen, 1998; Kvale, 1997; Wallén, 1996).

Reflektioner kring etik, validitet,
reliabilitet och generaliserbarhet

Studien dr godkind av regionala etikprévningsndmnden i Gote-
borg (Dnr 011-06) samt av verksamhetschefen vid Medicin-
kliniken, S6dra Alvsborgs Sjukhus. Vigledande i utformandet av
studien har forskningsetiska principer antagna av Humanistisk-
samhiillsvetenskapliga forskningsradet i mars 1990 varit (Veten-
skapsradet, 2002).

Minniskorna som ingar i denna studie ir i olika avseenden
beroende av sjukvarden. Kunde vi vara sikra p4 att inte studien
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skulle kunna utnyttja deras utsatta stillning? For att minska
denna risk beslot vi att inbjudan skulle ske per post. Det ar
lttare att ensam i sitt hem ta stéllning till en inbjudan om del-
tagande i en forskningsstudie. De som 6nskade delta svarade
med ett frankerat svarskuvert. De som inte énskade delta behdvde
inte gdra nagot alls. Vi tror att en personlig kontakt &r svarare
att virja sig mot och skulle kunna vara paverkande. Eftersom
informanterna inte ansag att deras ekonomiska villkor och arbete
paverkade vardagslivet under sjukdomstiden har detta utelim-
nats i resultatredovisningen. Vi har uteslutit viss information om
informanterna for att undvika igenkinnbarhet. Vi har dven bytt
ut alla namn pa informanterna for att deras anonymitet inte ska
kunna réjas. Vi har alltid 1atit personernas integritet komma fore
de resultat vi vill redovisa.

Innehallet i intervjuerna priglades av nirhet till de under-
sokta personernas egna upplevelser och férutsatte en forstaelse
mellan forskare och de intervjuade. Vi utgick fran hur infor-
manterna upplevde, konstruerade och hanterade sitt vardagsliv
under sjukdomsprocessen. Under intervjuerna tog vi del av
berittelserna utifran de teman intervjuguiden innefattade. Fra-
gorna i intervjuerna var av dppen karaktir och vi var noga med
att inte stiilla ledande fragor for att ddrmed undvika godtycklig
subjektivitet under intervjuerna. Under utskriften hanterade vi
reliabiliteten genom att kritiskt kontrollisa varandras utskrifter.
Intervjuarna har lang arbetslivserfarenhet inom cancersjuk-
varden vilket sannolikt bidrog till skapandet av en trygg ram runt
samtalet. Vi vet inget om hur representativa intervjupersonerna
ar i forhallande till de som valde att inte bli intervjuade och dir-
for gar det inte att ligga generaliserbarhetskriterier pa denna
undersokning. Vi tog del av 11 personers speciella verklighet vid
ett specifikt tillfille och talade om en specifik hindelse. Var
skildring av deras sjukdomstid relaterad till familjernas vardags-
liv kan méjligtvis gora ansprak pa att vara kunskapsutvecklande,
men inte generaliserbar (Kvale, 1997; Wallén, 1996).

(e

Lisbeth Bengtsson

Fil Mag, Socionom

Onkologkliniken,

Sodra Alvsborgs sjukhus, 501 82 Boras
lisbeth.bengtsson@vgregion.se
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Resultat

Resultaten presenteras utifran teman som vi fann i analyserna
av intervjuerna.

Forandrade viarderingar

Forskare (Rolland, 1987) har funnit att cancersjukdom #r en sa
omvilvande hindelse att bade individ och familj maste arbeta
fram ett nytt paradigm for familjens fungerande. Nyckeln till hur
detta lyckas ir flexibilitet. Bade patienterna och deras partner
beskriver att de fatt forindrade virderingar i livet under sjuk-
domsprocessen. De berittade vidare att redan under den forsta
tiden efter diagnos pabdrjades nagot som kan forstas som en inre
omorientering. Familjen och nira relationer virderas hdgre dn
forut. Flera av paren kom nirmare varandra och relationen blev
allt viktigare. Louise, som dr maka till en av patienterna siger:
"Bittre liksom ... man virdesdtter varandra mer liksom.” Den
positiva paverkan pa relationen mellan man och kvinna berérdes
i flera intervjuer. Aven relationen till barnen forandrades pa ett
positivt sitt. Genom sjukskrivning frigjordes tid till att umgas
och vara med barnen. "Jag fick ju tid att engagera mig i barnens
idrottsaktiviteter och det engagemanget forde in en ny dimen-
sionimitt liv...aktiv fordlder kallade dom mig .. (Tommy, pati-
ent).

Intervjupersonerna uttryckte att de fatt ett helt nytt per-
spektiv pa sina liv och fatt en ny virdegrund. ... smdsaker, vad
dr det virt att brdka om..” (Louise, maka). De sma glidjeimne-
na i livet beskrevs som allt viktigare fér bade patienter och nir-
staende. De uttryckte att de blivit allt mer selektiva med vad de
foretar sig, vilket lett till nya prioriteringar i livet. "Jag ldngtar
efterallt ... jobbet och triningen och ... allt det ddir vanliga har
helt plotsligt blivit otroligt viktigt och vérdefullt i mitt liv.”
(Bjarne, patient). Att det vanliga vardagslivet virderas pa ett
annat sitt 4n tidigare dr nagot som dven aterfinns i tidigare forsk-
ning (Gullacksen, 2005; Rolland, 1987).

Svikna ideal

Forskare (Back-Wiklund & Bergsten, 1997; Rolland, 1987; 1994)
menar att minniskors tinkande kring forildraskap innehaller
bade traditionella och moderna férestillningar och virderingar

om familj och férildraskap. Under en sjukdomsperiod sker en
stindig omtolkning av forildrarollen och familjerelationen, vilket
innebir att patienten maste konstruera om sin bild av sig sjilv
som forilder. Flera informanter beskrev en brist hos sig sjilva
som forildrar under sjukdomstiden, eftersom de inte orkade leva
upp till sina egna ideal och att de pa sa sitt dven svek sina ata-
ganden som forilder. De upplevde att de svek sina egna idealbil-
der av forildrarollen. Patienterna uttryckte att forildrar har ett
stort ansvar och de upplevde att de inte orkade fullfélja detta
ansvar fullt ut under behandlingstiden, utan de fick ligga 6ver
ett stort ansvar pa sin partner. Uppfattningen av att forildern ska
vara stod och vigvisare i livet for barnen férindrades ocksa
enligt patienternas beskrivningar.

"Det kan man séigaliksom att ens position férsvagas. Jag tror
inte i ndgon annans é6gon dn ens egna... det kinns pd ndgot sdtt
att man sviker ... eller man tycker att man sviker...plus att det
drjobbigt att varaorsaken till att den hér lilla, lilla gnistan till
oro som man kunde ana i hennes dgon ... kanske dérfér som jag
sjonk i mitt egenvirde dd ... eller man kunde inte gorasitt jobb
som farsa helt enkelt ... min uppgift som farsa... positionen
eller maktpositionen, man kan anvinda vilka ord man vill, men
den forindrades ... jag tror inte det gjorde det for henne kan-
ske ... men min bild av mig sjélv fordindrades.” (Peter, patient). I
den hir mannens beskrivning framkommer att han upplevde att
han svikit sin dotter genom att bli sjuk. Hans uppfattning om hur
han ville vara som pappa skilde sig fran den pappa som han
orkade vara. Det var framfér allt sin egen idealbild han svek. Det
ar kint fran olika studier (Elmberger, 2004) att forildrar har en
moralisk grundvirdering om den goda familjen och av férildra-
skapets uppgifter och ansvar. Det ir troligt att anta, av det som
framkommer i citatet ovan, att pappan anvinder sig av denna
referensram nir han konstruerar sin bild av faderskapet. Aven i
andra studier framkommer att det dr vanligt att patienter
uttrycker moraliska bekymmer éver hur de skall hantera sitt for-
ildraskap under sjukdomsprocessen (Billhult et al., 2003).

Starka emotioner

De nirstaende berittade samtliga med stor inlevelse om sitt inre
kénsloliv under en pressad livssituation. Som livskamrat blev de
intensivt involverade och det framkom att de upplevde kinslor
som kan beskrivas som rdidsla skrick och sorg (Lindén, 2002).
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"Jag minns en gdng ndér jag satt pd en sdn ddr pldtpall bred-
vid séingen ... och helt plotsligt borjade jag storgrdta, hejdlést,
jag bara ulkade och griit och kunde inte sluta ... ni vet ibland
bara det brister liksom ..." (Marie, maka)

Att vara nirstdende beskrevs som en oerhdrt pafrestande
situation eftersom de under lang tid levde under stor kiinslo-
missig anspanning. De tvingades bade att dela och att se den oro
och smirta som den sjuke delade med sig utav och det blev tungt
att ensam bdra. Starka kinslor som ridsla, skriack, oro och ang-
est beskrev samtliga partners. Ridslan att forlora sin partner och
den gemensamma framtiden var starkt framtridande. Parallellt
framkom dven att de upplevde att de hade ett tungt ansvar for
familjens vardagsliv och férildraskap.

Samtliga partners efterlyste mer stéd fran sjukvarden. De
upplevde sig ensamma och kinde att det férvintades att de skul-
le kunna ge emotionellt stéd, bade till sin partner och till bar-
nen.

"Delaktig var jag hela tiden, ingen ifrdgasatte ndr jag var
med, men ingen uppmuntrade mig heller till att vara med ...
ingen fragade mig hur jag hade det, vad jag kan komma ihdg ...
att fd sitta sd hdr, det hade jag énskat. Att ndgon frigade mig
vad jag kinde och sd. Att jag hade fatt prata av mig .. (Pia,
maka)

Ovanstaende bekriftas av forskning som visar att cancer ér en
sjukdom férknippad med oerhért mycket stress, bade for patient
och nirstaende. Vissa forskare har dven funnit att en cancer-
diagnos kan vara ett trauma som kan utvecklas till ett post-
traumatiskt stressyndrom, om individen inte far adekvat st6d
(Geffen et al., 2003).

Forandrade bilder av sig sjilv och andra

Forskning (Elmberger, 2004; Salander, 2003) visar att en cancer-
sjukdom alltid far en central plats i familjen och att alla familje-
medlemmar maste integrera sjukdomen i sina liv. Sjukdomstiden
beskrivs som en process under vilken de sociala relationerna i
familjen férindras parallellt med att vardagslivet for hela famil-
jen forandrar karaktir. De sociala och praktiska fragorna i var-
dagslivet blir de nirstaendes bekymmer under sjukdomstiden.
Familjen betraktas som ett stodinstrument fér cancerpatienten
av savil professionella som andra i omgivningen.

I intervjuerna framkom att bade patienter och partners
talade om nya uppgifter i familjen som tillkom. Ett vardansvar
lades pa partnern vilket ledde till en férindrad uppfattning av
sig sjilv samt av den vardade. Ann-Sofi, maka, berittar: "Dd
kénde jag att det blev for stor bérda for mig ... jag kunde inte
sovapdndtternaforjag skulle kollaom han hade feber och hur
han mddde ... en period var jag bara sjukskiterska dt honom ...
nér han bara ldg hemma och kriktes och kriktes ... och jag
torkade och torkade ... det var hemskt ..." Denna kvinna berittar
om hur hon fatt bira en stor bérda under sjukdomstiden och hur
detta paverkade hennes uppfattning av sig sjilv och relationen
till maken. Hustrun hade bade det praktiska och emotionella
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ansvaret i familjen, parallellt med en upplevelse av att hon dven
bar det medicinska ansvaret. Hennes bild av sig sjilv som part-
ner omdefinierades och hon blev vardare fér sin make. Ann-Sofi
berittar vidare: "Vdrt forhdllande dr ju vildigt annorlunda nu
... Vi dr ju inte kdra liksom ... det kéinns vildigt avldgset ... det
hér med att varaett par ...undrar om vi ndgonsin hittar dit igen
... jag har ju varit skéterska sd linge nu ..

Flera av de intervjuade, bade patienter och partners, berit-
tade om den relationsférandring som 4gt rum inom familjen
under sjukdomstiden. De beskrev ocksa att bilderna av varandra
som make/maka, man/kvinna férandrades, vilket paverkade bade
balansen och émsesidigheten i parrelationen under sjukdoms-
tiden.

Patienterna berittade om att bilden av sig sjilv som
mamma/pappa forindrades. Det var framfor allt fiderna som
berittade om sin forsvagade position som forilder i relation till
bilden av sig sjilva som starka pappor. ... man forsvagas ju lik-
som som pappa, det gor man ... min bild av mig sjilv fordn-
drades” (Peter, patient).

Familjeperspektiv

Det centrala temat i analysen av familjeperspektivet utkristalli-
serades till att handla om férindring pa olika nivéer.

Forandrad livsplan

Forskning (Biack-Wiklund & Bergsten, 1997) visar att familjer
naturligt och kontinuerligt reviderar sina livsplaner genom sam-
tal mellan familjemedlemmarna. Nir en cancersjukdom maste
integreras i familjelivet da tvingas familjemedlemmarna ocksa att
omvirdera de gemensamma livsplanerna. Samtliga familjer berit-
tade om hur de var tvungna att revidera sina kort- och langsiktiga
livsplaner utifran sjukdomsperspektivet. Roger (patient), beskri-
ver:

"Jag har lért mig att jag inte kan planera ldngre fram ... vad
viskagirapdsemesterneller nistadr ... det existerarinte ...jag
kan inte ténka framdt ...jag lever hér och nu ... och sd dir det for
hela min familj...".

Informanterna berittade om hur hela familjen pa grund av
sjukdomen har fitt ett annat férhallningssitt gentemot tillvaron.
Sjukdomen har givit anledning till eftertanke gillande livs-
planerna och informanterna beskrev hur de uppmirksammar
vad de gér med sin tid. Familjens livsplaner uppfattas idag som
en begrinsad tid som de vill anvinda sig av pa ett optimalt sitt.
Tommy, patient, berdttar: "Jag vill gdravettiga grejer nu ... ni vet,
inte slarva utan vara noga med vad jag gor med min tid ... jag
kanske har fem dr kvar, och da vill jag ju ta varapd dom dren ...
tidigare ldg sda mycket i framtiden ... men nu mdste jag géra det
sdfort som méjligt ... innan det dir for sent ...jag vill planeraatt
gora en massa saker tillsammans med minabarn nu ...".
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Forandrat tidsperspektiv

Tid 4r en viktig dimension vid férandringar i livet. Efter sjuk-
domsdebuten reflekterade informanterna pa ett helt annat sitt
over tiden. Tankarna kring datid, nutid och framtid blev mer
framtridande. Flera av patienterna utryckte att de har blivit
varse att tiden dr utmitt och att virderingarna dirmed forin-
drats. De virderar familjen och goda relationer pa ett nytt sitt.
Familjelivet omvirderades och tiden med barnen blev alltmer
viktig i skenet av att livet faktiskt dr andligt. "... det dr viktigt att
hatid ... det tycker jag nog att jag har insett ... att det dr vikti-
gare in jag bedémde tidigare.” (Bjarne, patient). Samtliga infor-
manter poingterade vikten av att ta vara pa livet hir och nu. ...
mycket dr ju en attitydfrdga ocksd och ... ddr har vi vdl sd att
sdga den instdllningen att saker och ting som vi téinkt att gira
i framtiden det far vi se till att fd gjort nu.” (Hans, make). Hans
beskrivning synliggdr hur viktigt det upplevs vara att forsoka leva
hir och nu. Informanterna beskriver att de inte lingre gor en rea-
listisk langsiktig planering for sina liv. Det har blivit en realitet
att framtiden eller aldrandet kanske aldrig kommer att infinna sig.

Forlust av identitet som en frisk familj

Nir livet forandras genom en cancersjukdom far det konsekven-
ser for familjesystemet och dess identitet. Enligt Rolland (1987)
ar upplevelsen av livshotande sjukdom s& omvilvande fér famil-
jen att det handlar om férindring av familjeparadigmet. Infor-
manterna beskrev ingdende hur vardagen blev tydlig nir sjukdo-
men kom in pa arenan. De rutiner som tidigare byggde upp var-
dagen var inte lingre sjilvklara. Vardagslivet utvecklades till att
bli alltmer kriavande savil nir det gillde reflektion som plane-
ring. I sina forsok att uppritthilla det normala vardagslivet
berittade de ocksa om att sjukdomen kommit in och skakat om
tillvaron ordentligt. Helt pltsligt fanns dir en livshotande cancer-
sjukdom och familjen var inte lingre "fullt frisk”. Bjarne (pati-
ent), beskriver: "Vi sitter i sammabdt, men gér olikaresor ... jag
dr sjuk och évriga familjen dr frisk ... men dndd gar vi igenom
dettatillsammans och det pdverkar vdrt sitt att fungera som
familj ..

Att forhalla sig till mojligheten
att forlora en familjemedlem

Tidigare forskning (Persson, 2008) visar att en cancerdiagnos
innebir att familjemedlemmarna konfronteras med ett uppen-

bart hot om framtida férluster. Deras vardag priglas av en osi-
kerhet om cancersjukdomens prognos. Dock upplever patienten
och partnern det pa olika sitt. "Hur ska det gd for familjen om
jag dér ..?" (Peter, patient). Som patient stills individen infér
bade sin egen livssituation med sjukdomen och tankarna pa
familjen och framtiden. Partnern har framtidsfokus pa familjen
i forsta hand. "Jag fick ju gd ensam pd det dér kalaset och jag
ténkte flera ginger under kvdllen ... téink om det ska bli sd héir
i framtiden ... jag och barnen ensamma pd alla kalas ... (Loui-
se, maka). Tankar kring hur livet 4r nu och hur det kommer att
bli i framtiden blev framtridande. Familjernas upplevelse av sin
situation omfattade forlust av det ordinira livet, vilket ocksa
bekriftas av tidigare forskning (Cullberg, 1992; Rolland, 1987).
Bade patienter och nirstaende var djupt berérda av familjens
forandrade vardagsliv i relation till sjukdomens ovisshet. "Det
har blivit mer pdtagligt att man inte tar varandra for givet ldng-
re, man tar inget for givet lingre ... folk skiljer sig, det vet man
ju ... men han kunde ju ha détt.” (Pia, maka). De intervijuade
berittade om hur livet stannade upp och hur vardagen férin-
drade karaktir nir patienten blev sjuk. Det blev patagligt for
dem att inte lingre ta varandra for givet och insikten att faktiskt
kunna férlora varandra kom in som ett uppenbart hot i familjen.
Detta hot kan dven kopplas till de starka kianslor de nérstaende
berittade om. "Jag kan kédnna en stor ridsla att komma néra ...
jag dir sd himla ridd att férlora honom ... vi lever ju under kon-
stant dédshot och har gjort det ldnge nu.” (Ann-Sofi, maka).

Att underordna sig sjukdomen

Studier (Elmberger, 2004; Rolland, 1987; Salander, 2003) visar att
alla familjemedlemmar paverkas nir en forilder far cancer. Detta
framtridde med tydlighet i genomférda intervjuer. Sjukdomen
paverkar bade fysiskt, psykiskt, socialt, ekonomiskt och exi-
stentiellt och familjen maste underordna sig sjukdomen pa olika
sitt. Framfor allt under behandlingstiden blev sjukdomen,
behandlingen och dess biverkningar det som vardagslivet for
familjen kretsade kring. Familjelivet och det sociala livet fick
anpassas efter behandlingar och biverkningar. Att vara infek-
tionskinslig, som en konsekvens av behandlingen, gjorde att pati-
enten men dven familjen blev socialt isolerad en tid. Sjukdomen
gav upphov till en saknad av och lingtan tillbaka till det liv som
gatt forlorat, till det vanliga vardagslivet dir sjukdomen inte
existerade. | informanternas berittelser framtridde detta med
tydlighet. "... det har varit en ldang resa... och den dr inte slut
dnnu..ddh, vad jag ldingtar efter att bli normal ... att slippa

Sveriges storsta sokmotor inom varden
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sjukdomen och allt vad den gor med mitt liv ... att fd gora egna
val.” (Bjarne, patient).

Sjukdomen som centripetal kraft i familjen

Alla familjesystem befinner sig i stindig rorelse, ibland ror sig
familjemedlemmarna fran varandra for att sedan #ndra riktning
mot varandra (Payne, 1991). Studier (Rolland, 1987) visar att
familjen 4r mer kinslig for férindringar under en utvecklingstid
da de ror sig fran varandra. I intervjuerna framkom att sjukdo-
men blev en kraft som fick familjesystemet att rora sig mot
varandra. Samtliga intervjuade berittade om hur sjukdomen fort
familjemedlemmarna relationsmissigt nirmare varandra. De
beskriver dven att familjen tillférts ytterligare en dimension av
livet. Denna erfarenhet var en positiv upplevelse. "Det ldter kan-
ske konstigt, men vi har fdtt det béittre ... vi véirdesdtter varan-
dra mer nu, och det dr ju bra ... jag kinner art vi dr ndrmare
varandra ... tightare liksom ..vi fick ju sa mycket tid i soffanihop
... och dd kommer man ju underfund om saker hos varandra...
(Marie, maka).

Bade patienter och partners konstaterade att relationen for-
djupades som en konsekvens av sjukdomens intrang i deras liv.
Aven relationen till barnen férdjupades under sjukdomstiden.

"Minabarn har fatt léra sig hur man kan handskas med svdrig-
heter i livet och det har pdndt sétt fort oss ndrmare varandra.”
(Peter, patient).

Barnen i familjen

En cancersjukdom i en familj beskrivs (Dyregrov, 1997; Elmber-
ger, 2004) som ett intrang i barnens sfir och paverkar dem som
individer. Barnen kommer i en utsatt position eftersom en av
vardnadshavarna periodvis brister i sin omsorg och inte kan fun-
gera som stod. Hur en sjukdom paverkar barnet beror delvis pa
nitverkets formaga att se barnet och att kunna ge information
och stéd. Det rapporteras att uppratthallandet av vardagliga
rutiner underlittar for barnen. Det bidrar till att tillvaron kinns
forutsidgbar och inger trygghet i en annars kaotisk situation.
Vidare dr det kint att barn maste ges utrymme, delta i samtal
och vara delaktiga i processen kring sjukdomen. Dessutom kan
forildrarna behéva stéd och information om barnets behov i den
nya situation som familjen befinner sig i (Dyregrov, 1997; Salan-
der, 2003; Winnicott, 1965).

Samtliga informanter berittade om att barnen paverkats av
forilderns sjukdom. Hur barnen uppfattade sjukdomen kan for-
dldrarna dock inte alltid redogéra for. Flera av informanterna

Malgrupp

Vir malgrupp ir familjer med sma och stora barn, barn 0-18 4r, 8 platser.
Vir specialitet 4r utredningar av den psykosociala problematiken.
Utredningsarbetet bedrivs utifrin ett konsekvent familjeperspektiv pa
systemteoretisk grund.

Personalgruppen bestir av 18 personer. Vi har blandad kompetens som
striicker sig frin socionom-, socialpedagogexamen till utbildade behand-
lingsassistenter. Utredare/Behandlare som arbetar dagtid har vidareut-
bildning i familjeterapi samt har flerdrig erfarenhet av utredningsarbete
inom socialtjinsten. Behandlingsassistenterna som arbetar pé schema 4r
utbildade i olika utrednings- och behandlingsverktyg med inriktning pd

anknytnings och samspelsménster.

Undervisning erbjuds i samarbete med hemskola av undervisnings-
ansvarig personal.

Savil barn som forildrar erbjuds psykologutredning vid behov.
Utredningarna utférs och skrivs utifrin BBIC (Barns behov i centrum).

Geografiske lige: ett villaomride i Gamla Spinga nira pendeltig,
tunnelbana och med goda bussforbindelser.
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A

PATIENT

— Svikna ideal

— Andra virderingar

— Foréndrad sjalvbild

— Foréndrad bild av andra

SJUKDOMEN

v

MAKE/MAKA

— Starka emotioner

— Andra virderingar

— Foréandrad sjalvbild

— Foréndrad bild av andra

FAMILJEN

— Foréandrat tidsperspektiv

— Fordndrad livsplan

— Forlust av identitet som en frisk familj

— Att forhalla sig till mojligheten att forlora en familjemedlem
— Att underordna sig sjukdomen

— Sjukdomen som en centripetal kraft

berittade om barnens delaktighet och oro fér sjukdomens prog-
nos. "Barnen blir ju inte sjukskrivna, det férvintas att allt ska
vara som vanligt for dom ... jag minns att Anton kunde komma
hem och berdittaatt han fdtt en utskdllning nér han suttit och
tittat ut genom fonstret ... och ndr jag fragade honom mer sd
berittade han att han hade ténkt papappa...och det varju den
tiden nér han faktiskt svivade mellan livoch dod ... vi visste inte
fran morgon till kvill om han skulle vara pad sjukhus eller
hemma ... leva eller vara dod ... (Ann-Sofi, maka).

Foérildrarna beskrev att skolan inte utgjorde nagot stéd for
barnen. Ingen av de intervjuade upplevde att barnen fick kins-
lomissigt stdd i skolan. Nagra forildrar erfor att deras barn hade
behovt extra stéd i skolan med skolarbetet, men att skolan inte
hade resurser fér detta. Andra férildrar upplevde inte att deras
barn hade extra behov, men de hade heller ingen tilltro till sko-
lans mojligheter att stétta barn i utsatta situationer. "Ldraren
skulle ju berdttaatt Emils pappavar sjuk och dd gjorde hon det
i samma mening som hon berdttade art Malins hdist hade ditt
... det dir ju sdnt som gér att man tappar fortroendet ..” (Hans,
make).

Familjestrategier

I vardagen organiserade sig familjemedlemmarna kring cancer-
sjukdomen. Sjukdomen innebar en péfrestning for hela familjen
och de hanterade situationen bade tillsammans och individuellt.
For att hantera vardagen anviinde informanterna savil kinslofo-
kuserade som problemfokuserade copingstrategier (Lazarus &
Folkman, 1984). Flera av informanternaparen beskrev i vi-form
hur de tillsammans hanterade situationen och vardagslivets for-
andring. Ett uppritthallande av familjens rutiner, for att varda-
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gen skulle vara s vanlig som moijligt, beskrev de flesta infor-
manter som en verksam strategi. Flera forskare bekriftar ocksa
att detta dr en vanlig strategi (Billhult et al., 2003; Elmberger et
al., 2000; Starke, 2003). Ett uppritthallande av vardagen ér en
konstruktiv strategi i en krissituation eftersom det ger en kins-
la av forutsigbarhet, kontinuitet och kontroll. Detta #r funda-
mentet i vad Winnicott (1965) bendmner birande relationer eller
holding. I salutogenetiska termer bidrar det till hanterbarhet och
begriplighet. Individens méjlighet att hantera stress paverkas av
kinsla av sammanhang i livet dir familjernas vardagsliv ér en stor

del (Antonovsky, 1991).

Metaanalys

I bilden ovan illustreras hur olika teman samverkar med varan-
dra och ett nytt system vixer fram.

[ analys av intervjuerna framkom att sjukdomen finns i cen-
trum i familjerna. Det 4r runt sjukdomen som vardagslivet kret-
sar. | respektive rutor aterfinns de teman som har varit centrala
i analysen. Pilarna illustrerar hur férildrarna i sina roller som
patient och partner paverkar varandra och familjen. Utifran egna
och gemensamma upplevelser paverkas familjens struktur och
hur de skapar sitt familjeliv och sin framtid.

Studien #r ett nedslag i nagra familjers pagaende vardag och
bilden av sjukdomstrajektorian blir tydlig. I analysen framkom-
mer att sjukdomsarbetet idr en process som pagar dver tid. Detta
stimmer vil med tidigare forskning som belyser fordnderlighe-
ten i familjelivet (Back-Wiklund & Bergsten, 1997; Silva & Smart,
2004). De olika teman som framkommer &verensstimmer med
Rollands (1987) forskning om familjeparadigm. Familjeidentite-
ten och livsplanen som fundament i vardagslivet omvirderas
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under sjukdoms- och behandlingstiden. Familjerna skapar ett
familjeliv som 4r annorlunda jimfért med livet fore sjukdomen.
De skapar en ny kultur som innebér en ny struktur och nya vir-
deringar. Familjens virdegrund utgar fran andra dimensioner én
tidigare, vilket kan fa till foljd att vardagslivet hanteras pa ett
nytt sitt.

Diskussion

Sambhiillet blir alltmer komplext och stiller allt stérre krav pa
minniskor. Detta gor att sjukvarden behdver fler variabler i dis-
kussion om sjukdomars innebérder fér ménniskor. Resultaten i
studien visar pa omoéijligheten att enbart fokusera insatser fran
sjukvarden pa patienten. Cancertrajektorian ir komplex till sin
karaktir och visar pa nédvindigheten att ta ett samlat grepp
utifran begreppen disease, illness och sickness. Perspektiv som
psykologiska, sociala men #ven kulturella 4r viktiga att ta hin-
syn till for att férsta vad sjukdomen innebir for individen.

I studien har savil kvinnor som mén, patienter savil som part-
ners, intervjuats. Fokus har varit att underséka hur de hanterar
vardagslivet under en cancersjukdom. Berittelserna har gett en
fordjupad forstaelse av forildrarnas upplevelse av vardagslivets

paverkan av en cancersjukdom. Det framkommer att det indivi-
duella och det kollektiva interagerar i familjens vardagsliv och att
sjukdomen har en sa genomgripande paverkan att familjen
utvecklar ett nytt familjeparadigm. De copingstrategier som
anvinds dr av bade individuell och kollektiv art. Strategierna syf-
tar till att hantera vardagslivet bade for individen, men ocksa fér
hela familjen, dér dven barnen ér en del.

Det framkommer att savil patienterna som deras partner
upplever att sjukvarden tar vil hand om patienten, men otill-
rickliga stddinsatser ges till familjen. Vidare visar resultaten att
partnern upplever ensamhet, starka kinslor och ett stort ansvar.
Partnerna beskriver otillriackligt stod i att hantera och bearbeta
sina upplevelser samt att de far ansvar for savil medicinsk som
praktisk omvardnad av make/makan. Omgivningen férviintar sig
att de tar hand om barnen, hushallet, omvardnaden av den sjuke
partnern parallellt med yrkesliv. Dessutom framkommer att for-
dldrarna upplever att deras barn dr utsatta. De méter sillan for-
staelse i skolan och far inget stod darifran.

Syftet med denna studie ar att underséka och beskriva hur
foraldrar hanterar vardagen i familjen nér en av dem har cancer
samt identifiera faktorer som framjar ett uppritthallande av var-
dagslivet. Resultaten bidrar till en eklektisk kunskapsutveckling
om hur sjukvardens omhindertagande bor utga fran minniskors
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vardagsliv. Det som har framkommit i denna studie innebir en
stor utmaning fér den framtida sjukvarden. Mianniskors krav pa
delaktighet, inflytande och medbestimmande i virden medfor
ocksa nya krav pa sjukvarden. Relationen mellan sjukvarden och
vardagslivet dr férindrad och stiller nya krav. Patienter har att
hantera sin sjukdom i vardagslivet parallellt med familj och even-
tuellt férvirvsarbete. Resultaten dr anvindbara for att sprida
kunskap om och utveckla cancersjukvarden for att patienter och
deras familjer skall fa ett optimalt omhindertagande. Detta ir
stora utmaningar fér socionomer inom sjukvarden.

Resultaten i foreliggande studie pekar pa att det finns ett
behov av fortsatt forskning kring cancerfamiljens vardagsliv och
nir familjeinterventioner behdvs. Fragor som har vickts under
arbetet handlar om det férindrade familjeparadigmet. Mirk vil
att ingen virdering liggs i detta konstaterande. Vi kan varken tala
i termer av konstruktiv krisbearbetning eller en utvecklad funk-
tionell familj. Vi kan bara konstatera att familjeparadigmet f6r-
andras. Men pa vilket sitt kan sjukvarden vara behjilplig for att
forindringsprocessen mot ett nytt familjeparadigm ska vara kon-
struktiv? Hir ser vi ett behov av interventionsforskning.

Studien har genomf6rts med ekonomiska medel fran Valter
Anderssons fond och Stiftelsen Boras Forsknings- och utveck-
lingsfond mot cancer.
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Kvinnors val kring
mammogratiscreening

- ett exempel pa non-take-up i
den svenska vilfardsmodellen

Foto: Elisabeth Edén

Brostcancer drabbar arligen cirka
7000 kvinnor i Sverige. Tidig
upptickt genom mammografi-
screening har visat sig minska
dodligheten. I Malmo kallas alla
kvinnor i aldern 40-74 ar till
mammografiscreening vartannat ar,
en rontgenundersokning som tar
nagra minuter. Trots den till synes
ringa insatsen ir det drygt en
tredjedel av kvinnorna som uteblir.
Hur kan man da forsta att sa manga
kvinnor underutnyttjar detta
hilsobeframjande erbjudande?
Genom att studera kvinnornas
handlingar kopplade till hilsa bade
ur ett medicinskt och socialt
perspektiv diskuterar vi i denna
artikel hur enskilda kvinnor forhaller
sig till mammografiscreening och
vilka mojliga orsaker som kan ligga
bakom deras non-take-up beteende.

g
| &
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Av Asa Ritenius Manjer Sophia Zackrisson, Ulla Melin Emilsson
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Sverige far nira 7000 kvinnor per ar diagnosen brostcancer

och risken att en kvinna under sin livstid skall insjukna i

denna form av cancer beriknas vara ca 10 procent (Can-

cerfonden, 2005). Sedan 1960 har antalet insjuknade fall
per 100 000 kvinnor ¢kat med ungefir det dubbla i Sverige
(ibid.). Dodligheten i brostcancer har ddaremot varit vésentligen
oférindrad sedan 1960 och uppgar till ca 70 per 100 000 kvinnor
i aldrarna 65-74 ar (Andersson, 2004). Aven om dédligheten ar
relativt lag, sett till kvinnor i alla aldrar, 4r det den vanligaste
dédsorsaken for kvinnor mellan 45-64 ar (Socialstyrelsen, 2005).
Studier visar att man genom regelbunden undersékning med
mammografiscreening kan sinka dédligheten (Nystrom et al,
2002), men for att detta skall vara méijligt ir ett hogt deltagande
en grundliggande forutsittning. Forskning fran Malméregionen
visar emellertid att 35 procent viljer att inte delta (Matson et al,
2001; Zackrisson et al, 2004). I Sverige varierar andelen kvinnor
som inte gar pa mammografiscreening mellan 10-40 procent och
deltagandet ar lagre i storstadsregionerna (Olsson et al, 1995;
Thurfjell & Lindgren, 1996).

Fenomen som beskriver méanniskors val att ta del av eller inte
ta del av vilfirdssystemets formaner betecknas olika inom sam-
hillsvetenskapligt respektive medicinskt orienterad forskning.
Vad giller mammografiscreening talas det i svensksprakiga
medicinskt baserade publikationer vanligtvis om "deltagande”
eller "icke-deltagande” och internationellt anviinds i regel begrep-
pen "attendance” eller "non-attendance”. Samhillsvetenskaplig
forskning behandlar knappast kvinnors val kring mammografi-
screening dverhuvudtaget, men ser man till studier om ménnis-
kors beteenden i stort, gillande underutnyttjande av samhillets
vilfardssystem, forekommer vanligtvis termen non-take-up (Van
Qorschot, 1991). Fenomenet avser da frimst ageranden som &r
kopplade till rittigheter av ekonomisk art (se t ex Gustafsson,
2002; Kerr, 1982; Nelson, 2003; Mood, 2006; Riphahn, 2001).
Forsok att anvinda begreppet for att belysa hilsorelaterade val
och beslut saknas emellertid. Vidare ér det séllsynt att man inom
tvirvetenskaplig forskning, som exempelvis i métet mellan det
medicinska och det sociala filtet, kopplar samman det medicin-
ska och samhillsbaserade perspektiven liksom de hilsorelate-
rade och de ekonomiska infallsvinklarna (Bekker et al, 2003;
Maheswaran et al, 2006). De sociala och de medicinska dimen-
sionerna moéts med andra ord inte, vilket kan antas vara av cen-
tral betydelse ur ett folkhilsoperspektiv dir det handlar om att
ha kunskap om hela méinniskan i sitt sasmmanhang.

Denna artikel redovisar hur en grupp kvinnor sjilva uppfat-
tar och beskriver sitt icke-deltagande i mammografiscreening.
Utgangspunkterna ir tagna dels i egna epidemiologiska studier
om deltagande i mammografiscreening (Matson et al 2001; Zack-
risson et al 2004; Zackrisson et al 2007a, b), dels i en nyligen
genomford kvalitativt inriktad pilotstudie avsedd att ge under-
lag till vidare forskning om varfér sa manga kvinnor viljer att
avstd fran ett hilsobefrimjande erbjudande (Ritenius Manjer,
2007). I ambitionen ligger ocksa att koppla resonemanget till
motsvarande fenomen benimnda non-take-up inom den icke
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direkt medicinska delen av vilfirdsstatens medborgerliga rit-
tigheter som oftast pa ett eller annat sitt 4r relaterade till eko-
nomiska incitament.

I moétet mellan
forskningsperspektiv och
forskningsmetoder

Den pilotstudie som utgdr originalmaterialet fér diskussionerna
i denna artikel ingar i ett storre forskningssammanhang dir tan-
ken ir att de olika delarna utifran savil samhillsvetenskapliga
och medicinska perspektiv, som kvantitativa och kvalitativa
forskningsmetoder, skall befrukta varandra i syfte att ge bade
fordjupade kunskapsnivaer och mera generaliserbara data.
Auvsikten dr saledes att kunskapsmissigt astadkomma bade ytter-
ligare djup och bredd. Som exempel pa detta forfaringssitt kan
nidmnas att pilotstudiens fragor hade sin upprinnelse i tidigare
genomford epidemiologisk forskning och att resultaten av den nu
planerade fullstindiga kvalitativa intervjustudien skall anvindas
for ytterligare kvantitativt baserade projekt. Uttryckt i andra
ordalag skall vara kvantitativa data soka en dversiktlig kunskap
som genererar fragor vilka sedan kan besvaras med hjilp av kva-
litativ metod, och sa vidare (jfr Eliasson, 1995).

Med fragor kring mammografiscreening och brostcancer i
centrum pagar ett samarbete mellan Diagnostiskt centrum for
bild- och funktionsmedicin pa Universitetssjukhuset Malmo All-
minna sjukhus (UMAS) och Socialhégskolan vid Lunds univer-
sitet. Detta tvirprofessionella samarbete mellan likare, socio-
nom och psykolog har som mal att ge en mer mangfasetterad bild
av kvinnors val kring mammografiscreening och behandling av
brostcancer. Ett annat exempel, pa hur de tvirvetenskapliga och
metodmissiga perspektiven sammanfors, dr den uppfoljning av
pilotstudiens resultat som kommit till stand genom att ett tio-
tal fragor som berér just detta filt ingar i ett frageformulir i en
aterundersdkning av tidigare deltagare i Malmé Kost Cancer
Studien (MKC). Det innebér att det dr mojligt att kvantitativt
kunna undersdka hur vanliga dessa anledningar ar enligt icke-
deltagarna sjilva och analysen kan pabérjas redan hosten 2008.

Cancer och
mammografiscreening

Varije ar insjuknar ca 50 000 personer i cancer i Sverige. Sett ur
ett medicinskt savil som ett socialt perspektiv, innebir detta att
cancer ir en av vara stora folksjukdomar. Ungefir var tredje per-
son kommer nagon gang under sin livstid att drabbas av en can-
cersjukdom, och de flesta av oss kinner nagon som har drabbats
av cancer (Socialstyrelsen, 2005). Bland kvinnor #r bréstcancer
den vanligaste formen av cancer och tidig upptickt forbittrar
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mojligheten att bota sjukdomen (ibid.). Socialstyrelsen rekom-
menderar sedan 1987 allmidn mammografiscreening for kvinnor
mellan 40-69 ar for att moijliggora tidig upptickt (Socialsty-
relsen, 2005). Vid tidpunkten for studien erbjéds alla kvinnor i
aldrarna 50-74 ar denna mdijlighet i Malmé.

Mammografiscreening ir en réntgenundersdkning av bréstet
i syfte att uppticka bréstcancer hos kvinnor utan symtom. Totalt
tar den ca 20 minuter. Om det finns en misstanke om brost-
cancer gors ofta ett ultraljud och det tas dven ett cellprov via
punktion mot det misstiankta omradet. Kallelse till mammografi-
screening skickas till samtliga kvinnor enligt ett sarskilt register
pa kvinnor i den aktuella aldersgruppen. I en studie fran Malmo
har man sett hur de flesta bostadsomraden med hogt icke-del-
tagande karaktiriseras av en lag socioekonomisk niva (Matson et
al, 2001). Studier pa individniva visar att kvinnor med lag utbild-
ningsniva, utlindsk bakgrund och lag inkomst dr dverrepresente-
rade bland icke-deltagarna (Zackrisson et al, 2004), vilket ocksa
stods av forskning fran andra omraden i Sverige (Lagerlund et al,
2002). Kvinnor i dessa grupper har relativt sett mer avancerade
tumérer vid diagnos och en storre risk for att do i brostcancer
(Manjer et al, 2000). Socioekonomisk status kan alltsa betraktas
som en markor for faktorer som paverkar valet att delta eller ej,
men de bakomliggande mekanismerna ir annu ofullstindigt kinda
(Matson et al, 2001; Zackrisson et al, 2004).

Overutnyttjande eller
non-take-up i vilfardssystemet

[ vilfirdslitteraturen redovisas de nordiska linderna vanligen
inom ramen foér den nordiska eller den skandinaviska vilfards-
modellen (Bjork Eydal & Satka, 2006). Den svenska modellen
betecknas som universell i den meningen att den erbjuder tjan-
ster som ir avsedda fér och anvinds av medborgare med olika
bakgrund och fran olika samhillsklasser (jfr Esping Andersen,
1990). Enligt Svenska Institutet (2007) har vi virldens mest
generdsa vilfiardssystem, men den massmediala bilden pendlar
mellan beskrivningar av ett nistan slipphint system som &ver-
utnyttjas och ett alltfor begrinsat regelverk med motsatt effekt.

Centralt for ett vil fungerande och effektivt vilfirdssystem ar
emellertid att férmanerna nar ut till de minniskor de 4r avsed-
da for (Mood, 2006). Som tidigare nimnts anvinds frimst inom
samhillsvetenskaplig forskning termen non-take-up fér bete-
enden som innebér att individen inte tar del av samhillets vil-
firdssystem i den utstrickning de #r berittigade till. Orsa-
kerna &r inte entydigt beskrivna men Van Oorschot (1991)
menar att ett underutnyttjande kan visa pa ett ineffektivt
administrativt system som inte nar den aktuella malgruppen.
Forsikringskassans formaner, som exempelvis ekonomisk
ersittning for vard av sjuka barn, beskrivs ddremot som &ver-
utnyttjade av samhillsmedborgarna. Ett annat och i viss man
motsatt scenario finner vi inom sjukvardens omrade dir bris-
ten pa tillgdnglighet tar sig uttryck i langa vintetider och brist
pa vardplatser.

Inom vilfirdsforskningen fokuseras frimst minniskors lev-
nadsférutsittningar diar de ekonomiska forutsittningarna i ett
vidare perspektiv utgor den priméra delen, dven om ocksa hilsa
uppfattas vara av uppenbar betydelse for vilfirden (jfr Erikson,
2003). Skilet till att det inte finns ndgot sammanfattande vil-
fardsmatt nir det giller exempelvis levnadsnivaer 4r enligt Erik-
son (a a s 224) att:

"de olika levnadsnivikomponenterna inte #r jamférbara och att
det inte finns nagot sitt att viiga samman olika komponenter som
inte forutsitter en subjektiv virdering av deras relativa bety-
delse. Det finns, till exempel, inte nagon méjlighet att avgora vil-
ken av tva personer som har den hégre levnadsnivan om den ena
har bittre hilsa men simre ekonomi én den andra”.

Det subjektiva inslaget betonas vilket ocksa visat sig vara av
avgdrande betydelse for om kvinnor tackar ja eller avbéjer erbju-
dandet om mammografiscreening och behandling vid konstate-
rad brostcancer. Inneboérden av sambanden mellan hilsorelate-
rade val och socioekonomisk struktur f6r de enskilda kvinnorna
ar inte klarlagda, men tidigare epidemiologiska studier visar att
socioekonomisk status kan vara en faktor som paverkar valet
(Zackrisson et al, 2004).
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Metod och genomférande

Artikeln utgar fran en pilotstudie dir individuella semi-struk-
turerade intervjuer genomférdes med sex kvinnor som valts ut
via mammografiregistret pa Universitetssjukhuset MAS
(UMAS) i Malmé. De deltagande kvinnorna hade uteblivit fran
mammografiscreening vid ett eller tva tillfillen. Tidsmissiga
och ekonomiska skil begrinsade studien till enbart svenskfod-
da kvinnor, dven om det visat sig att sprakliga och kulturella skill-
nader kan vara en anledning till att inte delta i mammografi-
screening (Lagerlund, 2000¢). Rekryteringen skedde via brev och
uppfoljande telefonkontakt. Det visade sig vara svart att rekry-
tera kvinnorna till en intervju varfér den delen av processen var
langdragen. Flera av kvinnorna tackade nej till att delta i studi-
en, en del svarade inte i telefon och andra uteblev helt enkelt fran
den planerade intervjun. Innan de sex kvinnorna slutligen deltog
hade totalt 30 tillfragats. Hur detta bortfall hér ihop med deras
icke-deltagande i mammografiscreening vet vi inget om, men
det kan finnas berdringspunkter som vi avser att studera nir-
mare i framtiden. Bortfallet skedde enligt féljande beskrivning
(se figur 1):

Figur 1 Rekryteringen av deltagare.

Deltagarna fick sjilva vilja plats for intervjun. Tre intervjuer
genomfordes i kvinnornas hem, tva pA UMAS och en pa kvinnans
arbetsplats. Efter att ha gett bade skriftlig och muntlig informa-
tion om studien erhélls skriftligt informerat samtycke av samt-
liga. De upplystes ocksa om att de kunde avbryta deltagandet nir
de ville utan att behéva uppge nagon anledning. Hela forsk-
ningsprogrammet "Kvinnors val att delta i eller avsta fran mam-
mografiscreening” dir pilotstudien #r en del, har godkints av
Forskningsetiska kommittén i Lund (Dnr: 349/2006). Interviju-
erna tog mellan 45 och 90 minuter. Ingen av kvinnorna fick
ersittning. Alla intervjuer spelades in pa band och transkribe-
rades ordagrant till text som sedan utgjorde underlag f6r bear-
betning och analys. En intervjuguide anvindes som vigledning,
men kvinnorna kunde vilja vad de ville beriitta om och i vilken
ordning. Vid bearbetningen av materialet listes intervjuerna ett
upprepat antal ganger och for varje gang soktes specifikt efter
teman fran intervjuguiden. Genom dessa teman framkom ett
monster dir kvinnornas vardagsliv, relation till egna och omgiv-
ningens sjukdomar samt deras uppfattning om mammografi blev
synligt. Utifran dessa teman har sedan gemensamma och indivi-
duella val i kvinnornas liv utkristalliserats och far under rubri-
kerna vardagsliv och sjukdomar utgéra grund for presentationen
av kvinnorna och resultaten (jfr Patton, 1990; Starrin, 1996;
Kvale, 1997). Intervjuerna, transkriberingen och bearbetningen
av materialet har gjorts av artikelns forsta forfattare.

30 utvalda via register

v >

1 utan adress, kan ej kontaktas

29 skickade brev

l >

4 kvinnor saknar telefonnummer
4 kvinnor svarar inte i telefon

21 kvinnor kan
kontaktas per telefon

6 avbojer direkt
» | 3 anger att de inte fatt ndgon kallelse och skall boka ny tid
3 anger att de missat tiden och skall boka ny tid

9 intervjuer bokas

l >

2 intervjuer avbokas dagen fore intervju
1 kvinna uteblir utan att limna aterbud

6 intervjuer genomfors
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Kvinnornas liv

Materialet i pilotstudien bestar frimst av kvinnornas sitt att
sjdlva aterge sina liv. Med hjilp av Fribergs (1990) begrepp livs-
former far de tvad huvudomraden som sirskilt framtridde sta i
fokus for en beskrivning av studiens deltagare, nimligen
kvinnorna och deras vardag och kvinnorna och deras sjukdo-
mar. Deras val kring mammografiscreening redovisas direfter
tillsammans med analyserna av resultaten.

Kvinnorna och deras vardag

Begreppet livsform beskriver den samlade helheten av en grupp
minniskors liv. Det dr inte en konkret beskrivning av en ménnis-
kas liv, utan ett teoretiskt, abstrakt och kulturellt begrepp (Jacob-
sen, 1999). Fér att forsta hur kvinnornas liv ter sig tar vi oss fri-
heten att jimf6ra kvinnorna med den grupp kvinnor som beskrivs
i Fribergs studie da de tidsmissigt, aldersmissigt och geografiskt
liknar varandra. Utgangspunkten ér att om manniskor delar vissa
livsvillkor kommer de ocksa att dela vissa normer (jfr Friberg
1990). Livsformsanalysens syfte #r att hitta de bakgrundsfakto-
rer i livsmiljon som paverkar manniskors handlings- och strategi-
val rorande arbetsmarknaden, bostaden och livsmiljén i dvrigt (a
a). Utifran Fribergs terminologi &r intervjupersonerna "vanliga”
kvinnor da de delar sitt liv mellan férvirvsarbete och hemarbete.
De ir vanliga kvinnor i den meningen att de ocksa alla pa ett all-
mant kulturellt plan omfattas av den familjeideologi som kommer
till uttryck i deras vardag (jfr Friberg 1990).

Kvinnorna i pilotstudien tillhér till stor del l6nearbetslivs-
formen och endast en kvinna kan beskrivas genom karriirlivs-
formen. Kinnetecknande for Ionearbetslivsformen &ar att
kvinnorna dir befinner sig langt ner i arbetsorganisationens hie-
rarki och yrkena har relativt lag status. De har ingen eller kort
yrkesutbildning. Deras yrken &r traditionellt kvinnliga innehal-
lande omvardande, aterskapande, repetitiva och rutinbetonade
uppgifter som att ge service till andra (Friberg, 1990). Fem av de
sex kvinnorna i pilotstudien har som lingst vardutbildning mot-
svarande gymnasieniva. Samtliga arbetar eller har arbetat med
vardande eller administrativa yrken inom kommunal eller stat-
lig verksamhet. Tre av kvinnorna har nagon form av pension; en
ar alderspensionidr medan tva har hel- respektive halv fortids-
pension. En kvinna arbetar deltid.

Det dr det enda jag brukar siga att jag angrar att jag inte har
utbildat mig mer #n jag gjort. For jag var duktig i skolan, men sa
fick jag barn sa tidigt. Hemma var det viktigast att ha ett jobb
och kunna férsorja sig. Men jag trivs dér jag arbetar nu, jittebra.

[ Fribergs studie lever kvinnorna i l6nearbetslivsformen i tradi-
tionella kirnfamiljer med mamma, pappa och barn (Friberg, a a).
Kvinnorna i pilotstudien bor féretridesvis i hyresligenheter i
nér- och ytteromraden i Malmé.
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Vi bor i en trerumsligenhet, hyresldgenhet och dir har jag bott
sedan 1974.

Jag har bytt ligenhet men jag har bott kvar i omradet. Vi trivs jit-
tebra fast det ir ett gangsteromrade. Nir jag kom dit forsta gang-
en tinkte jag att hir ska jag stanna.

Fyra av kvinnorna ir sammanboende och tva lever ensamma efter
sina skilsmissor. Tre av kvinnorna har hemmaboende barn i
aldrarna 17-34 ar. De fem kvinnor som har barn var mellan 17
och 23 ar nir de fick sitt férsta barn. Kvinnorna férmedlade att
det varit viktigt att barnen haft en trygg plats att vixa upp pa
och att de prioriterat det. Att barnen lyckats bra i livet blir som
en del av kvinnornas egen framgang. Situationen i kvinnornas
ursprungsfamiljer varierade, men alla i aldersgruppen 54-57 ar
hade en forilder kvar i livet. Flera kvinnor berittade att de var-
dat eller varit med en férilder dnda till slutet och de beskrev en
nira relation till férildrarna.

I Fribergs studie uttrycker kvinnorna i l6nearbetslivsformen
att de helst vill vara med familjen nir de har ledigt och de upp-
lever inte att de avstar fran nagot till férman for detta. Pa lik-
nande sitt uttryckte sig kvinnorna i pilotstudien och fritiden
dgnades till storsta del at familjen och aktiviteter som kan utfo-
ras nira hemmet. Hjilp till anhériga gillde bade kvinnornas for-
ildrar och barn. En nordisk kunskapséversikt kring den infor-
mella omsorgen visar att den till 60-70 procent utférs av kvinnor
och att de har en genomsnittsalder mellan 50-60 ar. Dottrar ér
de vanligaste omsorgsgivarna (Szebehely, 2005). Det motsvarar
vil den grupp kvinnor som intervjuades i pilotstudien.

Ja, jag passar barnbarn (Skratt) sen tycker jag mycket om att lisa
romaner och lésa lite korsord, vara ute och cykla det ricker. Trif-
fa familjerna. Forsoker motionera lite grann.

Nir det giller kvinnornas rokvanor dverensstimmer resultaten
med aktuell forskning pa omradet. I en studie av Rakowski et al.
(2006) var andelen rokare hos icke-deltagare 28 procent och
bland deltagare 14 procent. Studier i Finland visar liknande
resultat (Aro et al, 2001; se dven Friedman et al, 1999). Fem av
kvinnorna berittade att de réker regelbundet och har gjort det
under flera ar.

Det ir likadant med rékningen. Jag dr sjilv rokare. Fast man vet
hur farligt det ér, s fortsitter man lika vil dnda. Och nu som mor
som hade KOL, inte ens det fastnade. Jag kan tinka mig att det
ir samma med mammografin. Tankegangen. Man vet att allt kan
hinda men det hinder inte mig. Kan vi gora en liten paus? (Hon
gar ut pa balkongen och tinder en cigarett.)

Kvinnorna och deras sjukdomar

For att tydliggdra kvinnornas relation till sina sjukdomar och hur
det paverkar dem i vardagslivet anvinds begreppen illness och
disease. Illness, utifran att nagon kinner sig sjuk och disease i
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Figur 2 Kerr's troskelmodell applicerad pa mammografiscreening

1 2 3 4 5 6
Trosklar Behov Kunskap | Beréttigande Nytta Férestéllning | Stabilitet
och kénslor
Fragor Behover jag | Hurgar | Kommerjag | Skyddar Vad innebar | Hur ser
att ta mammografi? | det till? | att kallas? detta mig beskedet for | mitt liv ut
stallning fran mig? i Ovrigt?
till brostcancer?

meningen att nagon har en sjukdom (Svensson, 1993; Rydén &
Stenstrém, 2000; Sachs, 2002). Utifran ett diseaseperspektiv
indelas sjukdomarna i féljande tre kategorier: kronisk eventuellt
livshotande sjukdom, kronisk ej livshotande sjukdom och avslu-
tade sjukdomar.

Alla kvinnor utom en hade nagon form av kroniskt sjukdoms-
tillstand som paverkade vardagen. Sammantaget berittade
kvinnorna om elva olika kroniska tillstand varav tva av dessa har
en mdijlig livshotande utgang. Vidare beskrev de tio olika sjuk-
domstillstand som de betraktade som avslutade, men att dven
dessa har paverkat deras vardagsliv. En kvinna blev vidare utredd
efter mammografiscreening for sju ar sedan, bade med cellprov
och senare dven kirurgiskt, vilket visade en godartad tumér. Hon
har uteblivit bade foére och efter den utredningen. Tva av
kvinnorna har haft gynekologiska cellférindringar, medan en av
dem #ven uteblivit fran livmodershalsscreening.

Jag har dven missat cellprovtagning hos gynekologen ett par géng-
er. Jag borde ju g for jag har haft forindringar pa livmodershal-
sen. Det blir sa manga ganger, som med tandlikaren, man gar inte
férrin man far ont.

Sjukdomarna dr nagot som upptar deras liv bade praktiskt och
emotionellt, dven om flera av kvinnorna férséker halla det ifran
sig genom att intala sig att de inte dr sjuka. Sachs’ (2002) tolk-
ning, av begreppet illness som vart inldrda sitt att kommunice-
ra en upplevd kinsla av sjukdom eller lidande, stimmer vil dve-
rens med resultaten i pilotstudien. Kvinnorna dr namligen vil
insatta i sina sjukdomar och deras behandling, men de vill inte
att sjukdomarna ska styra deras liv. Det skulle kunna tolkas som
att kvinnorna genom sina aterhallsamma kinslor av illness for-
medlar ett inlart sitt att kommunicera, att de inte prioriterar sig
sjilva i forsta hand. Det kan ocksa vara tecken pa att de virjer
sig for bilden av skroplighet, improduktivitet och beroende, som
ofta férknippas med kronisk sjukdom (jfr Richt & Tegern, 2005).
Fyra av kvinnorna hade 6verlag tilltro till sjukvarden, medan tva
kvinnor uttryckte att de i vissa avseenden har ett bristande for-
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troende. Daligt fértroende for sjukvarden har i andra studier
paverkat valet att inte delta i mammografiscreening (Lagerlund,
2000a).

Alla intervjuade kvinnor har nagon i omgivningen som anting-
en har eller har haft cancer. Det handlar om familjemedlemmar,
arbetskamrater, grannar eller ingifta sliktingar. Kvinnorna
beskrev att flera har genomgatt lyckade behandlingar och vissa
har blivit friska. De har en uppfattning om att mycket gar att
bota idag samtidigt som flera av kvinnornas nirstiende, anhori-
ga och forildrar avlidit i just cancer. Deras sammantagna instéll-
ning till cancer #r att det finns en ridsla fér sjukdomen och
lidandet, men att det finns hjilp att fa. Nir det giller just detta
har de en dévervigande positiv bild av sjukvarden och den hjilp
de andra personerna fick, vilket skulle kunna bidra till hur de ser
pa cancer som sjukdom i stort.

Fyra kvinnor har férildrar som avlidit i cancer och flera av
dem har dven férlorat andra sliktingar i cancer.

Bade min mamma och min syster har gatt bort i det. Min syster
i bréstcancer, det startade dér och sa fick hon ju pa flera stillen
i kroppen. Sa dirfér kan jag nog kinna, jag hade nog gatt dnda,
men jag kinner att jag vill halla koll pa mig. Det gor jag, jag gar
hos gynekolog ocksa, han siger att jag inte behver komma sa ofta
mer, men jag vill ha koll. Mamma dog i underlivscancer. En mos-
ter till mig har ocksa haft cancer, sa det finns ju.

Deras uppfattning om bréstcancer skiljer sig inte sa mycket fran
deras uppfattning om cancer generellt.

Jag blev kallad till mammografi redan vid 40 ar och jag gick inte
for jag hade den instillningen att varken min mamma eller min
mormor har haft nagot sa, da tinkte jag att da far inte jag heller
nagonting pa brosten.

Det som framkom ir tankar och uppfattningar om rftlighet och

bréstcancer. Lagerlund visar efter en genomgéang av internatio-
nella studier i amnet att kvinnors personliga historia av brost-
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Figur 3 Zovkos modell applicerad pa mammografiscreening

Initiering —>  Forberedelse ——> Drivkraft — Handling

Kvinnan blir Kvinnan Leder Kvinnan

inbjuden till analyserar mammografi till accepterar
mammografi mammografins tillfredstallelse av inbjudan och deltar

eventuella nytta

och egna behov

egna behov? eller accepterar

inte och avstar.

cancer i familjen eller omgivningen ofta 6kar deltagandet i mam-
mografiscreening (Lagerlund, 2000b).

Beslut och handlingsmonster

Kvinnornas erfarenhet av mammografi och hur de upplevde kal-
lelsen var teman som ingick i intervjuerna. De sex kvinnorna
menade att mammografi dr en viktig verksamhet och att alla
borde ga. Tre beskrev smirta och obehag i samband med under-
sokningen medan en kvinna sade att det inte kidnns nagot alls.
Brostets storlek aterkom som en anledning till smértan, ju min-
dre brost desto mer smirta.

Egentligen #r jag en san som borde ga pa mammografi, men nir
jag var dir en gang sa var de det mest vedervirdiga jag har varit
med om. D4 sa jag "aldrig mer”.

Det ir sa konstigt da man siger mammografi, det 4r precis som
att det inte ir jag.

Ja, men det ir vil det att jag inte tagit tag i just det, nu nir jag
har allt annat runt mig.

Den radande instillningen var att informationen i kallelsen var
tydlig och klar. Alla delade dven uppfattningen att det ir all-
mingiltig kunskap hur mammografi gr till, samt att man vet det
férsta gangen man gar dit. Det dr nagot som kvinnor talar med
varandra om.

Mammografi ir ett vilkiant begrepp bland kvinnor éver 50 ar,
atminstone dom jag pratat med. Men man far hora olika asikter,
pa jobbet pratar vi ofta om det.

Tidpunkten och kostnaden fér undersékningen var inget pro-
blem fér de intervjuade kvinnorna. Diremot uppgavs svarighe-
ter att ga ifran arbetet och att de inte ville lata arbetskamrater
arbeta mer niir de var borta av privata skil. En finsk studie visar
att en fjirdedel av alla skil till att inte delta i mammografi-
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screening var praktiska problem i hemmet eller pa arbetet (Aro
et al, 2001). De kvinnor i var studie som uteblivit en gang kunde
alla siga nir de fick sin kallelse och att det var lang tid innan
undersékningen skulle dga rum. De som uteblivit vid tva tillf4l-
len var diremot betydligt mer vaga i sin uppfattning och de
kinde inte heller till att de inte kommer bli kallade igen. Kvinnor-
na var éverlag mycket osikra pa i vilken alder man kallas och hur
manga ganger de blivit kallade. Ingen hade gatt pa screening i
privat regi och alla hade deltagit vid nagot tillfille, dock inte all-
tid vid férsta kallelsen.

For att visa hur kvinnornas beslutsprocess ser ut och motiva-
tionens betydelse har vi anvint oss av tva modeller: Kerr’s Tros-
kelmodell (1982) och Zovkos modell "Hur behov leder till beslut
och handling” (2005). Bada modellerna ir utformade for att visa
motivationens betydelse fér beslutsprocessen inom andra omra-
den 4n just mammografiscreening. Vi har modifierat modellerna
nagot for att anpassa dem till processen att inte delta i mam-
mografiscreening och ytterligare justeringar behévs men i nuli-
get utgdr de en anvindbar bas att utga ifran.

Troskelmodellen av Kerr (1982) har utgjort grunden i flera
studier kring underutnyttjande av sociala férmaner. Han har
delat in individens beslutsprocess i sex olika attityd- eller upp-
fattningssteg som han kallar "trdsklar” och som ska passeras i viss
ordning for att till slut kunna leda till ett beslut att anséka om
sociala bidrag (ibid.). Vi har valt att anvinda modellen for att
visa relationen mellan motivation och beslutsfattandet kring att
delta eller inte i mammografiscreening enligt figur 2.

Alla kvinnorna i pilotstudien nadde upp till nivd fem och
kunde se nyttan med undersokningen. Diremot hade alla utom
en kvinna olika praktiska och kinslomissiga hinder for att delta.
Enligt Kerr’s tréskelmodell skulle deras beslut kunna beskrivas
med att de hade &vervigande negativa férest dllningar och kiins-
lor kring undersdkningen och vilken nytta ett eventuellt besked
om bréstcancer medfér. Kvinnorna tog sitt beslut att inte delta
i mammografiscreening utifran denna niva.

Den kvinna som var positiv till att delta, var den enda som
hade genomfért mammografiscreening vid intervjutillfillet och
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Tabell 1 Olika kategorier definierade efter viljan/6nskan och beslut att delta i mammografiscreening.

Viljan/6nskan Beslut
"Deltagare” (n=1) Vill delta Deltar
"Passiv icke-deltagare” (n=4) Vill delta Deltar inte
"Aktiv vagrare” (n=1) Vill inte delta Deltar inte

genom det tagit sig genom hela tréskelmodellen.

For att ytterligare nyansera bilden och férsoka forsta kvinnor-
nas val och hur deras behov leder till beslut och handling har
Zovkos (2005) modell anvints. Kvinnorna delades in i grupper
baserade pa beslut och handlingsménster enligt figur 3.

"Deltagare”, "passiv icke-
deltagare” eller "aktiv vigrare”

Ur de handlingsménster som framtridde fran de bigge model-
lerna utkristalliserade sig vidare kategorierna "deltagare”, "pas-
siv icke-deltagare” och "aktiv vigrare” som det framgar av Tabell
1 ovan:

Den forsta kategorin, som bendmns “deltagare”, ir de kvinnor
som vill ga och gar. Hit hor alla de kvinnor som deltar i mam-
mografiscreening regelbundet. Aven de kvinnor som forst ute-
blir pa grund av att de missat tiden men ordnat en ny tid pa egen
hand. De ir aktiva i sitt handlande. Bland de intervjuade kvinnor-
na ir det en kvinna som vid férsta kallelsen missade sin tid men
som sjdlv tog initiativ och bokade en ny tid. Hon hade genom-
fort sin undersokning vid intervijutillfillet. Enligt Zovkos modell
har hon genomfort hela processen fran bérjan till slut.

Till kategorin, "passiva icke-deltagare”, hér de kvinnor som
girna vill ga och anser att mammografiscreening ir betydelsefull
men att de sjilva inte kan delta just nu. I pilotstudien &r det fyra
kvinnor. De har uteblivit en eller flera ganger. Deras motiv ser
olika ut men alla tyckte att mammografi dr viktigt. De upplevde
att de har kunskap om undersékningen och varfér den erbjuds.
Det ir olika faktorer som styr deras beslut. Alder, allvarlig sjuk-
dom, pagaende skilsmissa och ovilja att belasta arbetskamrater
ar nagra hinder. En kvinna sade uttryckligen att hon inte vill veta
om hon har cancer. Kvinnorna avslutade processen hir. Tva av
kvinnorna star nu som vigrare i mammografiregistret och kom-
mer inte att kallas igen. Tva av dem far en ny kallelse om 18-24
manader.

Kvinnorna i den sista av de tre kategorierna, "aktiva vigrare”,
ar de som tagit ett aktivt beslut att inte delta i mammografi-
screening. I pilotstudien #r det en kvinna. Hon har genomfért
screening vid ett tillfille och bestimde sig efter det fér att inte
delta igen pa grund av smirta vid undersokningstillfillet och for
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att hon upplevt daligt bemétande fran personalens sida. Hon
menade att det #r bra att det finns, och att hon 4dr medveten om
risken med att avsta, samt att hon borde ga. Men det var inte till-
rickligt for att dvertyga henne om att prova igen. Hon star nu som
vigrare i mammografiregistret och kommer inte att kallas igen.

Avslutande diskussion

Pilotstudien visar att kvinnorna inte tar avstand fran mammo-
grafiscreeningen i sig och att deras non-take-up beteende kan
vara grundat pa bade strukturella och individuella faktorer. Men
fragan varfor de inte deltar i mammografiscreening, trots att de
tycker att det dr viktigt och att de vet att ett hogt deltagande sin-
ker dédligheten, kvarstar. Socialstyrelsens beslut att inféra all-
min mammografiscreening féregicks av en lang tids diskussion
kring huruvida det var bra eller inte. En kontrovers som period-
vis har debatterats livligt inom svensk dagspress och som fortfa-
rande pagar (Sunesson, 1989). Om kvinnorna ir paverkade av
den debatten framgar inte hir, men kan inte helt uteslutas och
bor studeras narmare.

Kvinnornas beslut att inte delta i mammografiscreening kan
beskrivas som ett non-take-up beteende. Non-take-up férklaras
ibland som ridslan att foérlora status och fa andras ogillande, om
det kommer fram att man tar emot sociala férmaner. Ridslan fér
krankning blir s stark att man hellre viljer att avsta fran for-
manen in att forlora sin integritet (Mood, 2006; Kerr, 1982). Lik-
nande tankegangar framkommer i en studie fran Australien om
kinesiska kvinnors icke-deltagande i mammografiscreening. Dir
var ridslan for social stigmatisering vid eventuellt cancerbesked
ett hinder att delta (Kwok et al, 2005). Nagon sadan ridsla fram-
gick inte i pilotstudien. Kvinnorna delade tvirtom frikostigt med
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sig av sina erfarenheter av cancer i sin omgivning. Speciellt
intressant var att de som forlorat en forilder i cancer visserligen
hade en ridsla att drabbas, men var trygga med att det finns hjilp
att fa. Men de valde dnda att inte delta i mammografiscreening
trots kunskapen om att just tidig upptickt av bréstcancer min-
skar risken att do i sjukdomen. Kvinnornas instéllning till rok-
ning féljde motsvarande ménster; de var medvetna om riskerna
men valde dnda att fortsitta med ett beteende som skulle kunna
skada deras hilsa.

Ett genomgdaende intryck var att kvinnornas egna behov inte
prioriterades och att de var ndjda med sin livssituation éverlag.
Ett negativt besked vid bréstcancerscreening skulle kunna dndra
deras trygga livsvillkor, vilket ocksa skulle kunna vara bidragande
till deras beslut att inte delta i mammografiscreening. Ridslan
att utsittas for en livshotande férandring i vardagen medfor att
de samtidigt avstar fran tryggheten i vetskapen om att de r fris-
ka. Omgivande sociala omstindigheter kan da tidnkas bli en
ursikt for att inte delta.

Fér kvinnorna i pilotstudien fanns inga sprakliga eller kultu-
rella hinder for att delta, som man funnit i andra studier (Lager-
lund, 2000c; Kwok et al, 2005; Kwok et al 2006). De forklarade
sjilva sitt handlande utifran de bakgrundsfaktorer som fanns i
deras vardagsliv. Deras handlings- och strategival blir av vikt att
synliggdra och genom det kan deras tankar som ledde fram till
beslutet att inte delta i mammografiscreeningen framtrida.
Detta sa kallade non-take-up beteende kommer att fa konse-
kvenser fér kvinnorna som de inte ir medvetna om. Nir kvinnor-
na har uteblivit vid tva tillfillen utan att hora av sig sitts de pa
en sa kallad spirrlista och kallas alltsd inte fler ganger. Alla
avvaktade en ny kallelse, dven de som inte kommer att fa nagon.
De hade storre tilltro till mammografiscreeningen #n vi anade
fran borjan men de hade anpassat sig till formen att bli kallad;
inte kontakta sjilva. Det finns all anledning att fundera &ver om
kvinnor med lag socioekonomisk niva eller som ir utlandsfédda
utsitter sig for fler hilsorisker 4n andra kvinnor.

Resultat fran egen tidigare forskning visar hur de flesta
bostadsomraden med hogt icke-deltagande karaktiriseras av en
i genomsnitt lag socioekonomisk niva (Matson et al, 2001). Stu-
dier pa individniva visar ocksa att kvinnor med lag utbildnings-
niva, utlindsk bakgrund och lag inkomst &r dverrepresenterade
bland icke-deltagarna (Zackrisson et al, 2004), vilket ocksa stdds
av annan forskning (Lagerlund et al, 2002). Kvinnor i dessa grup-

per har relativt sett ocksa mer avancerade tumérer vid diagnos
och dirmed okad risk fér att dé i bréstcancer (Manjer et al,
2000). Dessa resultat kan tyda pa samband mellan den sociala
miljén f6r kvinnor i dessa aldrar och férutsittningarna for god
hilsa; samband som ir svara att éverblicka och som den enskilda
kvinnan kanske inte alltid 4r medveten om. Detta visar pa en
ojamlikhet i hilsa dér det inte saknas resurser, utan dér ett under-
utnyttjande av redan befintliga resurser verkar vara centralt.
Avsikten ir att utifran savil ett socialt och samhillsveten-
skapligt perspektiv som medicinska utgangspunkter fortsitta att
undersoka varfér sa manga kvinnor underutnyttjar ett hilso-
framjande erbjudande som mammografiscreening. Vikten av att
fa med bade sociala och medicinska infallsvinklar stirks av att
pilotstudiens kvinnor lidgger fokus pa just den sociala tillvaron
och hilsan. I linje med Eriksons (2003) uppfattning om svarig-
heterna nir det giller att dstadkomma gemensamma vilfirds-
matt, ror det sig dven hir om oerhort komplexa sammanhang
med manga subjektiva inslag. For att fanga denna komplexitet
kommer studierna att genomféras med hjilp av savil kvantitati-
va undersokningar som individuella intervjuer och individuellt
fokuserade interventionsmetoder. Genom att kartligga det aktu-
ella kunskapsliget, och forskningen kring non-take-up betrif-
fande andra samhillsmissiga rittigheter, dr syftet att fortsitt-
ningsvis soka kunskap om pa vilket sitt sociala forutsittningar
paverkar beslut om att delta eller inte delta i vilfirdsstatens
erbjudanden av hilsobefrimjande karaktir, men ocksa att under-
soka hur val gors nir det giller behandling av redan konstaterad
brostcancer. Som ett konkret exempel pa den mera individin-
riktade personnira forskning som planeras kan nimnas att effek-
ten av att anvinda sig av flera sprak vid inbjudan till mammo-
grafiscreening kommer att undersékas i en interventionsstudie.
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Psykosociala perspektiv
pa ulcerds kolit och
Crohns sjukdom

- Hilsorelaterad livskvalitet, stress och coping

Foto: Elisabeth Edén

Syftet var att undersoka livskvalitet,
stress och coping for patienter med
ulcerds kolit och Crohns sjukdom. Data
insamlades genom enkit och intervjuer.
Patienter med Crohns sjukdom och med
pagaende sjukdomsaktivitet rapporterade
sankt livskvalitet och oro/nedstimdhet.
Mest stressande upplevdes behovet av
snabb tillgang till toalett, olika symtom
av sjukdomen samt oro i sociala
situationer. For att hantera stressen
forsokte patienterna tinka positivt och
konfrontera den stressande situationen.
De planerade infor sociala aktiviteter,
sokte information om sjukdom och
behandling, forsokte acceptera
sjukdomen och ldra sig hur den fungerar.
En noggrann understkning av patientens
psykosociala situation bor genomféras,
och adekvat stod till patienter med
psykosocial stress behdver utvecklas och
utvirderas.

Av Kjerstin Larsson
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Ulceros kolit (UC) och
Crohns sjukdom (CD)

C och CD ir kroniska inflammatoriska tarmsjukdo-

mar som frimst drabbar minniskor i yrkesverksam

alder. I Sverige har ca 200-225/100.00 personer nagon

av dessa diagnoser (Tysk et al. 1992; Lapidus 2006).
Vid UC ir inflammationen lokaliserad till hela eller delar av
tjocktarmen. Vanliga symtom ér diarréer, viktnedgang och trott-
het som kommer i perioder av aktiv inflammatorisk aktivitet
(skov) omvixlande med perioder av symtomfrihet (remission).
Vid CD kan inflammationen omfatta delar av hela magtarmka-
nalen fran munnen till indtarmen. Férutom samma symtom som
vid UC, forekommer dven buksmirtor och fistlar, och den
inflammatoriska aktiviteten kan vara mer eller mindre konstant
(Lennard-Jones 1993; Selby 1997). UC och CD behandlas i for-
sta hand med medicinering i akut fas eller som underhallsbe-
handling. Om medicinsk behandling inte fungerar kan hela eller
delar av grov- eller &ndtarmen opereras bort. Vid CD férekom-
mer dven operationer pga fistlar samt att delar av tunntarmen

opereras bort (Poritz et al. 2003; Srinivasan et al. 2003,2003).

Halsorelaterad livskvalitet

En effektivare sjukvard och férbittrade allminna livsvillkor
under senare halvan av 1900-talet har gett en forlingd éverlev-
nad i sjukdom och &kat férekomsten av kroniska sjukdomar. En
kronisk sjukdom har lang varaktighet, har inte nagot omedelbart
botemedel och behandlingen riktas i férsta hand mot symtomen.
Traditionellt anvinda biomedicinska matt som laboratorieviarden
och sjukskrivningsfrekvens visar inte hur patienter kinner sig
eller klarar sitt dagliga liv (Wiklund 1990). For att mita den
inverkan kronisk sjukdom kan ha pa individens livssituation har
begreppet hilsorelaterad livskvalitet kommit i fokus (Guyatt et
al. 1993). Detta begrepp dr subjektivt, kan endast bedémas av
individen sjilv och férindras éver tid och efter situation. Det 4r
dven mangdimensionellt och innehaller komponenter av fysiskt,
kanslomissigt och socialt vilbefinnande eller funktion (Wiklund
1990; Cella 1992).

Coping

I den teori om stress och coping som utvecklats av Lazarus och
Folkman (1984) definieras stress som externa eller interna krav
som 6verskrider individens egna resurser. Coping definieras som
anstrangningar i form av tankar, kinslor eller handlingar for att
hantera stress. Copingprocessen som ir en viktig faktor i indi-
videns strivan att leva med en kronisk sjukdom, omfattar primir
virdering av situationen samt sekundir virdering av strategier
for att hantera situationen (Lazarus et al. 1984; Folkman et al.
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2004). Copingstrategier beskrivs som problemfokuserade; dvs
syftar till att hantera eller foérindra den stressande situationen,
eller emotionsfokuserade; dvs syftar till att minska emotionella
svarigheter eller férindra betydelsen av den stressande situatio-
nen (Lazarus et al. 1984; Lazarus 1993).

Psykosociala faktorer

vid UC och CD

Férutom sjukdomsaktivitet, har dven faktorer som psykologiskt
vilbefinnande, tillgang till socialt stéd, fysisk och psykosocial
funktion i det dagliga livet samt psykisk och fysisk samsjuklig-
het visat sig ha betydelse fér patientens hilsa (Garrett et al.
1990; Hjortswang et al. 2003; Janke et al. 2005). I tidigare stu-
dier framkommer att patienter med inflammatorisk tarmsjuk-
dom upplever olika hilsorelaterade svérigheter; i form av sym-
tom och kinslomissiga problem (Mitchell et al. 1988; Guyatt et
al. 1989; Irvine 1997; de Boer et al. 1998), samt inom sociala och
psykologiska dimensioner (Drossman et al. 1989; Drossman et
al. 1991; Hjortswang et al. 1998). Ett fatal studier har undersokt
coping av sjukdomen i stort eller av att ha stomi. Resultatet visar
att patienterna frimst anvinder sig av problemfokuserade
copingstrategier (Kinash et al. 1993; Carlsson et al. 2003). Inga
studier rapporterar hur patienterna hanterar skov i sjukdomen,
en kliniskt kdnd stressande situation.

Efter att vi i en tidigare studie funnit férsimrad livskvalitet
hos patienter med inflammatorisk tarmsjukdom samt en férhal-
landevis hog férekomst av oro (Nordin et al. 2002), ville vi éka
kunskapen om hur patienterna hanterar skov i sjukdomen samt
vilka andra situationer som dr stressande och hur dessa hanteras.
Detta undersoktes genom en kvantitativ och en kvalitativ studie.

Syfte

Syftet var att undersoka livskvalitet och coping vid skov i sjuk-
domen, vilka andra situationer patienterna upplever som stres-
sande och hur dessa situationer hanteras, samt vilket stod pati-
enter med ulcerds kolit och Crohns sjukdom ©nskar fran sjuk-
varden.

Kjerstin Larsson

Socionom, Fil Dr,
Verksamhetsomrade psykosocialt
arbete, Akademiska sjukhuset,
Uppsala samt Kuratorskliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm
kjerstin.larsson@akademiska.se och
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Metod och material

En enkit skickades till patienter med UC och CD, 18-65 ar
gamla, som besokt Akademiska sjukhuset i Uppsala aren 1999
till 2003 (n=1 099). Enkiten stillde fragor om demografiska och
sjukdomsrelaterade data, coping, oro/nedstimdhet och hilsore-
laterad livskvalitet (se nedan). Aven intresse av att delta i ytter-
ligare studier efterfragades. Efter tva paminnelser och 56 retur-
nerade enkiter pa grund av felaktig adress, inkom 742 enkiter
(71 %). De som inte besvarade enkiten var nagot yngre dn de som
besvarade den. Totalt rapporterade 166 patienter skov i sjukdo-
men. Eftersom syftet med studien var att underska coping av
skov, anvindes huvudsakligen data fran dessa personer. Data fran
patienter i remission (n=554) anvindes enbart for jimforelser
mellan patienter i skov och i remission. Av de 166 patienterna ar
100 kvinnor och 66 min, medelalder 46 ar, 103 med UC och 63
med CD.

Ett urval av 24 personer genomférdes bland de patienter som
var intresserade av ytterligare studier. For att fa ett &ndamals-
enligt urval av informationsrika individer (Patton 2002), inklu-
derades personer med UC och CD, kvinnor och min, med vari-

erande alder och sjukdomsduration. Ett informationsbrev skick-
ades och foljdes upp av ett telefonsamtal. Sex brev returnerades
pa grund av felaktig postadress och tre min naddes inte per tele-
fon. Av dessa nio personer var tre kvinnor och sex min, fem med
UC och fyra CD, 22-57 ar gamla (medelalder 41 ar). De 15 per-
soner som naddes per brev och telefon var intresserade av att
delta i studien. Tid och plats fér interviju bestimdes under tele-
fonsamtalet. Tretton personer valde intervju per telefon och tva
i ett besdksrum pa sjukhuset. Intervjuerna pagick 45-60 minu-
ter och spelades in pa band. Artikelférfattaren genomférde och
skrev ut intervjuerna. Studien baseras pa nio kvinnor (fem med
UC och fyra med CD) och sex min (tva med UC och fyra med
CD). De var 29-63 ar gamla (medelalder 50 ér). Fem personer
hade haft sin sjukdom mindre @n 5 ér eller mindre, och 10 per-
soner 5 ar eller mer.

Den Forskningsetiska kommittén vid Uppsala Universitet gav
tillstand till studien. En ifylld och atersind enkit tolkades som
informerat samtycke.

Instrument
Demografisk och sjukdomsrelaterad data insamlades genom ett
studiespecifikt formulir. Fragan om pagdende skov formule-
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rades: "Har du just nu 6kad sjukdomsaktivitet?”, och fragan om
psykosocial stress: "Upplever du just nu andra svarigheter som
paverkar ditt vilbefinnande?”, "Om ja, ge exempel pa vilka”.
Anvindning av mediciner besvarades genom att markera hur ofta
ett antal angivna mediciner anvindes; "ibland”, "dagligen” eller

Coping

Jalowiec Coping Scale (JCS) omfattar 60 pastienden som delas
in i atta delskalor; konfronterande (férscka 18sa situationen),
undvikande (undvika problemet), optimistisk (tidnka positivt),
fatalistisk (kdnsla av hoppléshet), emotiv (kdnslomissigt gen-
svar), palliativ (aktiviteter for att ma béttre), supportiv (anvin-
da stddjande resurser) och sjilvtillit (lita till sig sjilv). Konfron-
terande och supportiv coping klassificeras som problemfokuse-
rat copingbeteende, de &vriga som emotionsfokuserat copingbe-
teende (Jalowiec et al. 1984; Jalowiec 1991). Fragorna besvaras
pa en fyra-gradig Likertskala hur ofta varje strategi anviindes (O
= aldrig till 3= ofta) for att hantera en stressfylld situation (Jalo-
wiec 1991). Hir definierades den stressfyllda situationen som

skov, och diarré, blodig avforing och buksmirtor gavs som exem-
pel pa vad som kunde inkluderas i detta. JCS ir 6versatt till sven-
ska och har anvints fér njurpatienter och deras anhériga (Lind-
qvist et al. 1998).

Oro/nedstamdhet

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) omfattar 14 fra-
gor som summeras i tva dimensioner; oro och nedstimdhet med
sju fragor i vardera. Fragorna besvaras pa en fyra-gradig Likert-
skala (O = inga problem till 3 = maximala problem). En samman-
lagd poing pa 7 eller mindre indikerar inga problem, 8-10 moj-
liga problem och 11 eller mer troliga problem (Zigmond et al.
1983). HADS ir dversatt och anpassat till svenska (Lundqvist et
al. 1991).

Halsorelaterad livskvalitet

Short Health Scale (SHS) innehaller fyra fragor/dimensioner av
hilsa vid inflammatorisk tarmsjukdom. Dessa dimensioner #r
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Tabell 1. Jimforelse mellan patienter med skov i ulcerss kolit (UC) och i Crohns sjukdom (CD) av poing i
JCS?, SHSP och HADSC, median (md) och kvartiler

Skala Delskala Ulcerss kolit Crohns sjukdom Mdrank Mdrank Z
(n=103) (n=63) UC CD

JCsa Optimistisk 2.0(1.6-2.4) 1.9 (1.6-2.3) 80.59 7253 -1.09
Sjalvstsdjande 1.9 (1.3-2.1) 1.7 (1.3-2.0) 78.22 7627  -26
Konfronterande 1.8(1.2-2.1) 1.6 (1.2-2.1) 77.11 7160  -75
Fatalistisk 1.5 (1.0-1.8) 1.5(1.0-1.9) 78.51 7979 -17
Undvikande 1.4 (1.2-1.6) 1.2(1.1-1.6) 78.41 7075 -1.05
Palliativ 1.0(0.7-1.3) 0.9 (0.6-1.3) 83.17 7350  -1.29
Stodjande 0.8 (0.6-1.4) 1.0 (0.4-1.2) 81.01 79.68  -17
Emotiv 0.8 (0.4-1.2) 0.7 (0.4 .0) 83.44 7433 -1.21

SHS b Symtom 53.0 (23.0-70.0) 59.0 (43.0-71.0) 78.40 89.07  -1.40
Funktion 50.0 (20.0-73.0) 70.0 (50.0-80.0) 73.65 96.68  -3.02"
Oro 50.0 (24.0-74.2) 61.0 (36.0-84.0) 77.43 9202 -1.90
Vilbefinnande 50.0 (18.0-64.0) 51.0 (41.0-73.0) 76.53 93.47 221

HADS ¢ Oro 6.0 (3.0-9.5) 8.0 (5.7-13.0) 73.54 9577  -2.92"
Nedstamdhet 4.0 (1.0-6.0) 6.0 (2.0-9.0) 73.65 90.48  -2.24°

a JCS = Jalowiec Coping Scale,  SHS = Short Health Scale, ¢ HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale
*=p<0.05," =p<0.01 (Mann-Whitney U test)
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symptom, social funktion, sjukdomsrelaterad oro och allmint
vilbefinnande. Fragorna besvaras pa en 100-mm VAS-skala (0 =
inga problem/god livskvalitet till 100 = svara problem/mycket lag
livskvalitet). SHS ir valid och reliabel f6r svenska patienter med
UC (Hjortswang et al. 2006).

Intervju

I den kvalitativa studien anvindes en intervjuguide med 6ppna
fragor. Foljande nyckelfragor stilldes:
« Ar det nagot, och i sa fall vad, i relation till din sjukdom
som du uppfattar som stressande?
» Hur hanterar du det?
« Behover du hjilp eller stéd fran sjukhusets sida, och i sa
fall med vad?
Uppféljande och klargérande fragor anvindes for att
stimulera berittelsen (Patton 2002).

Statistiska analyser

Eftersom data inte var normalférdelat anvindes icke-parame-
trisk statistik (Hazard Munro 2005). Data exkluderades fran
analys om poiing for delskalor inte kunde beriknas pa grund av
internt bortfall. Chi-2 test anvindes for jaimforelser av data pa
nominal niva (t ex kén) och Mann Whitney U-test fér data
pa ordinal niva (t ex JCS poing). Spearman R anvindes for att
analysera samband mellan a) JCS poing som oberoende variabel
samt SHS och HADS poidng som beroende variabler, samt b) kon
(man-kvinna), diagnos (UC-CD), skov (ja-nej), anvindning av ste-
roider (ja-nej), sjukdomsduration (<5 ar->5 ar) och psykosocial
stress (ja-nej) som oberoende variabler samt SHS och HADS
poang som beroende variabler. For att underscka hur mycket av
variationen i JCS, SHS och HADS poing som beroende variabler
som kunde férklaras av de oberoende variablerna (se Spearman
analys b ovan), anvindes stegvisa multipla regressionsanalyser.
For att validera regressionsanalyserna utférdes tva separata ana-
lyser till vilka data férdelades slumpvis (Tabachnick et al. 2001).
Endast de resultat som var samstimmiga i bada analyserna rap-
porteras. Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 14.0
for Windows anvindes.

Analys av kvalitativa data

Intervjuerna analyserades med innehallsanalys (Weber 1990),
med de procedurer och begrepp som Graneheim och Lundman
foreslar (Graneheim et al. 2004). Analyserna utférdes i foljande
steg: 1. Intervjuerna listes flera ganger for att fa en bild av inne-
héllet. 2. Delar av texten som innehéll information om det
undersokta fenomenet identifierades och organiserades i tre
avsnitt (stress, coping, behov av hjilp och stéd). 3. Meningsbi-
rande enheter, ord eller meningar som reflekterade det centrala
svaret pa fragorna markerades och kodades. 4. Meningsbirande
enheter och koder jimférdes med varandra och grupperades i
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kategorier som representerade de empiriska fynden. Den slutgilti-
ga versionen av klassifikationssystemet utvecklades efter diskussion
i forskargruppen om systemets relevans av teman och kategorier.

Resultat

Psykosocial stress

Psykosocial stress rapporterades av fler patienter i skov (44 %)
an i remission (30 %) (Chi-2 =13,86, p< 0,001). Som exempel
angavs stress (n=15), sémnsvarigheter, trotthet eller yrsel (n=15),
nedstimdhet (n=11), smirta (n=10), problem i arbete eller skola
(n=8), kiinslomissiga problem (n=7), andra sjukdomar (n=5), all-
varlig sjukdom eller dédsfall inom familjen (n=5), konflikter
inom familjen (n=4) samt ekonomiska svarigheter (n=2).

Livskvalitet — Short Health Scale (SHS)

Patienter i remission rapporterade bittre livskvalitet dn patien-
ter med skov (data redovisas inte i tabell). Patienter med skov i
UC rapporterade bittre social funktion och allmint vilbefin-
nande 4n patienter med skov i CD (Tabell 1).

Regressionsanalyserna visade att sjukdomsaktivitet, psykoso-
cial stress och daglig anvindning av steroider forklarade 27 pro-
cent av variansen i symtom och 25,5 procent av variansen i soci-
al funktion. Kén, diagnos och sjukdomsduration exkluderades i
den slutliga modellen. Sjukdomsaktivitet och psykosocial stress
forklarade 21.7 procent av variansen i sjukdomsrelaterad oro
och 26.4 procent av variansen i allmint vilbefinnande Kon, dia-
gnos, sjukdomsduration och anvindning av steroider exklude-
rades i den slutliga modellen (Tabell 2).

Oro och nedstamdhet — HADS

Patienter i remission rapporterade mindre oro och nedstimdhet
an patienter med skov (data redovisas inte i tabell). Patienter med
skov i UC rapporterade mindre oro och nedstimdhet 4n patien-
ter med skov i CD (Tabell 1). Tva tredjedelar av patienterna med
CD i skov rapporterar oro och en tredjedel nedstimdhet (Tabell
3).

[ regressionsanalysen framkom en slutlig regressionsmodell i
vilken psykosocial stress och sjukdomsaktivitet forklarade 16,1
procent av variansen i oro. Psykosocial stress forklarade 18,8
procent av variansen i nedstimdhet. Kén, diagnos, anvindning
av steroider och sjukdomsduration bidrog inte signifikant till
den slutliga modellen (Tabell 2).

Coping — JCS

Det framkom inga skillnader i anvindning av copingstrategier
mellan patienter i remission och med skov (data redovisas inte i
tabell) eller mellan patienter med olika diagnos (Tabell 1). Det
framkom heller inga samband mellan coping och livskvalitet
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respektive oro/nedstimdhet. De mest frekvent anvinda copings-
tilarna var optimistisk och konfronterande coping samt sjilvtill-
it. De minst frekvent anvinda copingstilarna var kinslomissig,
stodjande och palliativ coping (Figur 1).

De mest frekvent anvinda separata copingstrategierna var: 1.
Onskade att problemet skulle férsvinna, 2. Forsokte halla situa-
tionen under kontroll, 3. Hoppades att det skulle bli bittre, 4. For-
sokte tidnka positivt, 5. Forsokte halla sina kinslor under kontroll.

Sjukdomsrelaterad stress — kvalitativa data

I innehallsanalysen framkom tva kategorier av stress relaterad till
sjukdomen: stress pa grund av behovet av snabb tillgang till toa-
lett och pa grund av sjukdomsrelaterade symtom och oro. Det
forsta spontana svaret pa denna fraga var for de flesta infor-
manterna stress relaterad till behovet av snabb tillgang till toa-
lett. De frekventa besdken pa toaletten och ridslan att inte

Tabell 2. Korrelationer och slutliga regressionsmodeller med delskalor i Short Health Scale (SHS) och Hospital Anxie-
ty and Depression Scale (HADS) som beroende variabler och skov, psykosocial stress och daglig anvindning av steroi-
der som oberoende variabler (Spearman rho, R square, standardiserade koefficienter B and t-virde)

Delskala Variabel Spearman R2 B t
rho

SHS Symtom Sjukdomsaktivitet 443 187 .358 9.207™
Psykosocial stress 304 .249 .238 6.257""
Steroider -.280™" .270 -.153 -3.968™

SHS Funktion Sjukdomsaktivitet 379 138 .299 7.536™"
Psykosocial stress -310™ 224 278 7.168™
Steroider 234" 255 -114 -2.909"

SHS Oro Sjukdomsaktivitet .365™" -.141 316 7.8417
Psykosocial stress 277 217 277 7.056™"

SHS Vilbefinnande Psykosocial stress 4237 .186 .381 9.958™"
Sjukdomsaktivitet 318™ .264 279 7.328™

HADS Oro Psykosocial stress 362" 130 319 7.851™
Sjukdomsaktivitet 230" 161 .160 3.956™"

HADS Nedstimdhet Psykosocial stress .403™" .188 422 10.565™

=p <001, =p<0.001
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kunna halla avféring var stressande. Detta beskrevs av en 29-arig
kvinna med UC sedan mindre dn 5 ar:

"Det #r sa brattom att maste man vinta sa hinner man inte. Och
det...det tycker jag ér stressande. Och att man alltid maste veta
var man kan hitta en toalett. Och s #r det dven nir man mar bra.”

Alla informanter uttryckte stress relaterad till oro 6ver sjukdom
och symtom. De var oroade &ver att sjukdomen kunde férsdamras
och att behéva stomi. Sjukdomens oférutsigbara karaktir och
den nedstimdhet som kunde uppsta vid skov var stressande.

Tva kategorier av stress i relation till andra minniskor fram-
kom: stress i sociala situationer och pa grund av reaktioner fran
andra minniskor. Att inte kunna delta i sociala aktiviteter, att
passa bestimda tider i perioder av skov och behovet av att alltid
planera och forbereda for att kunna delta i sociala aktiviteter
skapade stress. Stressande var ocksa kinslan av att vara oren, att
halla sjukdomen hemlig och att skimmas 6ver sjukdom och sym-
tom. Att sjukdomen #r dold skapade svarigheter att fa andra att
forsta hur det ér att leva med den. Informanterna beskrev oro fér
andra minniskors reaktioner pa frekventa toalettbesdk eller pa
ljud och lukt vid toalettbesok. En 53-arig kvinna med CD sedan
mer dn 5 ar férklarade:

"Hur kul 4r det att ga till en offentlig toalett nir det star en lang
ko som vintar utanfér dérren och det dr omdiligt att fa vara i
enskildhet...och dom kan bade lukta och héra vad man gor! Jag
tror att det dr dirfor jag har isolerat mig.”

Coping med stress — kvalitativa data

Patienternas coping av sjukdomsrelaterad stress framkom i kate-
gorierna problemfokuserad coping och emotionsfokuserad
coping sasom Lazarus och Folkman (1984) foreslar.
Problemfokuserad coping innehéll tre kategorier; att agera, att
planera och férbereda, samt att séka information och hjilp. Infor-
manterna indrade kost eller sokte arbeten med flexibla arbets-

tider och mindre stress. De gick pa toaletten eller undvek att ita
fore en aktivitet, planerade tillgang till toaletter och tog med toa-
lettpapper och ombyten av underklider. Nagra informanter for-
sokte framfor allt leva ett vanligt, aktivt liv och informerade vin-
ner och kollegor om sjukdomen. Andra sékte kontakt och hjilp fran
sjukvarden, sokte information i tidningar och pa web-sidor samt
pratade med andra patienter. En 52-arig kvinna med UC sedan mer
an 5 ar gav exempel pa problemfokuserad coping:

"Jag vet var alla toaletter i stan finns, sa nir jag 4r i stan vet jag
precis vart jag ska gd. Jag tar alltid med mig extrasaker, jag har
dom i mitt skap pa jobbet, extra trosor och sa. Sa jag har aldrig
behévt ga hem fran jobbet. Jag tvittar mig bara och sa, och det
har fungerat bra.”

Emotionsfokuserad coping innehdll tre kategorier: distraktion
och positiv attityd, accepterande och att beritta for andra. Infor-
manterna férsokte gora det bista av situationen och ha en posi-
tiv attityd. De jaimférde med andra som har det simre och lirde
sig klara av stressfyllda situationer. De distraherade sig genom att
delta i trevliga aktiviteter. Nagra informanter beskrev vikten av
att dela sina kinslor infér sjukdomen med familj och vinner.
Andra beskrev att de accepterat sjukdomen, hade lirt sig hur
den fungerar och hur man kan leva med den. En 38-arig man med
CD sedan mer dn 5 ar beskrev:

"Jag har skaffat mig kunskaper och erfarenheter under aren som
gatt. Jag har lirt mig hur jag ska medicinera. Jag vet att det kom-
mer dagar nir sjukdomen &r aktiv men det blir ju bittre igen, sa
jag behéver inte vara sa orolig.”

Onskemal om stdd — kvalitativa data

Informanterna énskade bade instrumentellt och kinslomissigt
stod. Det instrumentella stédet innehdll tre kategorier: infor-
mation, organisation och stéd vid diagnos. Informanterna
onskade information om t ex sjukdom, kost, patientférening,

Tabell 3. Antal patienter som rapporterat mojlig eller trolig oro/nedstimdhet (poing 8-21)

Patientgrupp Oro Nedstimdhet
Sjukdom i remission (n=542) 26 % 12%
Sjukdom i skov (n=166) 47 % 23 %
Ulcerés kolit i skov (n=103) 39 % 17 %
Crohns sjukdom i skov (n=63) 60 % 33 %
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stomi och hur man kan leva med sjukdomen. De ville ha infor-
mation om och hjilp med att anstka om ekonomiskt och prak-
tiskt stdd. De foreslog att stodet kunde organiseras genom multi-
professionella team, patientskolor och &ppna foreldsningar. Spe-
ciellt vid tiden nir de fick sin diagnos var instrumentellt stod
viktigt. En 59-arig kvinna med CD sedan mer #n 5 ar hade for-
slag till organisation av information:

"Jag tycker att dom skulle ordna &ppet hus med nyheter, test och
sa. Och jag tinkte att det finns ju hjirtgrupper och stressgrup-
per och diabetesgrupper och skolor och sa. Skulle det inte kunna
finnas en tarmgrupp med nagra méten?”

For att fa kinslomissigt stod onskade informanterna kontakt
med andra patienter och personal med erfarenhet av sjukdo-
marna. Att snabbt fa kontakt med multiprofessionella team och
att fa prata om hur man kan leva med sjukdomen var speciellt
viktigt vid tiden for diagnos. En 38-arig man med CD sedan mer
an 5 ar hade synpunkter om behovet av stod vid diagnos:

"En person som far den hir diagnosen maste tillfragas om det &r
nagra svarigheter och att fa information om att det finns olika
yrkesgrupper som man kan fa triffa. Man maste tillfragas flera
ganger, speciellt under de férsta 2 aren och nir beséken hos
likare glesas ut.”
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Diskussion/slutsatser

Patienter med skov rapporterade simre hilsorelaterad livskva-
litet #n patienter i remission, vilket bekriftar att sjukdomsakti-
vitet och symtom kan inverka pa individens subjektivt upplevda
livskvalitet. Att patienter med skov i CD rapporterade simre
livskvalitet &n patienter med skov i UC kan illustrera att CD &r
en mer komplicerad sjukdom @n UC. Bada dessa fynd bekriftas
av tidigare studier (Drossman et al. 1989; Irvine 1997, Petrak et
al. 2001; Bernklev et al. 2005). I den slutliga regressionsmodel-
len framkom att sjukdomsaktivitet i kombination med psykoso-
cial stress och daglig anvindning av steroider bidrog till 22-27
procent att forklara variansen i livskvalitet mitt med SHS. I en
tidigare studie framkom att sjukdomsaktivitet predicerade lag
livskvalitet for patienter med UC. For patienter med CD dir-
emot, forklarades lag livskvalitet av sjukdomsaktivitet i kombi-
nation med psykiska svarigheter och fysisk samsjuklighet (Janke
et al. 2005).

Forekomst av psykiska svarigheter som oro och nedstimdhet
har undersokts i féreliggande studie. Oro rapporterades av 39
procent av patienterna med skov i UC och 60 procent med skov
i CD. Nedstimdhet rapporterades av 17 procent av patienter

O never

B seldom

A sometimes
W often

Figur 1. Frekvens (aldrig, sillan, ibland eller ofta) av anvindning av copingstilar for att hantera 6kad

sjukdomsaktivitet mitt med Jalowiec Coping Scale (n=166)
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med UC och 33 procent med CD. Aven tidigare studier rappor-
terar hog férekomst av oro och nedstimdhet f6r patienter med
skov i sjukdomen och patienter med CD (Andrews et al. 1987,
North et al. 1994; Farrokhyar et al. 2006). De viktigaste varia-
blerna fér att férklara variansen av oro var sjukdomsaktivitet i
kombination med psykosocial stress (16 %). Psykosocial stress
ensamt forklarade 19 procent av variansen av nedstimdhet. Som
exempel pa psykosocial stress ger patienterna trotthet och smir-
ta vilka dven kan vara relaterade till sjukdomen.

For att hantera pagaende sjukdomsaktivitet anvinde patien-
terna frimst optimism, sjilvtillit och konfrontation. Optimistisk
coping innebir att ha en optimistisk attityd och tinka positivt,
sjalvtillit innefattar att forlita sig till sig sjélv och sina egna resur-
ser, och vid konfrontativ coping anvinds konstruktiv problem-
16sning (Jalowiec et al. 1984). Patienterna rapporterar tillgang
till ett spektrum av problemfokuserade och emotionsfokuserade
copingstrategier. Detta kan indikera att copinganstrangningarna
riktas bade mot den stressande situationen i sig och mot att for-
dndra de egna kinslorna. Liknande copingbeteende har rappor-
terats i tidigare studier savil inom en allmén svensk befolkning,
som for patienter med andra kroniska sjukdomar (Mahat 1997,
Smolen et al. 1998; Lindqvist et al. 2000; Kristofferzon et al.
2005). Eftersom inga samband framkom mellan coping och livs-
kvalitet mitt med SHS och HADS, finns inte stéd for att upp-
muntra patienten att anvinda specifika copingstrategier vid skov.
Ett problem med den kvantitativa studien kan dock vara att JCS
inte ger specifik information om vad patienterna faktiskt gor for
att hantera skov, eller att de pastdenden som instrumentet inne-
haller inte passar vid denna sjukdom. Det dr ocksa moijligt att en
checklista som JCS inte dr det bdsta sittet att undersoka coping.

I den kvalitativa studien underscktes bade férekomst av stress
och hur den hanterades. Den sjukdomsrelaterade stressen spe-
cificerades genom patienternas berittelser. Det rérde framst
behovet av snabb tillgang till toalett samt radslan for att férlora
kontrollen 6ver tarmen i sociala situationer. For att hantera
denna stress beskrev patienterna specifika strategier, som att
forbereda deltagande i sociala aktiviteter genom att i férvig ta
reda pa var toaletterna ir, att ha med extra underkldder och att
tomma tarmen fore en aktivitet. Strategiernas effektivitet efter-
fragades varken i enkiten eller i intervjuerna, men troligen
anvinder patienterna de strategier som de beddmer vara effek-
tiva. Dessa strategier kan personal inom sjukvarden darfér upp-
muntra patienter att anvinda. En del patienter hanterade stres-
sen genom att undvika att dta fére en aktivitet, vilket inte kan
rekommenderas eftersom patienter med inflammatorisk tarm-
sjukdom kan vara undernirda. Som stéd fran sjukvardens sida
framkom ¢nskemal om 6kad information om sjukdom och sjuk-
domsrelaterade variabler, men ocksa méijlighet att diskutera sin
situation bade med andra patienter och med erfaren personal.

Viktiga fynd i denna studie dr skillnaden i livskvalitet och
oro/nedstimdhet mellan patienter med UC och CD. Detta inne-
bir att personal inom sjukvarden bér vara extra uppmirksam pa
hur patienter med CD har det, speciellt patienter i skov. Savil
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sjukdomsaktivitet som psykosociala faktorer som stress, relatio-
ner till nirstaende och situationen i arbete eller skola ir bety-
delsefulla for patientens vilbefinnande. Det innebér att ett tvir-
professionellt arbetssitt som inkluderar psykosocial kompetens
behovs for att synliggdra de psykosociala faktorerna tillsammans
med de medicinska. Att arbeta i ett tvirprofessionellt team
framjar ett bio-psyko-socialt synsitt vilket inkluderar patientens
subjektiva erfarenheter i kombination med biomedicinska och
psykologiska data. Ett bio-psyko-socialt synsitt skulle ocksa
kunna ka forstaelsen for de komplexa relationerna mellan sjuk-
dom och individ, familj, arbete samt de sociala svarigheter en
person med en kronisk sjukdom kan uppleva. Det dr dessutom
viktigt att skapa rutiner for att identifiera patienter med lag livs-
kvalitet och psykologiska svarigheter samt att utveckla och utvir-
dera interventioner till stéd och hjilp fér de patienter som
behéver och énskar detta.
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[ivskvalitet och livssituation
for unga vuxna som

genomgatt Stamecells

transplantation som barn

En studie om livskvalitet och socioekonomisk
situation efter cancer i barndomen

Foto: Elisabeth Edén

Den framgangsrika behandlingen for cancer
i barn- och ungdomen innebir en vixande
grupp av unga vuxna som nu konfronteras
med sen-effekter av behandlingen. SCT,
stam cells transplantation, 4r en metod som
bidragit till framgangen men det 4r en
behandling som kan ge upphov till en rad
komplikationer dir de medicinska ar
valkdnda. I den har studien har vi velat
undersdka de socioekonomiska effekterna
och vilken livskvalitet gruppen sjilv
upplever. Resultatet visar att gruppen har
en problematisk situation inom flera
omraden dven om situationen kan komma
att utvecklas mer positivt lingre fram i
livet. Studien visar pa ett behov av
uppfdljning och psykosocialt stod.

Av Ulla Forinder och Catharina Lif
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arje ar insjuknar ca 250 barn och ungdomar i Sverige

i cancer. Tack vare de mycket stora framgingarna

inom barncancervarden med en 6verlevnad pa 90 pro-

cent for flera diagnoser har vi idag en viixande grupp
vuxna som behandlats fér cancer under barndomen (Gustavsson
et al 2007). Inom medicinen dr man idag &verens om att fram-
gangarna inom barncanceromradet ir sa stora att det ir dags att
inte enbart fokusera pa 6verlevnad utan ocksa pa livssituation
och livskvalitetsaspekter i ett langtidsperspektiv (Calaminus et
al 2000). Stam cells transplantation (SCT, tidigare benimnt som
benmirgstransplantation) dr en behandlingsform som ligger
bakom en del av framgangen. Det dr emellertid en behandling
som ar férenad med savil risker under behandlingen som medi-
cinska sen -komplikationer av olika slag. Barn drabbas hardare an
vuxna av de biverkningar som féljer pa behandlingen da de ir i
en kinsligare fas utvecklingspsykologiskt, biologiskt och kogni-
tivt. Medicinska sen-effekter pa grund av behandlingen ar vil-
dokumenterade for den hir gruppen. Exempel pa sidana effek-
ter hos patienter som behandlas som barn dr kortvuxenhet,
infertilitet, katarakt/grastarr, kognitiv férsdmring, harloshet.
Vissa patienter drabbas efter SCT av en sjukdom kopplad till
behandlingen, vilken benimns som Graft Versus Host Disease,
(GVHD- reaktion mot givaren sjukdom). Exempel pa GVHD ar
hudfériandringar, paverkan pa inre organ, nedsatt rorelseférma-
ga i leder och forsimrade kroppsfunktioner. Ytterligare en
medicinsk risk som SCT kan féra med sig ér att patienten drab-
bas av cancer senare i livet. P4 grund av detta genomférs SCT
bara i de fall da andra behandlingsmetoder bedéms som verk-
ningslosa (Thomas et al 1998). Den medicinska situationen &r
relativt vildokumenterad fér den hir gruppen medan det har
saknats kunskap om livssituationen och livskvalitet ur andra
aspekter.

Tidigare forskning

Ursprungligen genomférdes SCT behandling framforallt f6r svar-
behandlade former av leukemi. Idag genomférs behandlingen for
ett brett spektrum av diagnoser dven om leukemi fortsitter att
utgora den frimsta diagnosen nir det giller barn och ungdomar.
Den jimforelsegrupp som man generellt rekommenderar nir det
giller barn och ungdomar som genomgatt SCT ir de som behand-

lats pga. av cancer med andra metoder (Andrykowski 1994) och
SCT- gruppen inkluderas ofta i kunskapséversikter som giller
cancer i barndomen (Langeveld 2002, Eiser 2002, Elkind et al
1997). Flera studier visar att langtidsoverlevare kan fa storre
svarigheter nir det giller etablering som vuxen #n aldersmat-
chade normalpopulationer betriffande familjebildning, utbild-
ning och arbete (Langeveld et al 2002, Gruber et al 2003). En
svensk studie visade inte pa nagra stora skillnader i utbild-
ningsniva mellan unga som Sverlevt cancer och en normalgrupp
men en minoritet hade inga planer fér utbildning eller arbete
(Boman et al 2004). En annan studie visar att de patienter som
hade siamre fysisk hilsa efter SCT upplevde begrinsningar inom
omraden som hade med kognitiv och arbetsrelaterade funktio-
ner att gora (Helder et al 2004). Problem som langtidséverle-
vande barn och ungdomar kan uppleva i vuxenlivet och som rap-
porteras i olika studier &r; svart med utbildning, att fa arbete,
forsakringsproblem, méjlighet att etablera sig i relationer, att fa
barn och relation till familj och vinner (Langevald et al 2002;
2003). Otvivelaktigt #r det ocksa sa att sen-effekter efter sjuk-
dom och behandling innebir en begrinsning nir det giller
umginge med kamrater (Vanatta et al 1998). Svarigheter med att
kunna fullfélja utbildningar och att etablera sig pa arbetsmark-
naden beskrivs ocksa (Dolgin et al 1999) liksom f6r andra ung-
domar med funktionshinder (Blum, 2005). Sjukdom och behand-
lingens paverkan pa sexualiteten och dess betydelse for identi-
tetsutvecklingen for barn och ungdomar som behandlats fér can-
cer dr ett omrade som alltmer uppmirksammats (Balen et al
2006, Puuko et al 1997, Chambas 1991). Graviditet dr ett omra-
de relaterat till sexualitet och dér blir skillnaden tydlig: medan
friska ungdomar oroar sig for att bli med barn oroar sig ungdo-
mar som haft cancer for att inte kunna bli gravida (Zebrack et al
2004, Langeveld et al 2003).

Sen—komplikationer dr nagot som kan intriffa efter flera
cancerbehandlingar men #r mer ovillkorliga och omfattande fér
den grupp som genomgatt SCT i barn- och ungdomen 4n for
andra behandlingsformer. Det dr dirfor intressant att belysa
livssituationen och livskvalitet hos den vixande gruppen lang-
tidsoverlevare som genomgatt SCT under barn- eller ungdoms-
aren, speciellt évergangen fran barndomen till vuxenlivets olika
krav. Den perioden brukar numera ofta benimnas som "unga
vuxna’.
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Unga vuxna

Unga vuxna dr en grupp som under de senaste aren emellanat
lyfts fram i samhillet som en grupp som ir sirskilt utsatta
betriffande savil socioekonomisk situation som psykisk hilsa.
Man har papekat att unga vuxna mdots av viixande hinder betrif-
fande utbildningskrav, arbetsléshet och bostadsproblem fér att
kunna etablera sig som vuxna. Detta har resulterat i att de eta-
blerar sig i vuxenlivet allt senare. Vilfirdsbokslutet visade ocksa
pa en dkad psykisk ohilsa bland ungdomar, det ér en trend som
senare folkhilsorapporter har bekriftat (Socialrapport 2006,
Ung idag 2007, Osgood et al 2005). Gruppen dr emellertid langt
ifran homogen dir den forlingda ungdomstiden paverkat ung-
domars livsvillkor pa olika sitt och det dr viktigt att ndrmare
undersoka hur situationen ser ut fér olika grupper. Detta vick-
te vart intresse att belysa situationen for en del av den viixande
grupp unga vuxna, de som behandlats med SCT under barn- och
ungdomsaren. [ den hir studien fokuserar vi pad de vuxna som
befinner sig i aldersspannet 19-30 ar. Sedan 2003 pagar ett
forskningsprojekt vid Karolinska Universitetssjukhuset, Hud-
dinge med avsikt att belysa livssituationen fér dem som genom-
gatt SCT under barn och ungdomsaren. De publicerade studi-
erna belyser livskvalitet, hilsa och psykosociala aspekter. Savil

barn och ungdomar (Forinder et al 2005) som vuxna (L&f et al
2008) skattade generellt en god livskvalitet och hilsa &ven om det
fanns flera omraden som man upplevde som problematiska. Ett
av dessa omraden var det kognitiva som innefattar problemlés-
ningsférmaga, minne och koncentration. En fordjupad studie av
nagra tonaringar som sjilva uttryckt psykosociala problem orsa-
kade av sjukdom och behandling visade pa att de upplevde sva-
righeter i vuxenblivandet och den naturliga frigorelseprocessen
(Forinder & Posse 2007).

Syftet med den hir studien ér att beskriva hilsorelaterad livs-
kvalitet (HrQoL), psykisk hilsa, kognitivt fungerande och socio-
ekonomisk situation fér gruppen unga vuxna som genomgatt
stam cells transplantation (SCT) i barn- eller ungdomsaren vid
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge. Livskvalitets mat-
ningar som ett matt pa vilbefinnande ir ett flerdimensionellt
begrepp och ér ett viletablerat begrepp inom medicinen. Man
talar da om hilsorelaterad livskvalitet (HrQoL) och hinvisar till
WHO's definition av hilsa som ett tillstaind av fullstindig
fysiskt, mental och socialt vilbefinnande och inte bara franvaro
av sjukdom (1948). Detta har utvecklats vidare med en defini-
tion av livskvalitet som "individuals perception of their position
in life in the contexts of the culture and value systems in which
they live and in relation to theire goals, standard and concerns”

Tallgarden Virserum 0495-153 60 e Tallgarden Hultsfred 0495-135 50 e www.tallgarden.se e info@tallgarden.se
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(1994). Utifran vara tidigare forskningsresultat (L6f et al 2008)
har vi ocksa velat belysa den kognitiva situationen fér den hir
gruppen eftersom dessa férmagor har en koppling till studie-
och arbetsfédrmaga som ir viktiga att uppmirksamma for unga
vuxna.

Metod

Under 2006 kontaktades alla registrerade patienter (n=73; alder
19-42, median=27 ar) som genomgatt SCT som barn (alder vid
SCT 1-16 ar, m=10 ér) under ar 1978-2001 pa Karolinska Uni-
versitetssjukhuset Huddinge. I denna studie inkluderas 40 av de
i studiegruppen som definieras som unga vuxna (19-30 ar) och
som valde att delta i studien. I den totala studiegruppen var
bortfallet i alderskategorin 19-30 ar, n=13 (24,5 %), medianalder
23 ar (aldersspridning 20-27 ar). Den undersokta gruppen har till
90 procent transplanterats pa grund av diagnosen leukemi.
Gruppen bestar av 43 procent kvinnor (n= 17) och 57 procent
min (n=23).

Information samlades in genom sjilvskattningsformulidr med
socioekonomiska fragor om utbildning, arbete, ekonomi. Dessa
ir ett urval av fragor fran ett validerat mitinstrument som
anviands for en nationell befolkningsstudie (ULF-studien; en
nationell studie om levnadsférhallanden, Folkhilsorapport
2005). For att mita psykiskt vilbefinnande/hilsa anvindes fra-
geformulidret HAD (Hospital Anxiety and Depression scale; Zig-
mond A.S. Snaith R.P. 1983), och Kinsla av sammanhang
(KASAM-13; Antonovsky A 1991). Hilsorelaterad livskvalitet
mittes med sjilvskattningsformuliret SWED-QUAL (Brorson
et al 1993).

Alla vuxna (<18 ar) som genomgatt SCT vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Huddinge som barn eller ungdom kontaktades
med ett brev diir vi informerade om studien och att de skulle bli
kontaktade per telefon med en forfragan om de ville delta i stu-
dien som ocksa innebar en telefonintervju (n=74). Efter det att
man i telefon samtyckt till att delta i studien gjordes ett utskick
till deltagarna som innehéll de ovan beskrivna instrumenten och
ett frageformulir. Svaren skickades tillbaka i ett bifogat franke-
rat kuvert. Svarsfrekvensen var inom gruppen 74 procent.

Statistiska analyser

Skillnader mellan studiens unga vuxna och normgrupp avseen-
de hilsorelaterad livskvalitet (SWED-QUAL) analyserades med
ANOVA (envigs varians analys for oberoende mitningar) vilket
ocksa inkluderade kon. Beskrivande statistik anvindes for att
illustrera och visa andel i procent av demografiska variabler i
SCT gruppen i forhallande till befolkningsdata. Icke parame-
trisk analysmetod Mann-Whitney U-test anvindes for statistis-
ka jamforelser inom SCT gruppen med avseende for konstillho-
righet och alderskategori. For analyser anvindes statistikpro-
grammet SPSS (Statistical Programme for Social Sciences) ver-
sion 14.0 for Windows.
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Instrument och frageformular

Fragor fran en nationell studie med ett standardiserat fragefor-
mulir anvindes for att belysa socioekonomiska omraden som
utbildningsniva, sysselsittning, ekonomi. (ULF 2005; en natio-
nell studie om levnadsférhallanden i befolkningen). Nedan fol-
jer definitioner av studiens begrepp/de olika omradena som
undersoks.

Definitioner av de socioekonomiska begreppen.

Utbildning: Grundskoleutbildning 4r definierat om personen
enbart har genomgatt 9 arig grundskoleutbildning. Gymnasie-
utbildning dr 2-3 4rigt gymnasium (2-arigt férsvann 1993). Hog-
skola dr en motsvarande hogskoleexamen. Akademisk examen ir
fran fil kand och uppat.

Sysselsdittning: Anstillning innebir att de som vid studietillfllet
har en anstillning som huvudsaklig sysselsittning. Anstillning-
en kan vara tillsvidareanstillning, tidsbegriansad anstéllning
eller heltid/deltid.

Studerar: Studierna omfattar minst 16 timmar i veckan.
Arbetsmarknadsdtgdird: Har deltagit i arbetsmarknadspolitiska
atgirder och erhallit atgirdsersittning fran AMS.
Fortidspensionerade/sjiukbidrag: Andel som &r fértidspensione-
rade eller har sjukbidrag.

Ldngtidssjukskrivning: Om man varit sjukskriven mer 4n 3
manader.

Kontantmarginal/ekonomisk kris: Ar definierat i befolknings-
studier och innebir om man har méjlighet att skaffa fram minst
15 000 kr pa en vecka/ekonomisk kris d&r om personen har haft
svart att klara av I6pande utgifter senaste 12 manaderna.
Sociala relationer: Fragan ir stilld om man har maka/make/
partner och om man bor ihop eller inte.

Hailsorelaterad livskvalitet

For att undersdka SCT-gruppens hilsorelaterade livskvalitet
anvindes The Swedish Health-Related Quality of Life Profile
(SWED-QUAL; Brorson et al 1993). Fragorna i formuliret stills
retrospektivt och den foére detta SCT-patienten reflekterar ver
de senaste veckorna som foregatt studietillfillet. SWED-QUAL
bestar av 68 fragor med svarsalternativ pa en Likert skala, ska-
lorna bestar av 13 skalor. Ett varierande antal omraden under-
soks for hilsorelaterad livskvalitet och skalorna innefattar: fysisk
formaga, tillfredsstillelse med fysisk formaga, positiv affekt,
negativ affekt, viirk och smirta, sémnsvarigheter, begransningar
i det dagliga livet som paverkas av besvir med fysisk hilsa,
begrinsningar i det dagliga livet som paverkas av problem med
det emotionella vilbefinnandet, generell hilsa, tillfredsstillelse
i relation till familj, hemforhallanden, relationer till partner eller
nirstaende, sexuell formaga, hur man upplever sin kognitiva for-
maga. Ett sjilvskattat hogt virde i ett omrade indikerar en bitt-
re upplevd livskvalitet i detta omrade. SWED-QUAL ir ett vali-
derat frageformulir och har anviints i liknande svenska studier
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och andra sjukdomsrelaterade grupper. Cronbach alpha koeffi-
cienten for de olika skalorna i den hir studien varierade mellan
0.68till 0.92 .

Angest och depression

Hospital Anxiety and Depression scale (HAD). HAD ir ett sjilv-
skattningsformulir som anvinds fér att underscka indikationer pa
depression och angestbesvir hos patienter. Det ir ett validerat
instrument med en hog reliabilitet fér att ocksa mita vilken kli-
nisk niva av emotionella besvir som féreligger hos patienten (Zig-
mond et al 1983). HAD innefattar 14 fragor med 4 svarsalterna-
tiv vardera: O (inga besvir) to 3 (mycket allvarliga besvir). Dessa
14 fragor formar tva skalor, Angestskalan (sju fragor) och Depres-
sionsskalan (sju fragor). Ett virde pa 8 eller hogre ér tecken pa kli-
niska besvir. Cronbach alpha koefficienten var fér angestskalan
0.79 och for depressionsskalan 0.84 i den hir studien.

(e

Kinsla av Sammanhang (SOC) SOC-13

Sense of coherens (KASAM i svensk éversittning) 4r ett matt pa
en global livshallning som skattar i vilken grad man upplever sin
situation som begriplig, hanterbar och meningsfull (Antonovsky
1991). Soc- 13 dr en férkortad version av det ursprungliga instru-
ment som funnits ha god reliabilitet (Hansson el al). I den hir
studien var Cronbach’s alpha coefficienten 0.81

Jamforelsegrupper

[ studien har offentlig data (SCB) anvints for jamférelse vilket
gjort att vi ej haft tillgang till originaldata och som dirfér ej maj-
liggjort att standardisera for aldersférdelning och koén. SCT-
gruppen bestar av en mindre population och det ir nagot fler
som ar yngre, dirfor ir det en risk for mycket lag power vid sta-
tistiska analyser vilket motiverade oss att enbart anvinda oss av
enklare jimférande analys dir vi helt enkelt tittar pa andelen
inom de olika undersdkta kategorierna. Det som ir viktigt i stu-
dien 4r att se monster i SCT-gruppen i relation till de ménster
och tendenser som finns i befolkningsstudier.

For HRQOL jdmférde vi unga vuxna SCT med en élders-
matchad normgrupp (B. Brorsson, personlig kommunikation).

= P4 Angbacken tar vi emot de unga ensamkommande flyktingung-
domarna som har storre behov 4n manga kommuner klarar av.

* Véra ungdomar tas emot med all den vérdighet, omtanke och
kompetens vi blivit kdnda for under manga ar inom detta omrade
av socialt arbete.

= Vi har en egen psykologenhet och en skolverksamhet som skapar

Tar din kommun emot ensamkommande
flyktingbarn?

Barn pa flykt éir per definition ett barn i kris. De kommer hit for att soka en fristad och med en forhoppning om ett béittre liv.
Idag vagar och vill fler och fler kommuner ta emot denna grupp unga ensamkommande flyktingbarn utan vardnadshavare.
De vet att det finns lésningar om mottagandet inte skulle fungera.

For de kommuner som dnnu inte hunnit bygga upp ett mottagande kan vi vara ett dvergangsalternativ.

# ot

| -

den trygghet och struktur ménga av dessa ungdomar behover.
= Vi arbetar ocksa med ensamkommande ungdomar i utslussningsfasen.
= I Skéne arbetar vi dven med flickor som har "’sirskilda behov.”

Vard- och behandlingschef Marie Giilich

Placeringsansvarig: Pojkar och Flickor 13-18 SoL, LVU (dven svenska pojkar i utslussningsfasen)
Marie Giilich Vard- och behandlingschef 031-795 38 78 Mob 0706-11 38 78

Placeringsansvarig:Flickor 13-18 SoL, LVU (dven svenska flickor)
Lena Hyltén-Cavallius Institutionschef VillaMea, Villa Svanholmen, Villa Bjoérkdngen 040-37 81 90 Mob 070-896 90 88

Verksamheten startade 1992. Baggium AB har ramavtal med 70 kommuner. Enligt tillgéinglig statistik har vi ldgst andel sammanbrott i Sverige

www.baggium.se
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Resultat

Skillnaden i sjilvskattningar av de olika omraden for hilsorela-
terad livskvalitet mellan SCT-gruppen och en normgrupp var sig-
nifikant gillande 9 av de 13 omradena som undersokts (se Tabell
2.). SCT gruppen visade ingen skillnad i sjilvskattning gillande
emotionellt vilbefinnande (positiv/negativ affekt), ssmnproblem
och tillfredsstillelse med hemférhillanden jimfért med norm-

gruppen.

Kon och HRQoL (SWED-QUAL)

Variansanalys av SCT-gruppen gillande kén visade att det var en
skillnad inom fler HRQoL-omraden fér kvinnorna gentemot en
konsmatchad normgrupp, 4n det var i motsvarande analys med
minnen. For kvinnorna gillde skillnaderna samma signifikanta
omraden (9/13 omraden, p<.05) som for hela gruppen gentemot
kvinnor i normgrupp som i tabell 2.

Tabell 1. SWED-QUAL

Vid analys av minnens och kvinnornas sjilvskattningar gentemot
kénsmatchade normgrupper sa var det ingen signifikant skillnad i
fyra omraden. Dessa var: Omradet tillfredsstillelse med fysisk
funktionsformaga, emotionellt vilbefinnande positiv/negativ affekt,
tillfredsstillande med hemforhallanden. Diremot skiljer sig min-
nens resultat gillande tre omraden dir kvinnorna skattade simre 4n
normgrupp och dar minnen bland de unga vuxna inte rapporterade
nagra besvir. Dessa omraden (SWED-QUAL) var: forhallande till
niirstaende/partner, sexuell funktion och kognitivt fungerande.

HAD

Sexton i SCT-gruppen skattar virden betriffande bade angest
och depression som kan tyda pa betydande psykisk ohilsa. Ytter-
ligare 5 stycken har enbart besvir med antingen angest eller
depression. Det ir lika stor andel kvinnor som min i den unga
SCT-gruppen som rapporterar mojliga kliniska besvir av angest
och/eller depression.

Jamforelse med SCT unga vuxna n=40 (19-30 ar) och aldersmatchad normgrupp n=279 (18-33 ar)

SWED-QUAL SCT gruppen Norm grupp
Skalor n=40 n=279
My (sd) My (sd) p-viirde

Fysisk funktion 89.5(13.8) 96.0 (8,1) .000
Tillfredstillelse med fysiskt fungerande 59.0(33.0) 79.4(22.1) .000
Emotionellt vilbefinnande, positiv affekt 67.8(20.8) 71.5(22.5) .325
Emotionellt vilbefinnande, negativ affekt 69.2(19.6) 70.9 (25.5) .691
Smirta och virk 78.7 (27.6) 90.3(17.4) .000
Sémnsvarigheter 61.7 (23.5) 69.4 (23.3) .050
Begrinsningar i sociala roller pga fysisk ohilsa 67.5(32.6) 85.9(23.8) .000
Begrinsningar i sociala roller pga emotionell ohilsa 68.1(30.9) 84.6 (25.5) .000
Generell hilsa 61.9(29.0) 83.3(21.0) .000
Tillfredsstillelse i relationer med hemférhallanden 77.6 (20.6) 79.6 (21.7) 579
Tillfredsstillelse i relationer med partner/nirstaende 65.6 (22.7) 82.0(19.3) .000
Sexuell funktion 64.1(34.2) 85.2(25.9) .000
Kognitivt fungerande 66.4 (29.2) 77.8(23.4) .000

SWED-QUAL. Varje skala redovisas med ett index 0-100. Ett hogre virde indikerar en bittre sjilvskattad HRQOL.

Data presenteras i medelvirde och standardavvikelse mv + s.d. p 0.001.
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Socioekonomisk situation i férhallande till en normalpopulation

Tabell 2. Demografiska variabler (utbildning, sysselsittning, ekonomi) i SCT gruppen enligt dlderskategori
19-24 ar/25-42 ar, samt jamforelsedata i motsvarande alderskategori fran nationell befolkningsstudie

"Undersokning om levnadsférhallanden” (ULF 2005, Offentlig statistik SCB).

ULF/SCB

SCT

(19-30 ar) 20-24 ar 25-44 ar

n=40 N=7500
Demografiska variabler N (%) %
Utbildning
Grundskola 3 (7,5%) 11%/ 9%
Gymnasium 26 (65%) 54%/ 24%
Eftergymnasial utb < 3 ar 7 (17,5%) 15% 15%

OBS!19-30 ar
Eftergymnasial utb > 3 ar 16.5% 23%
OBS!19-30 ar

Sysselsdittning
Anstillning:
Heltid 7 (17,5%) 37,9% 77,8%
Deltid 7 (17,5 %)
Fordldraledig/tjdnstledig 1 (2,5%)
Studerar 13 (33%) 59,9% 7%
Arbetsmarknadsatgird 4 (10%) 2,7%
Fortidspens./sjukpens. 2 (5%) 0,5% 2.15%
Langtidssjukskrivn. 1(2,5%) 3.75%
Arbetslds 4 (10%) 7,6% 5,7%
Ekonomi
Saknar kontantmarginal 7 (17,5%) 26,2% 14%
Ekonomisk kris 8 (20%) 11,5% 10.4%
Sociala relationer
Ensamstaende/singel 22 (80%) 21,3% 20%
gift/sambo/partner 5 (20%) 12,9% 77.6%

SCT gruppen visar pa en problematisk situation betriffande etablering pa arbetsmarknaden, da det dr n=11 stycken som star utanfér arbetsmarknaden

inklusive de n=4 som deltar i nagon arbetsmarknadsatgird. Dessutom har en betydande andel av dem som ér i arbete endast deltidsarbete.

En stor andel 4r ensamstiende.
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Relationen mellan kognitiva
problem, psykisk ohilsa och utbildning/
etablering pa arbetsmarkanden

Av de 11 som inte var etablerade pa arbetsmarknaden eller stu-
derade (som uppbar sjukbidrag, var arbetslésa eller langtids-
sjukskrivna) hade 7 rapporterat en lag kognitiv funktion (se
metodavsnittet). Sex av dessa hade senaste aret varit i ekonomisk
kris. Majoriteten (n=10) hade gymnasium som ldngsta utbild-
ning. Gruppen var mellan 20 och 29 ar (median 22 ar). Sex styck-
en hade problem med angest och/eller depression. Av hela grup-
pen unga vuxna (n=40) ir det 35 procent (n=14) som skattar en
lag till mycket lag kognitiv funktion.

Kinsla av sammanhang

Majoriteten i SCT-gruppen har en god kinsla av sammanhang
likviardigt en normgrupp (Mv 61,4; SD 14,5; (spridning 24-89).
Det var inga skillnader mellan kvinnorna och miannen (Mann-

Whitney U test).

Diskussion

Situationen fér de unga vuxna nir det giller livskvalitet visar sig
vara problematisk efter att ha genomgatt SCT under barn- och
ungdomsaren jamfért med hela studiepopulationens (Lof et al
2008) och i jamforelse med en aldersmatchad normgrupp. Livs-
kvalitet inom omradet fér emotionellt vilbefinnande var dock i
niva med normguppens. Trots att livskvalitetsinstrumentet
visade pa en god kinslomissig livskvalitet visade det specifika
instrumentet fér psykisk hilsa att hilften av gruppen hade ang-
est och/eller depression som tyder pa psykisk ohilsa. Detta kan
ha metodologiska orsaker da HAD specifikt skattar angest och
depression och inte generellt emotionellt vilbefinnande. En tidi-
gare studie visade att barnen/ungdomarna sjilva skattade en god
familjesammanhallning (Forinder et al 2005), det 4r ocksa ett
omrade dir den hir gruppen skattar en god livskvalitet. Grup-
pen har ocksa en kinsla av sammanhang i nivd med en normal
population. Det kan tolkas som att den undersokta gruppen fatt
ett starkt stod ifran sina familjer under hela uppvixten. Aven
inom barncancersjukvarden i Sverige vill vi pasta att det finns en
medvetenhet om betydelsen av en god omvardnad och att inklu-
dera de sjuka barnen och deras familjer i varden for att ocksa cka
kinslan av delaktighet (Gustavsson et al 2007). Antonovsky sag

RehabCenter Mosseberg
| "y
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cancersjukdom och njursjukdom. Vi har kompetens

for Arbetslivsinriktad rehabilitering & utredning.
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0515 — 433 04 eller rehabmosseberg@brackediakoni.se
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just delaktighet som en del av komponenten meningsfullhet, en
av KASAMs tre komponenter (Antonovsky 1991).

En férdjupad analys av skillnader mellan kénen visar att det
var kvinnorna som upplevde lag livskvalitet inom omradena sex-
ualitet och relation till partner, detta gillde inte fér ménnen i
SCT-gruppen. Det ir ett resultat som ©verensstimmer med
andra studier. Det kan finnas en kroppslig forklaring till detta
eftersom till exempel torra slemhinnor 4r nagot som ir en ofta
fsrekommande sen-effekt (Tiernney 2004). Studier visar pa att
SCT har en komplex paverkan pa sexualitet som behéver utfor-
skas mer. Dock #r kunskapen om dessa svarigheter tillricklig for
att redan nu vara Sppna for dessa fragor i méte med patienterna
(Tiernney 2004). Andelen ensamstaende bland de unga vuxna dr
storre d4n om man jimfor med befolkningen i &vrigt. Detta
bekriftar resultaten av tidigare studier (Langeveld et al 2002,
Gruber et al 2003).

Gruppen har generellt en lag utbildningsniva och man vet att
ungdomar som har studerat har bittre utsikter att fa arbete oav-
sett konjunktur. Det dr visserligen nagra som #r sa pass unga att
de planerar att ga en hogre utbildning, eller 4r under en paga-
ende sadan varfor de hir resultaten kan forindras i positiv rikt-
ning om nagra ar. Man maste dock betinka att det dr en grupp
unga minniskor som redan nu hamnat utanfér arbetsmarknaden

pa grund av sjukskrivning, fértidspension eller arbetsmarknads-
atgirder. Det vicker oro for att de kanske aldrig kommer in pa
arbetsmarknaden. Tyvirr visar ocksa studier att de unga som tidigt
har svart att etablera sig pa arbetsmarknaden dven har svart att som
ildre fa arbete. Totalt #r 35 procent i arbete men hilften av dem
arbetar deltid. Deltidsarbete dr nagot som har dkat i aldrarna under
30 ar. Trots att sjukskrivningarna generellt sett minskar i landet,
minskar den langsammare fér ungdomar och #r simst for
unga kvinnor. Eftersom de unga vuxna med sjukskrivningar och
aktivitetsersittningar har en svag eller ingen anknytning alls till
arbetsmarknaden riskerar de i hogre grad att bli utslagna
(http://www.Ungdomsstyrelsen.se/brus_art/0,2440,6039,00.html ).

[ en tidigare studie uppmirksammade vi att dokumentationen
betriffande kognitiv paverkan i de medicinska journalerna var
bristfillig (Lof et al 2008). Samtidigt var de kognitiva besviren
(t. ex minne och koncentration) nigot som patienterna sjilva
upplevde som ett problem. (Lof et al 2008). Vi tycker oss se en
tendens att de kognitiva bekymren, som férsvarar inlirning i den
obligatoriska skolan, sedan ocksa i samverkan med bristfillig
skolgang kommer att férsvara intridet pa arbetsmarknaden. I
samhillet i stort ser man att hogre utbildning motverkar utslag-
ning pa arbetsmarknaden oavsett konjunkturer. (Hogre -) Utbild-
ning 4r nagot som den hir gruppen troligen har svart att tillgo-
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dogora sig utan extra insatser. Den bristfilliga kunskapen och
dokumentationen av de kognitiva skadorna gor inte bara sa att
det #r svart for den enskilde att forsté sina svagheter och styr-
kor utan ocksa att de inte kan fa sitt behov av stod tillgodosett.
Det kognitiva omradet dr ocksa ett omrade dir det ér en skill-
nad mellan kénen pa sa sitt att det dr kvinnorna som skattar lag
livskvalitet inom detta omrade. En majoritet av dem som inte ir
etablerade pa arbetsmarknaden finns inom den grupp som rap-
porterar svara kognitiva besvir. Manga ir lagutbildade och en del
ir funktionshindrade i viss man, detta giller dven den sarbarare
gruppen med unga vuxna som dnnu inte etablerat sig i arbetsli-
vet. Aven om inte detta kan sikerstillas statistiskt pa grund av
att gruppen 4r sa liten, ar det viktigt att ta i beaktande att kog-
nitiva problem kan vara en bidragande orsak till att man inte kan
komma in pa arbetsmarknaden. Tyvirr saknas uppgifter om hur
situationen ser ut for andra unga vuxna med funktionshinder
(Folkhilsoinstitutet 2008). Det ir viktigt att studier som giller
unga vuxna eller minniskor med funktionshinder ocksa synlig-
gor att det handlar om heterogena grupper. Risken ér annars att
grupper som denna blir osynliga.

Vi har tidigare visat att hela studiepopulationen visar pa en
ekonomisk utsatthet (L6f et al 2008) och det &r nagot som i hog
grad giller de unga vuxna. Nationell hilsorapport (2005) visar
att fysisk och psykisk ohilsa #r betydligt vanligare fér dem som
ir mer ekonomiskt utsatta. Vid lag inkomst och vid avsaknad av
kontantmarginaler, eller om personen har varit i en ekonomisk
kris, var de med fysisk och psykisk ohilsa mer utsatta dn hdgin-
komsttagare med kontantmarginal. Trygghet som kontantmargi-
nal saknades hos en del i SCT-gruppen och en dnnu storre andel
var i ekonomisk kris och har haft svért att klara av 16pande utgif-
ter. Att manga i gruppen ir ensamstaende kan ocksa vara en risk-
faktor for simre psykosocialt vilbefinnande och hilsa, men som
dven kan paverka den ekonomiska situationen negativt.

Slutsats

Att unga vuxna som behandlats fér cancer i barn- och ungdomen
ir en vixande grupp som ir i behov av olika stddinsatser har tidi-
gare tydliggjorts i forskningen bade i Sverige och internationellt
(www.eslccc2007.com). Behovet av medicinsk uppfélining ér
stort och viktigt men den hir studien tydliggoér ocksa betydelsen
av det psykosociala stédet. I de modeller som skissats fér det
utdkade stédet och i det stdd som finns i Sverige inkluderas inte
det. Det ir viktigt att dessa unga minniskor far stéd och hijilp i
de fragor som angar dem, enbart en medicinsk uppféljning kan
litt ge intrycket av att de aterigen ska bidra med resultat endast
for forskning. Det framgangsrika stodet for unga som behandlats
for cancer i barndomen som finns pa annat hall i virlden pamin-
ner en del om en svensk ungdomsmottagning ddr man kombine-
rar psykosocialt stéd och sexualradgivning med medicinsk upp-
foljning (Thompson 2006). Aldersgruppen man vinder sig till
skulle dock behéva utvidgas sa att man erbjuder alla mellan 16-
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Det finns ett behov av att utveckla stod
som bidrar till en bra livssituation.
Foto: Elisabeth Edén
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30 ar kontakt med mottagningen. Denna studie, liksom tidigare
(Smedler et al 1995, Lof et al 2008) visar ocksa pa betydelsen av
neuropsykologisk uppféljning och stéd. De kognitiva bekymren
for gruppen kan ta sig flera olika uttryck dven om koncentra-
tionssvarigheter och problem med minnet dr nagra av de man
sjalv ndmner. Genom obligatoriskt och kontinuerligt neuro-
psykologiskt stéd kan man hjilpa dessa unga manniskor att bade
utveckla och hantera sin kognitiva férméga vilket kan underlit-
ta fér bade studier och etablering pa arbetsmarknaden.

Det idr problematiskt att jimféra en studie av den hir karak-
tiren med en bred nationell studie, vi har dock velat ha de natio-
nella studierna som referenspunkt fér den undersdkta gruppen.
Om tiden for vuxenetablerandet generellt visar pa problem finns
det stor sannolikhet att anta att en grupp som den i studien
beskrivna skulle utgéra sarbar grupp. Det faktum att man var
barn eller ung under tiden fér behandlingen gér att man kon-
fronteras med effekterna efter SCT vid olika tidpunkter i livs-
loppet (Langeveld et.al 2002). Detta antagande tycker vi att stu-
dien bekriiftar genom att visa pa en simre livskvalitet, vissa pro-
blem med angest och depression och en ekonomisk utsatthet.
Studien sitter ljuset pa att i de positiva framstegen nir det gil-
ler att bota cancer hos barn och ungdom féljer andra problem.
For den breda allméanheten &r det ingen sjélvklar kunskap att can-

cer i barn- och ungdomen kan leda till funktionshinder i vuxen-
livet som i sin tur innebir svarigheter av olika slag. Dessa pro-
blem overskuggar inte glidjen i att denna grupp nu vixer men
visar pa behovet av att utveckla ett stod som bidrar till att de far
en bra livssituation.

Ett sirskilt tack vill vi rikta till professor Jacek Winiarski och
professor Per Ljungman vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge for att de har hjilpt oss med att tillhandahalla mate-
rial till denna studie. Vi vill ocksa tacka professor Stig Elofsson,
vid institutionen fér socialt arbete, Stockholms Universitet, for
konsultation i statistiska fragor.

Studien har finansierats med medel fran Barncancerfonden
och Tobiasstiftelsen.
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Utbildning och kompetens-
fragor tor dldre- och
handikappomsorgens personal.

En forskningsoversikt

i

Foto: Elisabeth Edén

Utbildning for dldreomsorgens personal
ar i Sverige ett aktuellt och omdiskuterat
tema. Utbildning for handikapp-
omsorgens personal ar diaremot inte lika
uppmarksammad. I artikeln analyseras
hur utbildning f6r personal i dldre- och
handikappsektorer studerats i en svensk
respektive i en internationell kontext.
Forskningsoversikten innehaller en analys
av 46 vetenskapligt publicerade artiklar.
Med utgangspunkt i teorier om konkret
respektive abstrakt socialitet, samt med
hjalp av en modell om virdegrund
respektive praktikprofilering, analyseras
utgangspunkterna for och innehallet i
utbildningarna.

Av Petra Ahnlund och Stina Johansson
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edan borjan av 2000-talet har utbildning och kompetens-

utveckling for dldreomsorgens personal varit hogaktuella

teman (Prop. 2005/06:115; Socialstyrelsen 2002, 2004,

2005; Svenska kommunférbundet 2003). Intresset for
utbildning och kompetensutveckling av handikappomsorgens
personal ir svalare bade fran centrala myndigheter och i den
samhiillsvetenskapliga forskningen. Ett undantag utgér yrkes-
gruppen personliga assistenter (Ahnlund & Johansson 2006).
Handikappomsorgen finns dock med i den nationella handlings-
planen "Investera nu!” (Socialstyrelsen 2004) men de satsningar
som genomférts i kommunerna de senare aren, till exempel
Kompetensstegen, dr enbart inriktade pa dldreomsorgens perso-
nalgrupper. I en tidigare studie har vi synliggjort att utbild-
ningsfragan, trots centralmaktens bristande intresse for utbild-
ning av handikappomsorgens personal, stindigt dr aktuell och
diskuterad bland enhetschefer och personal i kommunerna. Vi
konstaterade da att det finns en diskrepans mellan nationella
utbildningsmal och de pa filtet upplevda behoven av utbildning
(Ahnlund & Johansson 2006).

Bland omsorgsforskare ir utbildning en fraga som diskuterats
linge och som fortfarande ar aktuell. A ena sidan féresprakas
vikten av utbildning fér personalen (se till exempel Ahnlund &
Johansson 2006; Tornquist 2004, Astvik 2003, Johansson 2001)
medan det 4 andra sidan finns en tydlig skepsis mot att offentlig
omsorg ska baseras pa generell kunskap om dldre, hilsa och sjuk-
dom (Christensen 2003, Davies 1995, Werness 1984, 1999).
Utbildning anses leda till en maktférskjutning till nackdel for
omsorgsmottagaren samt till ett distanserat férhallningssitt
(Hugemark 1998, Wzaerness 1983). Ahnlund (2008) fann dock att
utbildning spelar roll fér hur omsorgspersonal i éldre- och i han-
dikappomsorgen talar om och uppmirksammar olika relationer
i sitt arbete, relationer till omsorgsmottagarna och till kollegor.
Det handlar om en kombination av utbildning, socialt och orga-
nisatoriskt stdéd och inflytande som leder till att vilutbildad per-
sonal pa ett positivt sitt involverar de dldre och brukarna i sitt
tal.

Bristen pa svenska vetenskapliga studier och ett ointresse fér
utbildning och kompetensutveckling fér handikappomsorgens
personal har fatt oss att stilla fragan hur det ser ut utanfér Sve-
riges grianser. Ar utbildning och kompetensfragor for handikapp-
omsorgens personal mer uppmirksammade i andra linder in
hir? En indikator pa dmnets aktualitet synliggors bl.a. genom att

den i Storbritannien utgivna tidskriften "Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities” ar 2007 hade ett tema-
nummer om "Staff training and challenging behaviour”. Hur stu-
deras da dessa fragor? Skiljer sig forskningen 4t rérande detta
mellan ildre- och handikappomsorgen?

Metod och genomfdrande

Varfor en forskningsdversikt?

Det finns i dag ett intensivt fléde av information och det kan
vara svart bade att orientera sig i mingden och att bedéma det
som finns. Systematiska forskningsdversikter fyller darfér manga
funktioner menar Petticrew och Roberts (2006). I till exempel
medicinsk forskning kan en forskningséversikt leda fram till
rekommendationer om bista praxis. En forskningsoversikt kan
ocksa syfta till att identifiera kunskapsluckor inom ett visst
forskningsfilt, ge svar pa vissa fragor, men ocksa tjina som inspi-
rationsskilla for vidare studier och vara en brygga mellan olika
discipliner (ibid.; Tydén 2001). En metastudie med fragan om
vilken typ av forskning som férekommer om utbildning av per-
sonal och i vilket syfte utbildningen sker skulle kunna féra den
ibland polariserade diskussionen om utbildning ett steg lingre.
Har utbildning olika betydelse for olika aktorer i systemet? Har
utbildningens form och innehall nagon betydelse?

Sokord och databaser

Denna forskningsdversikt belyser hur utbildning studerats och
diskuterats bade i svensk och i internationell forskning om #ldre-
och handikappomsorg. Studien avgrinsas till att omfatta veten-
skapliga artiklar publicerade mellan aren 1996-2007 skrivna pa
nordiska sprak eller engelska. Relevanta studier fér var analys 4r
de som fokuserar pa utbildning fér personal som arbetar eller
planerar att arbeta socialt med #ldre och funktionshindrade,
antingen i privata hem, i sirskilda boendeformer eller i daglig
verksamhet. Utféraren kan vara en kommun, ett privat foretag
eller en frivilligorganisation. Studier som fokuserar pa fortbild-
ning av sjukhus- eller tandvardspersonal har valts bort. Funk-
tionshinder 4r ett mangfacetterat begrepp och kategorin inne-
haller flera olika diagnosgrupper. Var oversikt av studier fran

Petra Ahnlund
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handikappsektorn avgrinsas till personal som arbetar eller ska
arbeta med personer med utvecklingsstérning.

Urvalsprocessen inleddes med att vilja svenska och engelska
sokord. Kontaktbibliotekarien till #mnet socialt arbete vid Umea
universitetsbibliotek hjilpte oss att finna relevanta databaser
och aktuella sékord fér respektive databas. I Samsdk, som ér en
plattform for olika sokdatabaser vid Umea universitetsbibliotek,
valdes kategorin "samhillsvetenskap” och underkategorin "socio-
logi och socialt arbete”. S6kningen genomférdes i Academic
Search Elite, Social Services Abstract, Sociological Abstracts,
LIBRIS webbsok, ASSIA (CSA) och ERIC. Vi har dven sokt i
ALBUM och i specialdatabaser i LIBRIS" websok, nidrmare
bestimt "Tidskriftartiklar och bokkapitel i LIBRIS”. Stkorden
"personer med funktionshinder” fér handikappomsorgen alter-
nativt "dldreomsorg” i kombination med "personal”, "utbildning”,
"kompetens’, "vidareutbildning” och "handledning” anvindes i de
svenska databaserna.

I de internationella databaserna har sékorden "elderly care”
eller "disability care”, "intellectual disability”, "learning disabili-
ty” eller "mental retardation” i relation till "staff”, "education”,
“training”, "development” och "supervision” anvints. Flera sékord
fér samma fenomen har anviints da t.ex. personer med utveck-
lingsstérning benimns olika i olika linder. I USA anvinds "men-

tal retardation” som begrepp medan det i Storbritannien &r van-
ligare att anvinda "learning disability” (Firm 1999).

Urval av artiklar

Ett flertal svenska avhandlingar berdr pa olika sitt utbildning och
kompetens for #ldreomsorgens personal, exempelvis Wreder
(2005) och Astvik (2003). Dessa ingar inte i denna forskningséver-
sikt da de inte har ett uttalat syfte att studera utbildning och kom-
petens men de tangerar vara frageomraden i sina resultat. Det
finns vidare ett antal FoU-rapporter och andra rapporter i sldre-
omsorgen som vi inte definierar som vetenskapliga i strikt bemiir-
kelse men som behandlar utbildning och kompetensfragor. Fran
handikappomsorgen har av samma anledning en rapport om utbild-
ning och stdd fér personal inom handikappomsorgen valts bort?.

U http://websok.libris.kb.se/websearch/form?type=simple Libris
uppdaterades den 29 februari 2008, ny webadress ar:
http://libris.kb.se.

2 Ett urval av rapporterna i dldreomsorgen ér: Hassler Adut (2006)
Karlsson, Nordstrém, Niemi, och Redberg (2005); Sérensdotter
(2003); Wikstrém (2002). Rapporten i handikappomsorgen ir
skriven av Bergstrom, Sandstrém och Sundblom (2007).
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Urvalet av de artiklar som slutgiltigt skulle inga gjordes i tre
steg. I ett forsta steg listades alla titlar som blivit resultatet av
sokningarna. Huvudférfattaren valde enligt de kriterier som
stillts upp 155 artiklar for vidare granskning.

[ steg tva himtades fran databaserna tillhérande abstracts,
vilka ldstes av huvudfoérfattaren. Hur utbildningarna omniamn-
des i abstract blev ett matt pa dess relevans for var studie.
Huvudforfattaren har ocksa granskat litteraturlistorna pa de
artiklar som sokningen ledde fram till for att avgdra om vi utifran
sokningarna i databaserna missat relevanta artiklar. De olika s6k-
vigarna ledde till att 58 artiklar, 22 om dldreomsorg och 36 om
handikappomsorg, granskades nirmare.

[ steg tre listes dessa artiklar i sin helhet och genom ytterli-
gare sortering aterstod 18 artiklar om dldreomsorg, inklusive en
svensk avhandling (Térnquist 2004) och 28 artiklar om handi-
kappomsorg, totalt 46 texter?. De 46 studierna som forsknings-
oversikten baseras pa replierar pa aktuell kunskap inom det
undersdkta omradet.

Att soka i databaser innebér alltid en selektiv process. Hur
noggranna vi 4n varit i genomfdrandet, kan vi inte utesluta att vi
missat nagon viktig studie om utbildning f6r omsorgspersonal.
En komplikation 4r att materialet himtats fran flera linder, vart
och ett med olika tradition pa att presentera sina artiklar med
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sokord. S6kningarna har dock genomférts med hjilp av expertis
pa omradet och utifran tydliga avgrinsningar, nagot som Fors-
berg och Wengstrém (2003) framhaller som en central utgangs-
punkt vid genomférandet av systematiska forskningsoversikter.

Teoretiska perspektiv

I inledningen antyds ett antal férhallningssitt till utbildning som
kan sammanfattas under begreppen "makt”, "asymmetri”’, "del-
aktighet”, "inflytande” och "distans”. Samtliga begrepp har bade
en positiv och en negativ sida beroende pa vem man har i atan-
ke. Makten kan anvindas f6r egna syften. Man kan som personal
anvinda den for att géra de hjialpbehdvandes rost hord. Relatio-
nen till omsorgsmottagaren, till kolleger eller till 6verordnade,
kan ocksa priglas av mer eller mindre delaktighet, inflytande
eller distans. Utbildning kan anvindas i ena eller andra syftet,
bade till att uppritta barridrer och att riva dem, bade att skapa
storre delaktighet och inflytande f6r de som ger eller de som tar
emot omsorg, bade till att skapa storre nirhet eller distans.

Abstrakt och konkret socialitet

Ahnlund och Sauer (2008) jamfér hur personal inom dldreom-
sorg respektive handikappomsorg talar om en dag pa jobbet. Ett
av de birande fynden ir att personal inom handikappomsorgen
i sitt tal inkluderar brukaren medan ildreomsorgens personal
fokuserar pa vad de gor och nir de gor det. Endast explicit finns
de ildre med i berittelsen. Individen som tar emot hjilp fran
handikappomsorgen framstar i berittelsen som konkret medan
den som tar emot hjilp fran ildreomsorgen framstar som
abstrakt. Hos Asplund (1987) ges dessa forhallningssitt beteck-
ningen den konkreta respektive den abstrakta socialiteten.
Asplund diskuterar dessa processer i férhallande till begreppet
"utbrindhet” och menar att det i den abstrakta socialitetens
avsaknad av responsivitet finns en grogrund for kinslor av tom-
het och avpersonalisering. Den konkreta socialiteten ar till skill-
nad fran den abstrakta knuten till en pagaende process dir aktd-
rerna svarar pa varandras handlingar inom ramen fér en speci-
fik och malinriktad aktivitet (Asplund 1987 s. 170). Den
abstrakta socialiteten kan ges sin fullindning genom imitation,
och i samspelet med andra tillimpas generell kunskap sa att det
genuina motet mellan tva individer uteblir. Asplund tillskriver
den konkreta socialitetens foérdelar som att den 4r kinsloméssigt
sjilvreglerande och pa sa sitt ger en bittre férutsittning for
omsorgsarbete. Den konkreta socialiteten dr besliktad med
begrepp som brukar anvindas inom teorier om omsorg t ex
"omsorgsrationalitet” och "den kidnnande aktdren”, begrepp som
tillskriver kinslor en éverordnad betydelse for arbetets organi-
sering.

¥ En studie (Ahnlund och Johansson 2006) underssker utbildnings-
fragan i bade ildre- och handikappomsorgen och ingar dirfér i bada
gruppernas urval av texter.
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Virdegrund och praktikprofilering

Omsorgsarbetet har flera teoretiska rotter, bl.a. pedagogik, soci-
alpolitik och moralfilosofi (Johansson 2007). Inom den socialpe-
dagogiska traditionen av socialt arbete lyfts den pedagogiska
sidan fram (Hansen 2006) medan man inom moralfilosofin dis-
kuterar "moral education” som en ingrediens i omsorg (Noddings
1984). Men analysen blir ofullstindig om vi inte gér omsorgen
till ett centralt &mne ocksa for politisk analys dir fragor om jam-
stilldhet, mangfald eller rittvisa kan bli féremal fér provning.
Grinser som byggts mellan moral och politik samt mellan det
privata och det offentliga maste brytas ner, och kinslornas roll
vid moraliska stillningstaganden maste ingé i analysen. Detta
utgor virdegrunden. Weerness (2007) refererar till denna dis-
kussion och menar att det finns manga skil till konflikter dér
virdegrunden gor sig gillande i férdelningen av omsorgsarbetet.
Inte minst kon, klass och etnisk tillhorighet spelar roll da det gél-
ler savil givandet som mottagandet av omsorg.

Den etik som vuxit fram i den akademiska virlden tar ett
starkt avstamp i vart ansvar for relationer och i grunden finns
ett resonemang som siger att vi alla maste bade ge och ta emot
omsorg for att bevara var medminsklighet. Omsorg som den
definieras av dess centrala teoretiker som Hochschild (1975),
Gilligan (1982), Noddings (1984), Waerness (1984) och Tronto
(1993) har gett begreppen ett vardagsnira innehall. "Omsorgs-
etiken”, "omsorgsrationaliteten” och "den kiinnande aktéren” har
alla sprungit ur en praktisk verksamhet (Waerness 2007) och de
grianser som funnits mellan praktikerperspektiv och vetenskap-
liga perspektiv har ddrmed blivit otydliga.

Utbildning av personal som arbetar inom den sociala omsor-
gen, hir definierat som omsorg om funktionshindrade och ildre,
har i ringa omfattning gjorts till foremal for metastudier. Vi har
dirfor i denna analys lanat modell fér kategorisering av det
empiriska materialet fran pedagogiken. I Hartmans modell
(1995) for att beskriva lirares professionella falt urskiljs tre kom-
petensomraden inom lirares kunskap, det som vi valt att éver-
fora till omsorgspersonalens kompetensomraden:

« praktikerperspektivet
« virdegrundsperspektivet
 vetenskapsperspektivet

Vi viljer for enkelhetens skull att hir diskutera endast de tva for-
sta perspektiven i Hartmans modell, praktikerperspektivet och
virdegrundsperspektivet. Mojligen kommer i framtiden ett sjilv-
standigt och tydligare vetenskapligt perspektiv att vixa fram i
takt med att forskningen avancerar, men det ligger ingen sjilv-
klarhet i att sa maste bli fallet.

Vi har inspirerats av Hartmans sitt att knyta samman olika
element i utbildningens traditioner nir vi utformat vér analytis-
ka modell. Nar vi fortsittningsvis anvinder begreppet wviirde-
grund, dvs. synen pa samhillet, minniskan och omsorgen i
respektive studie, har vi i de artiklar vi valt undersokt vad som
4r motivet till att utbildning ges, varfér utbildning av omsorgs-
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personal anses nddvindigt. Virdegrunden visar sig i forestill-
ningar om utbildningsbehov och hur det kan kopplas till olika
forestillningar om samhille, minniska och omsorg. Nir vi pa
motsvarande sitt studerar praktikprofilering gér vi det med avse-
ende pa larostoff. Ar det till exempel generell eller abstrakt kun-
skap om handikappvetenskap eller gerontologi som ir i fokus,
eller 4r utbildningen mer specifikt orienterad mot exempelvis
olika praktiska forhallningssitt till funktionshinder och
aldrande. Vi undersoker ocksa vem som inkluderas i utbildning-
en och hur den férmedlas. Vi kopplar utbildningen till begrep-
pen makt, delaktighet och distans.

[ analysprocessen fokuseras de yttre formerna fér hur utbild-
ning och kompetens studerats. Det innebir att artiklarna har
lists i sin helhet av huvudférfattaren med fokus pa vad utbild-
ningen ska leda till, hur utbildningen har gatt till och vem eller
vilkasom deltar. Fokus ligger pa att undersdka om det finns skill-
nader mellan ildre- och handikappsektorerna.

Redovisning och analys

Innehallet i artiklarna har inledningsvis systematiserats utifran
olika bakgrundsfaktorer. I sammanstillningen redovisas forska-
rens:

* nationalitet

« vetenskapliga disciplintillhérighet

» val av malgrupp/studieobjekt

» kén

[ tabell 1 redovisas nationalitet och vetenskaplig disciplintillho-
righet fér omsorgsverksamheter inom handikappsektorn.

Det finns for handikappsektorn en éverrepresentation av arti-
klar publicerade av forskare fran Storbritannien och Irland, 17
av de 28 artiklarna ir skrivna av forskare fran dessa nationer.
Svensk forskning finns endast representerad med tre studier. De
flesta dr utférda inom vardvetenskap eller psykologi.

Materialet i fem av artiklarna som giller handikappsektorn ir
inte specifikt knutna till en sirskild arbetsplats utan 4r anting-
en oversiktsartiklar eller handlar om utbildning for personal i all-
minhet. Tolv av artiklarna handlar om internutbildning vid olika
boenden och sju av artiklarna fokuserar pa internutbildning i
daglig verksamhet. Fyra av artiklarna utspelar sig bade i sirskilt
boende och i daglig verksamhet. De 28 artiklarna fran handi-
kappsektorn ir skrivna av sammanlagt 89 forfattare, 32 kvinnor
och 37 min. I 20 fall har vi inte lyckats identifiera forfattarnas
kén. I tabell 2 redovisas forfattarens nationalitet och disciplin-
tillhorighet for de artiklar som giller dldresektorn.

De flesta artiklarna om utbildning for arbete i dldresektorn
kommer fran Sverige, titt foljt av Storbritannien. De allra flesta
studierna har utforts av forskare fran vardvetenskap, 13 av 18
stycken. Frimst representerade ir personal vid olika boenden.
Enbart personal fran hemtjinsten studeras i en av artiklarna och
i ytterligare en dr bade personal i sirskilda boenden och hem-
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Tabell 1. Vetenskapliga artiklar fran handikappsektorn fordelade pa huvudférfatta-
rens nationalitet och vetenskapliga disciplintillh6righet. Antal.

Disciplin Vardvetenskap Sambhiillsvetenskap ~ Pedagogik Psykologi Sprakvetenskap Totalt
Nation
UK 7 3 3 1 14
USA 2 1 1 4
Irland 3 3
Sverige 1 1 1 3
Australien 1 1 2
Holland 1 1
Norge 1 1
Totalt 12 4 3 7 2 28
Tabell 2. Vetenskapliga artiklar fran dldresektorn fordelade pa huvudférfattarens
nationalitet, vetenskapliga disciplintillhorighet. Antal.
Disciplin Vardvetenskap Sambhillsvetenskap ~ Pedagogik Opvrigt Totalt
Nation
Sverige 4 2 1 7
UK 5 1 6
Australien 2 2
Kanada 1 1 2
Irland 1 1
Totalt 13 3 1 1 18

tjanstpersonal representerade i studien. I artiklarna fran dldreom-
sorgen finns en klar majoritet av kvinnliga forskare. Av 56 forfat-
tare #r 37 kvinnor och tio mén. I nio fall saknas uppgifter om kon.

Viardegrund —
motiv till utbildning

Utbildning f6r handikappomsorg

Det framhalls i alla artiklarna fran handikappsektorn utom en,
att motiven till utbildning f6r personalen ir att dirigenom fér-
bittra livskvaliteten, delaktigheten och skapa mojlighet for
utveckling for enskilda brukare. I tva av dessa artiklar sigs ocksa
att utbildning kan vara bra for att undvika stress och utbriandhet
for personalen, undvika att personal slutar sin anstillning och att
de erhaller bittre sjilvfortroende i arbetssituationen. Det finns
bade ett brukarfokus och en diskussion om att utbildning paver-
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kar personalens arbetsmiljo. Betoningen ligger tydligt pa brukar-
gruppens livskvalitet (Durnin & Freeman 2005; Dychawy-Rosner
m.fl. 2000).

En artikel handlar om personalens attityder till och kunskap
om utvecklingsstérda min som begatt sexualbrott (Taylor m.fl.
2003). I den artikeln studeras hur en viss utbildning kan forin-
dra personalens attityder och pa sa sitt hjilpa och stirka dem i
arbetet med sexualférbrytare.

Utbildning for dldreomsorg

Artiklarna fran #ldresektorn kan delas in i tre kategorier utifran
motiven till utbildning som personalen for fram. I den forsta
kategorin fokuseras pa #ldre personer som har hjilp och stéd av
offentlig omsorg. Malet 4r att genom personalutbildning 6ka
deras livskvalitet samt sociala och fysiska vilmdende. 1 sex arti-
klar finns ett brukarfokus (Johnson m.fl. 2005; Fitzpatrick &
Roberts, 2004; Hansebo & Kihlgren, 2004; Hansebo & Kihlgren,
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2002; Chappell m.fl. 2000; Davies m.fl. 1999).

[ den andra kategorin finns dubbla mal. Utbildning ir, forut-
om de tidigare nimnda motiven, nédvindig for att undvika per-
sonalstress och utbrindhet. 1 sex artiklar finns bade ett brukar-
fokus och ett fokus pa personalens arbetsmiljoé (Melin Emilsson
2006; Lindeman m.fl. 2003; Higgstrom m.fl. 2005; Koch & Lyon,
2001; Olsson m.fl. 1998; Proctor, m.fl. 1998).

I den tredje kategorin undersdks utbildningens relevans. I sex
av artiklarna undersdks personalens syn pa utbildning och kom-
petens i relation till de uppgifter de utfér (Ahnlund & Johans-
son 2006; Shield m.fl. 2005; Térnquist 2004; Coffey 2004; All-
cock m.fl. 2002; Davies & Nolan, 1998).

Sammanfattningsvis: Utifran den forskning vi tagit del av drar
vi slutsatsen att i handikappsektorn #r malet for utbildningen de
enskilda brukarnas livskvalitet och vilmaende. I dldresektorn dr
malet fér utbildningen tvafaldigt satillvida att bade de ldres och
personalens behov och nytta av utbildning studeras. Det finns i
forskningen om #ldresektorn ocksa ett storre intresse for att
undersdka personalens uppfattning om utbildningens virde, vad
den betyder fér deras arbete och utveckling. Vi far bekriftat vad
vi sett i andra studier, att forskningen inom handikappsektorn i
hogre utstrickning dn inom dldreomradet mera konkret inbegri-
per brukaren i sina motiv fér utbildning. Forskning kring utbild-
ning i dldresektorn gor ofta brukaren till en abstrakt person.

Praktikprofilering —
for vem och hur

Utbildning fér handikappomsorgen

[ artiklarna fran handikappsektorn ser vi tre olika kategorier av
studier, de som handlar om:

« generella och dvergripande aspekter

» modeller fér utbildning

« lirostoffet

I den forsta kategorin, inalles sex dir brukargrupperna inte ér
inkluderade, finns undersékningar och diskussioner kring gene-
rella och dvergripande aspekter av vad utvecklingsstérning inne-
bir. Fyra dr 6versiktsartiklar, dir det férs diskussioner om vikten
av mer evidensbaserad kunskap om hur utbildning av personal
egentligen fungerar (Campbell 2007; Grey m.fl. 2007). Camp-
bell (2007) menar att det behdvs mer forskning kring huruvida
utbildning fér personalen inom handikappomsorgen verkligen
ger resultat. Han for fram kritiska asikter om personalens ovilja
och oférméga att implementera férindringar, vilket blir till hin-
der f6r att brukargrupperna ska fa det bittre. Grey m.fl. (2007)
argumenterar mot generella personalutbildningar och menar att
varje anstilld ska utbildas i relation till brukaren. Vikten av att
ge nyanstilld personal méjlighet till utbildning, girna i blandade
yrkeskombinationer, férs fram av McKenzie & Paxton (2004).
Jahr (1998) diskuterar for- och nackdelar med olika pedagogiska
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metoder for utbildning. Tva artiklar studerar uppfattningen om
utbildning och kompetensfragor hos personal i handikappom-
sorgen (Ahnlund & Johansson 2006; Dychawy-Rosner m.fl.
2000).

I den andra kategorin finns 13 artiklar som beskriver och
utvirderar en viss utbildningsmodell. Dessa artiklar beskriver
interventionsstudier som pa ett dvergripande plan handlar om att
ldra personalen att bli bittre pa att involvera brukarna, att fa
dem delaktiga i vardagliga aktiviteter.

Tre artiklar utgar ifran studier av modellen "Active Support
Training’, vilket innebir att personalen utbildas i att se och
utveckla méjligheter fér brukarna att genom planering och stéd
delta i vardagliga aktiviteter (Smith m.fl. 2002; Felce m.fl 2000;
Jones m.fl. 1999). Samma mal har Grey & McClean (2007) och
McClean m.fl. (2005) med att utbilda personal i "Person Focused
Training”. En nirliggande modell ar "Positive Behaviour Support”
vilket studeras av Lowe m.fl. (2007) och McGill m.f1. (2007) och
som syftar till att férindra personalens attityder till personer
med utvecklingsstorning och utagerande beteende. Genom att
fokusera pa aktivt stdd i arbetssituationerna tillsammans med
vardtagaren, kan beteendeférindringar ske fér bade personal
och vardtagare. "Choice availability” ir en annan modell som
syftar till att oka livskvaliteten foér brukarna genom ett mer
aktivt deltagande i samhillet (McKnight & Kearney 2001). Smith
m.fl. (2007) undersdker hur ett kommunikativt fokuserat utbild-
ningsprogram kan stddja personal som arbetar med utagerande
utvecklingsstérda. Gentry m.fl. (2001) underscker hur en inter-
aktiv utbildning "Interactive Staff Training” upplevs och vilket
resultat den far. Smalley m.fl. (1997) genomfér en utbildning
utifran ett utbildningspaket som syftar till att ka personalens
allminna kompetens om utagerande beteende och fysisk och
psykisk interaktion.

I elva av dessa studier #r brukargruppen inkluderad. Under-
sokningarna och utbildningarna involverar bade teoretiska och
praktiska inslag pa arbetsplatserna. I de praktiska inslagen del-
tar dven brukarna. Interventionerna ir utformade si att ett
arbetslag tillsammans genomgar utbildningen och far méjlighet
att tillsammans med handledare/utbildare, kollegor och chefer
omsitta praktiskt vad man teoretiskt lirt sig. Framforallt dr det
interaktionen mellan personal och brukare i vardagssituationer
som studeras. De dvriga tva studierna i denna kategori inklude-
rar inte brukarna. Luiselli & Amand (2005) studerar hur "Appli-
ed Behaviour Analysis’kan forbittra personalens kompetens vad
giller grundliggande kunskaper om personer med funktionshin-
der och olika strategier for att ge instruktioner. Costello & Hardy
(2005) redovisar en studie om personalens behov av allmin kun-
skap genom en utbildningsmodell om utvecklingsstorning och
mental hdlsa.

I den tredje kategorin fokuseras i nio artiklar olika specifika
kunskapsbehov. Wilkinson m.fl. (2005) undersoker personalens
syn pa och kunskapen om att ge omsorg till personer med utveck-
lingsstérning och demenssjukdom. Kommunikationen mellan
brukare och personal studeras av Chatterton (1999) och Dobson
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m.fl. (2002). Embregts (2002) studerar hur personal ger feedback
via videobaserad undervisning om att utveckla brukarnas sociala
formaga. Kneringer & Page (1999) utbildar personal pa boenden
for personer med utvecklingsstérning i nutrition, hantering av livs-
medel och forberedelser av niringsrik mat. I dessa interventions-
studier, dir brukaren ocksa ir involverad, anvinds olika slags
undervisningsmetoder, teori varvas med praktiska uppgifter pa
arbetsplatsen tillsammans med vardtagare och 6vrig personal.

I fyra studier i denna kategori dr brukarna inte delaktiga.
Durnin & Freeman (2005) redovisar en utbildning med tera-
peutiska inslag om utagerande beteende vid en arbetsplats men
utan att brukargruppen involveras i undersokningen eller resul-
taten. Taylor m.fl. (2003) studerar hur det ér att arbeta med per-
soner med utvecklingsstérning som ocksa #r sexualférbrytare.
Brodin (1998) underséker via en enkit omsorgspersonal vid dag-
liga verksamheter och deras kunskap om och utbildning i att
anvinda olika tekniska hjilpmedel. Mohr m.fl. (2002) proble-
matiserar personalens bristande kunskaper vad giller att upp-
mirksamma brukares sviktande mentala hilsa och genomfér en
utbildning fér personal som arbetar med utvecklingsstdrda
respektive psykiatriska patienter.

Sammanfattningsvis kan man siga att det som forenar flerta-
let av studierna inom handikappsektorn ir att de alla utgar ifran
utbildning som vidareutbildning, det dr endast en studie som
ocksa involverar perspektiv pa grundutbildning fér omsorgsper-
sonalen. Studierna utgar fran arbetsplatsnira undervisning, olika
pedagogiska metoder anvinds och brukaren ir ofta delaktig i
personalens vidareutbildning. I 16 av 28 studier, dvs. i mer 4n
hiilften, ar brukaren delaktig. I Asplunds terminologi skulle man
kunna siga att brukaren finns konkret nirvarande, att ett genu-
int mote kan dga rum, medan personalens behov av en bittre
arbetsmilj6 osynliggors eller abstraheras.

Utbildning for dldreomsorgen

Foér studier om ildresektorn gar det att géra samma kategoriin-
delning som handikappsektorn, men med ett tilligg for inter-
ventioner genom handledning. I den forsta kategorin, generella

och 6vergripande aspekter, finns sju av artiklarna. I denna grupp
ar tre av artiklarna kopplade till ett empiriskt material om synen
pa utbildning fér omsorgspersonal och inbegriper ocksa andra
yrkesgruppers syn pa omsorgspersonalens utbildningsbehov och
kompetens (Ahnlund & Johansson 2006; Térnquist 2004 och
Coffey 2004). Fitzpatrick & Roberts (2004) diskuterar i en éver-
siktsartikel behovet av utbildning, vidareutbildning och hand-
ledning for personal i olika dldreboenden (care homes) i Storbri-
tannien. En av artiklarna handlar om utbildning i relation till de
ildres autonomi (Davies m.fl 1999). I dessa fem artiklar inklu-
deras inte brukargrupperna. Det gér daremot Shield m.fl1. (2006)
som studerar hur olika aktdrer upplever utbildningsbehovet for
omsorgspersonal, dir ocksa de aldre sjilva som har stdd av ett
rehabiliteringsteam (community rehabilitation team) intervjuas.
Chappell & Colin Reid (2000) studerar hur utbildning fér per-
sonal inverkar pa de dldres autonomi och kvalitet i omsorgen.

Den andra kategorin rymmer studier som handlar om utbild-
ningsmodeller. I materialet fran ildresektorn finns endast en
studie som fokuserar pa en viss modell for att bittre uppticka
ildres individuella behov av omsorg, Restorative Care Education
and Training (RCET) (Johnson m.fl. 2005). I denna utbildnings-
intervention foreliste man och ordnade workshops med fokus pa
grupprocesser samt praktiknira kunskap. Genom olika praktis-
ka exempel kunde man aterkoppla teoribaserad kunskap till
praktiken och de éldre.

I den tredje kategorin om lirostoff finns fem artiklar. I All-
cocks m.fl. (2002) studie undersoks genom enkiter dldreperso-
nalens kunskaper om smirta och smirtlindring. I Davies & Nolan
(1998) studie diskuteras dldrepersonalens kunskap om trycksar
hos #ldre och deras utbildning i detta amne. Det dr en diskute-
rande artikel och de dldre sjilva inkluderas inte i texten. De 6vri-
ga tre artiklarna beskriver interventionsstudier dir forskarna
deltar i utbildningssatsningar och utvirderar resultaten. Under-
visningsformerna som beskrivs handlar om att lira ut bade via
teori och praktik och de dldre involveras. De pedagogiska meto-
der som fors fram dr seminarier, individuella fallstudier, obser-
vationer och handledning (Lindeman m.fl. 2003; Koch & Lyon
2001; Proctor m.fl. 1998).
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[ en fjirde kategori, utbildning genom handledning, finns fem
artiklar. Alla dessa artiklar #r skrivna av svenska forskare och
interventionsstudierna avser grupphandledning fér att utbilda
och stdtta omsorgspersonal i arbetet. I Hansebo & Kihlgren
(2002) utgick handledningen fran de #ldres behov, problem och
resurser. [ en annan studie av samma forfattare (Hansebo & Kihl-
gren 2004) ir dven dir utgangspunkten handledning med fokus
pa de ildres behov samtidigt som man vill astadkomma profes-
sionell utveckling. Dessa tva studier involverar dven de dldre i
interventionen, bland annat genom att interaktionen mellan per-
sonal och de dldre spelas in pa video for att sedan anviindas som
diskussionsunderlag i handledningen.

Higgstrom m.fl. (2005) har ett tydligt uttalat personalper-
spektiv med fokus pa arbetstillfredsstillelse. Dir inkluderas
dven foreldsningar om bl.a. sjukdomar, kommunikation, kon-
flikthantering och massage vilket ocksa togs upp i handledning-
en. Melin Emilsson (2006) studerar arbetsprocesser och relatio-
ner i arbetet i en handledningsintervention och fokuserar pa per-
sonalens kapacitet att relatera till dementa dldre och hur hand-
ledning kan vara ett sitt att utbilda personal i grupp. Handled-
ningen utgick ifran personalens berittelser om sitt arbete. Ols-
son m.fl. (1998) studerar handledning i relation till
arbetstillfredsstillelse dir individuella fallstudier om vard- och

omsorgen om de dldre ifrdn personalens vardag diskuteras. I
dessa tre studier dr de dldre inte implicit delaktiga i studien men
de finns med i diskussionen da de &ldre #r del av personalens
arbetssituation.

Sammanfattningsvis: dven inom #ldresektorn sker utbildning-
en praktikndra. De idldre dr involverade i nagot ligre grad 4n i
studier av handikappsektorn. I atta av de 18 artiklarna finns de
ildre med som aktdr pa nagot sitt. Personalens behov av en god
arbetsmilj6 finns med som tydligt tema, medan de dldre ibland
riskerar att bli en abstraktion.

Diskussion

Vi aterkommer hir till de fragor vi inledningsvis stillde om hur
utbildning for handikapp respektive ildresektorn hanteras i
forskningen. Bland handikappstudierna har vi inte hittat nagra
utlandska studier som hénvisar till nationella mal liknande de
svenska for grundutbildning fér omsorgspersonal. For éldresek-
torn diskuterar Fitzpatrick and Roberts (2004) brittiska natio-
nella riktlinjer fér omsorgspersonal. Hir ser vi dock en skillnad
i att den svenska rekommendationen giller generella kompe-
tenskrav som foérbereder for anstillning medan man i Storbri-
tannien talar mer om specifika kvalifikationskrav som ska upp-
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nas vid genomgangen utbildning. I handikappsektorn kan vi
urskilja manga modeller for utbildning och dir de flesta bygger
pa individuell trining diar brukaren ingar som deltagare. Grey
m.fl. (2007) féresprakar en ytterligare individualisering dér per-
sonal och brukare utbildas helt individuellt, alltsd bort fran
generella riktlinjer och utan férankring i nagon sirskild modell.
Detta rimmar med Asplunds teorier om responsivitet och med-
ger mote mellan tva individer.

Polariseringen i diskussionen har gillt om det dr bra eller
daligt med en mer distinkt yrkesroll och om yrkesidentiteten
leder till en starkare solidarisering med den egna personalgrup-
pen dn med mottagarna av omsorg. Den svenska debatten om
utbildning dr starkt knuten till begreppet professionalisering och
till personal i den sociala omsorgssektorn. Vara studier dr ham-
tade fran vardvetenskapen, d.v.s. en medicinsk forskningsmiljo.
Bade den samhillsvetenskapliga forskningen och den vardveten-
skapliga handlar om professionella grupper. Det blir tydligt att
utbildning via handledning riktar sig till professionella med en
stark yrkesidentitet. I vart material ir detta en svensk foreteel-
se. Den diskussionen har vi inte métt i vart icke-nordiska mate-
rial. Utanfér Norden giller forskningen om utbildning inte
grundliggande yrkesutbildning utan snarare arbetsplatsforlagd
utbildning av redan anstilld personal med olika utbildningsbak-
grund. Begreppet "ligsta kompetensniva” som ofta anvinds i den
svenska debatten blir i detta jaimférande perspektiv diffust eller
svartolkat.

Nir vi gar till analysnivan virdegrund finner vi att brukar-
gruppen och énskan att forbattra deras villkor 4r anledningen till
att studera eller genomféra utbildning fér personal i handikapp-
sektorn. I dldresektorn finns flera motiv till utbildning och det
finns i motiveringen tecken som tyder pa en balans mellan att
lyfta fram brukarnas respektive personalens intressen. Foreteel-
ser som kan hinforas till begreppen konkret respektive abstrakt
socialitet framtriader pa olika sitt i de jimfoérda sektorerna. Inom
handikappsektorn blir brukaren konkret och personalen abstra-
heras medan inom ildresektorn framstar badas behov som vikti-
ga men bada l6per samtidigt risk for att abstraheras.

Inledningsvis hinvisade vi till en studie (Ahnlund 2008) som
pavisar betydelsen av grundliggande yrkesutbildning fér att pa
ett reflekterande sitt och i forhandling med en stéttande ledning
féra fram brukarnas och sina egna behov. Hir #r arbetets orga-
nisering en viktig del i arbetsmiljon. Om vi involverar vara resul-
tat fran forskningséversikten kan vi 4 ena sidan uppskatta han-
dikappsektorns brukarnira och konkreta perspektiv som i
Asplunds resonemang skulle utesluta utbrindhet som en féljd av
arbetssituationen. A andra sidan kan man undra vad det inne-
bir att utbildningen individualiseras utan referenser till ett
generellt sammanhang dir makt, delaktighet, inflytande och
grundliggande etik dr narvarande. Att handikappomsorgens per-
sonal och deras arbetsmiljo ignoreras i utbildningssammanhang-
en ser vi som problematiskt. Samverkan med arbetskamrater och
ledning har visat sig vara viktiga faktorer som ocksa kan paver-
ka motet med brukaren (Ahnlund 2008). I forskningen kring
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utbildning inom #ldresektorn alterneras fokus pa det konkreta
och det abstrakta vad giller hur de dldres respektive personalens
behov synliggors. Vi ser faror i bada sitten att hantera aktdrerna
inom respektive sektor och ir kritiska till att de fragor vi inled-
ningsvis stillt kring makt och delaktighet oftast inte diskuteras.

I denna studie har det varit ett problem att det inte anges
vilka behérighetskrav som stillts pa omsorgspersonalen som del-
tagit i utbildningarna, och vi kan dérfor inte dra slutsatser kring
personalens handlingsutrymme efter genomgangen utbildning.
Vi ser hir flera 6ppningar mot en fortsatt forskning kring utbild-
ningens betydelse fér omsorgsarbetet.
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ges en mycket kort sammanfattning av artikeln med syfte, metod, resultat och slut-
satser. Ange girna nagra dmnes- eller nyckelord som identifierar artikelns innehall. I
Introduktion ges en allmin bakgrundsbeskrivning samt syfte, fragestillningar, avgrins-
ningar och teoretiska utgangspunkter. Metod och material bér utformas pa ett sadant
sitt att andra forskare kan bedoma tillférlitlighet och trovirdigheten av resultaten samt
i mojligaste man kunna upprepa studien. Under Resultat redovisas forskningsresulta-
ten tillsammans med eventuella tabeller och diagram. Diskussion/slutsatser kan inne-
halla en diskussion om hur resultaten skall virderas, hur de forhaller sig till tidigare
forskning och teoretiska utgangspunkter och om det behdver goras nagra speciella
metodologiska 6verviganden. Till slut skall ocksa artikeln innehalla en lista 6ver Refe-
renser som har aberopats i framstillningen.

Bedémningsproceduren féljer de internationella regler som giller for vetenskapliga
tidskrifter inom det samhillsvetenskapliga omradet. Bedémningarna sker av externa
granskare som dr experter inom sitt &mnesomrade. Dessa vet inte vem som har skri-
vit artiklarna och forfattarna far inte heller reda pa vem som gjort bedémningarna.
Granskarna bedémer om de inskickade artiklarna kan antas for publicering direkt, om
de kriver smirre revideringar av forfattarna, om de kriver storre férandringar och en
ny bedémning eller om de ir oacceptabla for publicering.

Féljande kriterier anvinds i bedémningarna: vetenskaplig relevans, fértrogenhet
med forskningen inom omradet, anvind vetenskaplig metod, spraklig och annan pre-
sentationsform, presentation av tabeller och figurer, lingden pa artikeln och dess ori-
ginalitet. Dessutom limnar bedémarna rad till redaktoéren. Varje artikel bedéms av
minst tva bedémare.

Alla tidskrifter som arbetar med ett peer reviews-system maste avsta fran att publi-
cera ett antal artiklar. Det giller ocksa fér de artiklar jag latit bedéma for detta num-
mer. Kritik mot en artikel skall inte ses som en nackdel, utan snarare som en fordel for
bade tidskrift, lisare och forfattare. Forfattarna har i manga fall mojligheter att arbe-
ta vidare med en artikel som inte kan antas och har méjligheter att forbittra den med
hjilp av bedémarnas rad. Det dr mer prestigefullt att publicera sig i tidskrifter som
tillimpar ett strikt beddmningssystem vilket gor att de kommer att dra till sig artiklar
av de mest framstaende forskarna inom omradet, vilket i sin tur kommer lisekretsen

till del.
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