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Nedan beskrivs en del av den forskning om narstaende som pagar
i Sverige. De som beskriver forskningen har svarat pa fragor om
pagaende forskning om narstaende inom palliativ vard.

Vilka forskningsprojekt ar du/ni
involverade i avseende forskning om
narstaende inom palliativ vard?

Du fir gdrna bifoga dina publikationer inom detta
omrdde frén de senaste 5 dren.

Planerar du/ni nagra nya forsknings-
projekt med narstaende inom palliativ
vard som du vill dela med dig av?
Tacksam for en beskrivning.

Nagra projekt involverar flera av forskarna och vi har
valt att limna de uppgifter som forskarna sjilva skrivit
oavsett om det ar flera beskrivningar av samma projekt.

Presentationen av nirstdendeforskning i palliativ vard i
Sverige dr inte heltickande.
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FORSKNINGSPROJEKT

Nirstaendes process till insikt, hur den sker under sjuk-
domstiden och i sorgen efter dodsfallet. I studien under-
soktes hur den nirstdende tog till sig information och
nir de forstod att doden var nira forestdende samt om
de kunde tala med varandra eller ej. Den hade dven fo-
kus pd vilka copingstrategier de nirstaende anvinde sig
av under sjukdomstiden. Studien undersokte dven hur
de sjilva uppfattat att de fatt stod i sorgen.

NUVARANDE PROJEKT

I de tidigare forskningsprojekten, om nirstdende, har vi
mott personer som har vuxna barn som blivit allvarligt
sjuka och avlidit. Dessa fordldrar ar ofta 6ver 65 ar och
ir inte den allra niarmaste i det vuxna barnets familj.
Minga ganger blir de en resurs for barnet och dennes
familj samtidigt som fordldern ska folja sitt barn fram
mot doden. Detta paverkar hela livet bdde emotionellt
och existentiellt i och med att det dr det egna barnet
som dor fore en sjilv. Det kan ocksa vara en praktisk
péaverkan om barnet har varit till hjalp for fordldern och
pé grund av sjukdomen inte ldngre kan ha kvar den rol-
len. Det finns mycket forskning om forildrar till min-
derdriga barn som blir sjuka och/eller dor men mycket
lite forskning om fordldrar med vuxna barn.

Vi har darfor startat en studie om hur det 4r att vara for-
dlder till ett vuxet barn som blir allvarligt sjuk. Studien
innefattar dels djupintervjuer dels tvd enkiter, en KA-
SAM-enkit och samt en enkit med fragor om behov av
stod och delaktighet. Rekrytering av respondenter sker
fran urologiska, hematologiska, geriatriska, kirurgiska
kliniker samt ASIH pé Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set, Goteborg. Vi berdknar att 30 foraldrar ska inklude-
ras for intervjuer. Fordldern kommer att intervjuas vid
tidpunkt 0 och 1 &r och projektet forviantas pdgd under
3dr.

PUBLICERADE ARTIKLAR

Benkel I, Wijk H, “Bara att det finns ndgon dér” Nordisk
Geriatrik 2006, nr 1 feb sid 4-6

Benkel I, Wijk H, Molander, U. Family and friends pro-
vide most social support for the bereaved Palliative
Medicine 2009. 23: 141-149.

Benkel I, Wijk H, Molander, U. Managing grief and re-
lationship roles influence which forms of social support
the bereaved needs. American journal of Hospice and
Palliative Medicine 2009, 26(4):241-245.

Benkel I, Wijk H, Molander, U. Using strategies are not
denial: helping the loved ones to adjust living with a
patient with a palliative diagnose. Journal of Palliative
Medicine 2010;1:1119-1123.

Benkel I, Wijk H, Molander, U. Att forstd det ofattbara —
ndgon som star mig nidra kommer att do. I varden 2010:
11 sid 8-13
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Avhandling: Loved ones within palliative care — under-
standing, strategies and need for support. Inger Benkel.
Goteborgs Universitet, Medicinska Institutionen 2011.

Hospital staff opinions concerning loved ones’ under-
standing of the patient’s life-limiting disease and the lo-
ved ones’ need for support. Am Journal of Hospice Pal-
liative Care 2012 Feb; 29(1):64-9.

Loved Ones Obtain Various Information About the
Progression of the Patient’s Cancer Disease Which is
Important for Their Understanding and Preparation.
Journal of Palliative Medicine 2012 Jan; 15(1):51-55.

professor, vetenskaplig ledare

Palliativt Centrum for samskapad vdrd,
Linnéuniversitetet

Telefon 072-561 56 51

E-post  Eva.benzein@Inu.se

Vi har en profil vid Linnéuniversitetet som vi kallar
Familjefokuserad omvérdnad (FFO). Inom den profilen
har vi en del forskning inom palliativ vard, bade riktat
mot nirstdende men ocksd mot familjen som enhet.

Ett projekt handlar om vad patienter med koloncancer i
palliativt skede och deras familjemedlemmar uppfattar
ar god vard, samt att i en cyklisk process implementera
detta i den kliniska varden, dir patienter, nirstdende,
personal och forskare dr delaktiga. (Se plan)

Vi har utvecklat en modell for Hilsostodjande familje-
samtal, som vi med framgdng har anvint inom palliativ
véard (Benzein & Saveman 2008).

Vi har nyss bildat ett Palliativt Centrum for samskapad
vard vid Linnéuniversitetet i samverkan med lands-
tinget i Kronoberg. Centrat finansieras forutom dessa
verksamheter av Familjen Kamprads Stiftelse. Verksam-
heten innehéller tre delomraden; 6versyn av utbildning-
ar inom ramen for Linnéuniversitetets utbud avseende
att gora palliativ vard synlig; utbildning av all personal
i Kronobergs lin som arbetar med palliativ vard samt
utveckling av den palliativa varden utifran rddande evi-
dens och aktuella riktlinjer.

Kirnan i verksamheten &r att stirka patienters och nér-
stdendes roll i virden genom att de finns representerade
i samtliga planeringsgrupper for verksamheten och att
varden ska bygga pa en samverkan inte bara mellan oli-
ka professioner utan med patienter och nirstdende sa
att en hallbar vird kan skapas.

Inom ramen for centrat dr en hel del projekt planerade
(kan inte avslojas i nuldget)

Vidri fird att starta ett doktorandprojekt som syftar till
att beskriva hur familjen pdverkas nir en familjemed-
lem 4r i ett palliativt skede. Utifrdn en ram av begreppet
sense och coherence kommer 4 studier att genomforas.
Planering pagar.

Vi berittar garna mer om detta!

DESIGN

Forskningsansatsen i projektet tar genomgdende sin
utgdngspunkt i en dialog som fors med patienter och
nirstdende kring erfarenheter och beskrivningar av vad
som utgor en “god vard” f6r dem. Vidare ir projek-
tet upplagt utifrdn en interaktionsforskningstradition
(Interactive research), som kombinerar integrering av
forskning, vardutveckling och larande. Kénnetecknan-
de for en siddan forskningstradition &r att generera ny
vetenskaplig kunskap i samverkan mellan de ildre och
deras ndrstdende, vardpersonal och forskare, och paral-
lellt omsitta denna i klinisk praxis (Ellstrom, 2007).

DATAINSAMLING

En modell som grundar sig pa kollaborativ kunskapsut-
veckling didr man utgér frin en interaktiv process mellan
vardpersonal och forskare har utvecklats som ett alter-
nativ till ett traditionellt synsitt karakteriserat av ett mer
linjart forhallande mellan teori och praktik dar integre-
ringen mellan dessa ofta utgjort ett problem (Ellstrom,
2007; Ellstrom, 1999). Den interaktiva modellen bygger
pé att respektive professions specifika kompetens tas
tillvara i en 6msesidigt kunskapande process dér en ut-
veckling av praktiken och ny vetenskaplig kunskap ge-
nereras parallellt (Figur 1). Processen bidrar ocksa till
att omprova gammal kunskap, virdera ny kunskap och
identifiera omrdden dir forskningen behover intensifie-
ras (Richardson m.fl., 2004). Modellen dr modifierad av
oss for att passa projektets syfte och inkluderar saledes
dven patienter och nirstdende.

Theories and

/ concepts \

Problems/ Data collection
issues and analysis

The
Research

Practice
System

Organisational

Problems/ 1l
action

issues

.

Figur 1. "Knowledge creation through interactive research”
(Ellstrom, 2007)

Local theories
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PROCEDUR

Datainsamling och &terkoppling kommer att ske i en

cyklisk och integrerad process omfattande seminarier

mellan forskare, virdpersonal, patienter och nérstdende

i olika konstellationer varvat med specifikt arbete i den

egna verksamheten (vdrden respektive forskningsenhe-

ten) 1 enlighet med den teoretiska utgangspunkten for
kollaborativ kunskapsutveckling (Ellstrém, 2007). Pro-
cessen omfattar tre faser;

1. Initialt genomfor forskarna intervjuer med patienter
och nirstdende med syfte att samla data kring vad
en ”god vard” innebar for dem. Ett forsta semina-
rium genomfors med foretradare for involverade
enheter dir dessa far ta del av intervjuerna. Detta dr
utgangspunkten for en diskussion kring hur patien-
ters och nidrstdendes beskrivningar av ”god vird”
kan tas till vara i det kliniska arbetet.

2. Specifikt arbete med implementering och forsk-
ningsrelaterat arbete sker sedan i respektive kontext.
I en kliniskt kontext fors en dialog mellan vard-
personal kring hur kunskap om "god vard” som
framkommit i seminarieverksamheten kan motas
upp genom forbittringsarbete. Atgirder planeras,
genomfors och utvirderas utifrén klinikens speci-
fika forutsittningar. Parallellt arbetar forskarna i sin
kontext med att identifiera och sammanstilla be-
fintlig kunskap med relevans f6r vad som framkom-
mit i intervjuerna och seminarierna samt med att
genomfora ytterligare intervjuer med patienter och
nérstdende.

3. Det pagaende forbittringsarbete problematiseras
i ett efterfoljande seminarium dir mojligheter till
aterkoppling och utbyte av kunskap och erfarenhe-
ter utgdende fran ett patient- narstdende- forskar-
och professionsperspektiv erbjuds.

leg sjukskéterska, med dr, FoU-ledare

Hospicekliniken

Palliativt forskningscentrum Ersta Skondal hogskola och
Ersta sjukhus

Telefon 070-161 06 01

E-post ida.carlander@erstadiakoni.se

PAGAENDE PROJEKT

Eating difficulties at the end of life. Patients’ and next
of kin’s perspective.

Wallin V, Carlander I, Sandman, P.O, Hakanson C.
Maintaining ordinariness around food: partners’ expe-
riences of everyday life at home with a dying person.
Skickad till tidskrift.

Nirstdendes upplevelse av rewards (egen behallning)
avatt varda

Henriksson, A, Carlander, I & Arestedt, K.

Feelings of rewards among family caregivers during
ongoing palliative care. Accepterad for publicering april
2013, Palliative and supportive care

PAGAENDE STUDIER

Syftar till att identifiera faktorer som ér asscocierade
till rewards — metod: correlation och regressionsanalys.
Henriksson, Carlander & Arestedt

Syftar till att beskriva nirstdendes upplevelse av rewards
—metod: kvalitativa intervjuer Carlander, Henriksson &
Arestedt

Effekter och betydelser av en (psycho-educational)
intervention for nirstiende under pagaende palliativ
véard — en randomiserad kontrollerad studie.

Studien pagar under hela 2013 med eventuell forling-
ning under 2014 pa 9 specialiserade hemsjukvardsen-
heter i Storstockholm. Enheterna har mellan ca 60-230
patienter inskrivna i sina verksamheter. Interventionen
bestar av ett stodprogram som genomfors i grupp for
nérstdende. Studien forutsitter samarbete med varden-
heterna och idr en vidareutveckling av tidigare resultat
i forskargruppen och inbegriper dirmed dven implika-
tion av tidigare resultat. Vardteamet genomfor inter-
ventionen vid den egna enheten och har sjilva utsett
ansvariga personer. Narstdende som accepterat att delta
i studien randomiseras i tvd grupper — intervention och
kontroll. Nirstdende i interventionsgruppen inbjuds till
tre strukturerade moten i grupp med andra nérstiende
och en interventionsmanual finns som mall f6r innehal-
let i motena. En sjukskoterska fungerar som grupple-
dare och deltar vid alla méten. Forsta gdngen medverkar
en ldkare och sista gdngen kurator eller prist beroende
péd hur teamen dr sammansatta. Main outcome for stu-
dien dr nirstdendes kinsla av forberedelse for att varda.
Undersokningar genomfors vid 4 tidpunkter (baseline,
follow up 1, follow up 2 och follow up 3) i interventions-
och kontrollgrupp avseende forberedelse for att virda,
kunskap for att varda, egen behallning av att varda, ang-
est, depression, hilsa, anhorigborda, foregripande sorg,
socialt stod. Aven intervjuer med nirstdende, patienter
och personal som genomf6r interventionen ingdr i stu-
dien. Hittills 4r ca 130 nérstdende inkluderade i studien.
Forskargrupp: Carl-Johan Fiirst, professor, Joakim Oh-
len, professor, Anette Henriksson, med dr, Ida Carlan-
der, med dr, Maja Holm, doktorand, Kristofer Arestedt,
med dr och Yvonne Wengstrém, docent.

VARDMILJONS BETYDELSE FOR LIVETS

SISTATID

Det overgripande syftet med projektet ar att forstd hur
den doende personens, nirstiendes och vardperso-
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nalens upplevelse av omgivningen i livets sista tid kan
optimeras. Denna kunskap ska sedan anvindas till att
precisera mer detaljerade hypoteser, identifiera specifika
omrdden och former for interventioner, samt identifiera
potentiella utfallsvariabler fran olika intressenters per-
spektiv. Projektet leds av professor Carol Tishelman som
finns pa KI, LIME och Stockholms Sjukhem. I forskar-
gruppen ingdr dven Birgit Rasmussen, professor, Joakim
Ohlén, professor, Ida Carlander, med dr, Olav Lindqvist,
med dr, Senada Hajdarevic, aukustiker Josefin Linde-
brink, leg sjukskoterska och Lars Goran Strom, med dr.

UTVECKLINGSPROJEKT SOM INVOLVERAR
NARSTAENDE VID HOSPICEKLINIKEN, ERSTA
SJUKHUS

Samtalsprojektet. Genom projektet har vi kunnat erbju-
da fler patienter och familjer stod i form av samtal. Vér
forhoppning ér att vi under projekttiden i hogre grad
kunnat fanga upp nirstdende under vardtiden som har
risk for sorgerelaterad ohilsa. Projektledare Ulrica Mel-
cher, leg sjukskoterska, samtalsterapeut finns pa plats i
princip dagligen, 4r med pa teamkonferenser och kan
tillsammans med det 6vriga teamet identifiera personer
som kan behova samtalsstod. Leg. sjukskoterska Annelie
Jedholt utvirderar samtalsstodet. Ulrika har ett sirskilt
intresse for barn och unga nirstdendes behov av stod
och genomfor en intervjustudie inom ramen for sin vi-
darutbildning till familjeterapeut.

Skapande verkstad. Skapande kan utgora ett viktigt verk-
tyg for att finna alternativa vigar, som inte alltid &r ver-
bala, att handskas med utmaningar i livet. Genom ska-
pande aktivitet erbjuds patienter och nirstiende, bade
de som &r pa avdelningen och de som vdrdas hemma att
fa mojlighet att skapa med firg, lera, textilier eller vax-
ter. Att fa gora aktiviteter i samspel med andra kan bidra
till upplevelse av mening i en situation som priglas av
osikerhet och sorg 6ver att livet haller pa att ta slut. Pa-
tienter och nirstdende talar varmt om gemenskapen, att
fa utmana sig sjilv att ldra sig nadgot nytt, att gora nagot
att ge bort, och att komma hem och ha nagot att beritta
om. Projektledare Birgitta Angman, arbetsterapeut

Syskonprojektet. Sorgegrupp for barn som forlorat ett
syskon och till syskonstodjare under virdtiden. Barn-
cancerfonden bidrar med medel. Projektet leds av Ker-
stin Iveus barnsjukskoterska pa Lilla Erstagdrden, barn-
och ungdomshospice, Ersta sjukhus

leg. sjukskoterska, med. dr

Forskare vid Palliativt Forskningscentrum
vid Ersta Diakoni

Telefon 076-720 8542

E-post  anette.henriksson@erstadiakoni.se

Ett stodprogram for narstdende: en intervention
under pagaende palliativ vard

Henriksson A & Andershed B. (2007). A support group
programme for relatives during the late palliative phase.
International Journal of Palliative Nursing. 2007, 13,
175-183.

Henriksson A, Benzein E, Ternestedt B-M & Andershed
B. Meeting needs of family members of persons with li-
fe-threatening illness: A support group program during
ongoing palliative care. Palliative and Supportive care,
2011, 9,263-271.

Henriksson A, Andershed B, Benzein E & Arestedt K
(2011) Adaptation and validation of the preparedness
for caregiving scale, the caregiver competence scale and
the rewards of caregiving scale in a sample of Swedish
family members of patient with life-threatening illness.
Palliative Medicine. 2012, 26, 930-8.

Henriksson A, Arestedt K, Benzein E, Ternestedt B-M
& Andershed B. Effects of a support group programme
for family members of persons with life-threatening ill-
ness during ongoing palliative care. Palliativ Medicine
2013, 27, 257-64.

Narstaendes upplevelse av forberedelse for att
varda under pagaende palliativ vard

Henriksson, A & Arestedt K. Exploring factors and
caregiver outcomes associated with feelings of prepa-
redness for caregiving in family caregivers in palliative
care: a correlational, cross-sectional study. In press april
2013, Palliative Medicine

Narstaendes upplevelse av rewards

(egen behallning) av att varda

Henriksson, A, Carlander, I & Arestedt, K. Feelings of
rewards among family caregivers during ongoing pallia-
tive care. Accepted for publication april 2013, Palliative
and supportive care

Pagadende studie, Henriksson, Carlander & Arestedt som
syftar till att identifiera faktorer som 4r asscocierade till
rewards — metod: correlation och regressionsanalys

Pagdende studie, Carlander, Henriksson & Arestedt som
syftar till att beskriva narstdendes upplevelse av rewards
— metod: kvalitativa intervjuer
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EFFEKTER OCH BETYDELSER AV EN (PSYCHO-
EDUCATIONAL) INTERVENTION FOR NAR-
STAENDE UNDER PAGAENDE PALLIATIV VARD -
EN RANDOMISERAD KONTROLLERAD STUDIE.
Studien pagar under hela 2013 med eventuell forling-
ning under 2014 pa 9 specialiserade hemsjukvéards en-
heter i Storstockholm. Enheterna har mellan ca 60-230
patienter inskrivna i sina verksamheter. Interventionen
bestédr av ett stodprogram som genomfors i grupp for
nérstdende. Studien forutsitter samarbete med varden-
heterna, 4r en vidareutveckling av tidigare resultat i fors-
kargruppen och inbegriper dirmed dven implikation av
tidigare resultat. Virdteamet genomfor interventionen
vid den egna enheten och har sjilva utsett ansvariga
personer. Narstdende som accepterat att delta i studien
randomiseras i tvd grupper (intervention) och kon-
troll) Nérstaende i interventionsgruppen inbjuds till tre
strukturerade moten i grupp med andra nirstdende och
en interventionsmanual finns som mall for innehéllet
i motena. En sjukskoterska fungerar som gruppledare
och deltar vid alla moten. Forsta gdngen medverkar en
lakare och sista gdngen kurator eller prist beroende pa
hur teamen ar sammansatta. Main outcome for studien
ar ndrstdendes kinsla av forberedelse for att varda. Un-
dersokningar genomfors vid 4 tidpunkter (baseline, fol-
low up 1, follow up 2 och follow up 3) i interventions
och kontrollgrupp avseende forberedelse for att vérda,
kunskap for att varda, egen behallning av att varda, ang-
est, depression, hilsa, anhorig borda, foregripande sorg,
socialt stod. Aven intervjuer med nirstdende, patienter
och personal som genomf6r interventionen ingér i stu-
dien. Hittills dr ca 130 nirstdende inkluderade i studien.

Forskargrupp: Prof Carl-Johan Fiirst, Prof Joakim Oh-
len, Med dr Anette Henriksson, Med dr Ida Carlander,
Doktorand Maja Holm, Med dr Kristofer Arestedt och
docent Yvonne Wengstrom

TONARINGARS UPPLEVELSE AV ATT LEVA MED
EN SVART SJUK FORALDER

Pégdende studie. Kvalitativa intervjuer med tondringar
som mist en forilder som vérdats inom specialiserad
palliativ vird. Fokus for studien ligger pé forberedelse.

UTVARDERING AV EN SAMTALSINTERVENTION
FOR NARSTAENDE INOM SPECIALISERAD
PALLIATIV VARD

Pigaende studie. Kvalitativa intervjuer

VIDAREUTVECKLING OCH ANPASSNING AV ETT
INSTRUMENT FOR ATT MATA DELAKTIGHET,
UPPLEVELSE AV BEMOTANDE OCH UTANFOR-
SKAP HOS NARSTAENDE INOM PALLIATIV VARD.
Studie under planering. Henriksson, Ewertzon,
Winnberg; Arestedt, Leksell, Mattson, Andershed.

docent, universitetslektor

Sophiahemmets Hogskola
Telefon 070 750 1534
E-post  ulrika.kreicbergs@sophiahemmethogskola.se

Jag dr involverad i f6ljande forskning som beror palliativ
vard och nérstdende:

Tove Bylund-Grenklo, registrerad vid Inst. for onkologi
och patologi, Karolinska Institutet, 2007. Avhandling-
ens titel: Teenagers losing a parent to cancer: Avoidable
trauma and psychological distress 6 to 9 years later

Li Jalmsell, registrerad vid Inst. f6r folkhilso- och vard-
vetenskap, Uppsala Universitet, 2009. Avhandlingens ti-
tel: The intersection of curative and palliative treatment
in pediatric oncology.

Vi har genomfort en nationell datainsamling av forald-
rar till barn med Spinal Muskel Atrofi(SMA) typ 1 & 2
dér andningsstod diskuterats tidigt.

Jag har en interventionsstudie som avser det svért sjuka
barnet med cancer och dennes anhériga pé gang.

leg. 13k, specialist i geriatrik, med. dr,
universitetslektor och docent
Linkdpings universitet

Telefon 011-2222 20

E-post  anna.milberg@liu.se

PAGAENDE PROJEKT

“Trygghet hos patienter och nirstdende vid palliativ
vard” dr en studie som genomfoérs inom ramen for ett
storre FAS-finansierat program ”Aldrande och omsor-
gens former: tid, plats och aktorer” som dr forlagt vid
NISAL, Linkopings universitet och leds av prof. Eva
Jeppsson Grassman. Studien har fitt finansiering dven
av FORSS (Forskningsradet i sydgstra Sverige) samt av
Svenska likaresillskapet. I studien medverkar ett fler-
tal medarbetare frdn olika palliativa enheter i Ostergot-
lands och Kalmar lan, docent Maria Friedrichsen, ISV,
Linkopings universitet; samt forskarassistent Barbro
Krevers IMH, Linkopings universitet.

“Efterlevandesamtal inom palliativ vird: Personalens
perspektiv” dr en studie som erhdllit finansiellt stod av
FORSS (Forskningsrddet i syddstra Sverige). I studien
medverkar ett flertal medarbetare frin olika palliativa
enheter i Ostergotlands och Kalmar lin samt docent
Maria Friedrichsen, ISV, Linkdpings universitet.
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”Vad skyddar mot upplevelser av vanmakt och hjilp-
loshet vid palliativ vard: nirstiendes erfarenheter” &r
en studie som genomfors i samarbete med prof. Peter
Strang, Karolinska Institutet.

”Sanning vid svéra besked: doende cancerpatienters er-
farenheter”. Studien leds av docent Maria Friedrichsen,
ISV, Linkopings universitet.

“Komplicerad sorg: utvirdering av en stodgruppsin-
tervention”. Studien, som ar ett samarbetsprojekt med
LAH Ost, Vrinnevisjukhuset, leds av docent Maria Frie-
drichsen, ISV, Link6pings universitet.

Trygghet hos patienter och anhériga vid palliativ
vard

Milberg, A et al. What is a ‘secure base’ when death is ap-
proaching? A study applying attachment theory to adult
patients’ and family members’ experiences of palliative
home care. Psycho-Oncology Volume 21, Issue 8, pages
886-895, August 2012

-Nirstdendes hilsa och sorgehantering efter dodsfall:
Har upplevelse av trygghet under pégdende palliativ
hemsjukvérd nagon betydelse pa lingre sikt?, Pigidende

Ovriga publikationer senaste 5 dren med
narstaende

Milberg Anna, Strang Peter. Protection against percep-
tions of powerlessness and helplessness during palliative
care: the family members’ perspective. Palliat Support
Care 2011:9(3):251-62.

Milberg A et al. A rewarding conclusion of the rela-
tionship”: staff members’ perspectives on providing
bereavement follow-up. Support Care Cancer. 2011
Jan;19(1):37-48.

Milberg, A et al. Family members’ perceived needs for
bereavement follow-up. J Pain Symptom Manage. 2008
Jan;35 (1):58-69.

socionom, docent

Sektionen for Socialt arbete Inst NVS
Karolinska Institutet och Stockholms Sjukhem
Telefon 073 620 45 40

E-post  mariann.olsson@ki.se

Deltar i Una Stenbergs doktorandprojekt ”Living clo-
se to a patient with cancer. Challenges in Support and
Caregiving” vid Oslo Universitetssjukhus dar jag dr bi-
handledare och Mirjam Ekstedt ytterligare en svensk

bihandledare. Disputation kommer att 4ga rum under
2013. 2 publikationer finns och ytterligare 3 4r sub-
mitterade men dnnu inte accepterade. Vardutveckling
grundad pa Unas forsta artikel avser utformande av
webstod for nirstdende till cancerpatienter i Norge (PI:
prof Cornelia Ruland).
1. Stenberg U, Ruland CM, Miaskowski C. Review of
the literature on the effects of caring for a patient
with cancer. Psycho-Oncology. 2010;19:1013-1025.

2. Stenberg U, Ruland C, Olsson M, Ekstedt M. To
Live Close to a Person With Cancer -Experiences of
Family Caregivers, Social Work in Health Care, 2012;
51:10, 909-926

Handleder Tina Lundberg i hennes doktorandprojekt
vid KI i samarbete med Stockholms Sjukhem och Pallia-
tivt forskningscentrum vid ESH ”Att stodja nirstdende
inom palliativ vdrd”. 1 publikation ir accepterad (avser
nirstdendeprojektet vid Stockholms Sjukhem).

Lundberg T, Furst CJ, Olsson M. Ecperiences of support
in palliative care — the Perspectives of Bereaved Family
Members Social support in palliative care — experiences
of bereaved family members. Accepted. Journal of Pal-
liative Nursing.

Data for Utvirdering av stodgrupper for unga vuxna pa
Stockholms Sjukhem insamlas for nirvarande. Tidigare pu-
blikationer som beskrivit detta utvecklingsprojekt ér t.ex.
Hultqvist S. Stédgrupper for unga vuxna som forlorat
en nirstdende. I Forinder & Hagborg (red). Stodgrup-
per for barn och ungdomar. 2008. Lund: Studentlitte-
ratur samt

Sand L. Ett rum for sorg, omgirdat av trygga ramar.
2009. Rapport. Stockholms Sjukhem.

Ar pd olika sitt medarbetare i stérre och mindre projekt-
arbeten omkring ALS.

Ar medarbetare i projektet ”To live with amyothrophic
lateral sclerosis (ALS): impact of personal and environ-
mental factors on disability in the long term” (PI Lotta
Widen Holmgquist, NVS, KI) Hdr kommer ocksd nir-
staendes livskvalitet och upplevelse av vard och stod ge-
nom sjukdomsforloppet vid ALS att kartliggas. Datain-
samling pdgdr men dnnu finns ingen publikation.

Handleder en magisteruppsats: ”Livssituation och stod-
behov — om barn och vuxna som nirstdende nir famil-
jen drabbas av ALS — en litteraturdversikt”. Denna &r
annu inte examinerad men kommer férhoppningsvis
att leda till fortsatt utvecklingsarbete vid neurologiska
kliniken och kuratorskliniken, Karolinska Universitets-
sjukhuset.
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Ar medforfattare/handledare till ett par publikationer
inom detta omréde.

Klaman M, Akerlund K, Olsson M. Samtalsgrupper for
nirstdende till patienter med sjukdomen ALS — erfaren-
heter och resultat. Socionomen 2011;2:12—-16

Klaman, M. (2007). Ett liv trots ALS — en betraktelse.
Psykisk hilsa, 3: 29-35.

De forsknings- och utvecklingsprojekt jag i ovrigt del-
tagit i vid Stockholms Sjukhems palliativa vérd &r Lisa
Sands avhandlingsprojekt och tvd virdutvecklingspro-
jekt, samt Nirstdendeprojektet/nirstiendeprocessen
och Utveckling av den existentiella processen.

Publikationer som jag deltagit i som medforfattare
eller handledare:

Sand L, Olsson M, Strang P. What are motives of family
members who take responsibility in palliative cancer
care? Mortality 2010;15(1): 64-80

Sand L, Olsson M, Strang P: Coping strategies in the pre-
sence of one’s own impending death from cancer. Journal
of Pain and Symptom Management 2009;37(1):13-22

Olsson M & Hultqvist S. Kuratorns roll i det palliativa
teamet. I Strang P, Beck Friis B, (red) Palliativ medicin
och vérd. Fjirde reviderade upplagan. Liber, Malmo 2012.

Olsson M, Hultquist S. Psykosocialt stod till sérjande.
www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.

Olsson M. Sorg — var reaktion pa forlust. Kapitel i Ternestedt
B-M m.fl. (red) Palliativ vird. Under tryckning 2013.

professor i omvardnad

Umed Universitet, klinisk lektor Axlagdrdens Hospice

Telefon 090 786 92 56

E-post  birgit.rasmussen@umu.se;
birgit.rasmussen@nurs.umu.se

RUMMET, TIDEN OCH DEN LEVDA ERFAREN-
HETEN AV VARDMILJOER VID LIVETS SLUT:

EN TVARVETENSKAPLIG ANSATS FRAN
UTFORSKNING TILL INTERVENTION

Déende, dod och sorg ir en ofrdnkomlig del av livet. S&
som likemedel mot smirta syftar till att lindra fysiskt
lidande, avser en stodjande miljo att frimja vilbefin-
nande for den doende, familjen och personal (intres-
senterna), hemma eller pa institution. Den vetenskap-
liga litteraturen om detta dr dock begransad. Vi har

samlat forskare fran: akustik, arkitektur, design, etno-
logi, konst, medicin, omvardnad och psykologi — frin
Lund, Stockholm och Visterbotten — for att underso-
ka den rumsliga, tidsmissiga, och levda erfarenheten
av doende och dod. Projektet syftar till att generera
ny tvirvetenskaplig kunskap som ska tillimpas i olika
vardmiljoer genom utveckling av interventioner for att
stodja person-centrering genom att: a) Underséka hur
upplevelsen av virdmiljo kan forbéttras for dess intres-
senter, i doendet och fram till tiden strax efter doden
(ddr det dr mojligt), och b) Utveckla, testa och utvir-
dera interventioner, metoder och prototyper for att for-
bittra upplevelsen av virdmiljon. Projektet bestdr av
3 delar: 1) baseras pd intervjuer och fokuserar pd frd-
gestillningen: Hur upplevs tid/tiden nira, under och
omedelbart efter doden, av intressenterna (dédr det ir
mojligt)? 2) observationsstudier, metod beroende pé
disciplin, som undersoker: Vad kinnetecknar tid, rum
och symboler vid vérd i livets slutskede? 3) interventio-
ner baserade pa data fran foregdende delar med frage-
stallningen: Hur férandras mellanménskliga relationer
(for alla intressenter) av forandringar i strukturering
av tid och rum runt den déende? Testas vid deltagande
vard/omsorgsenheter. Projektet fokuserar saledes pa att
anpassa vardmiljer dir personer vardas under de sista
dagarna i livet f6r att oka kidnslan av meningsfullhet och
vilbefinnande hos sdvil den doende och familjen, som
personalen. Genom att inkludera olika slags vird- och
omsorgsenheter kommer resultaten att vara mojligt att
sprida till miljéer dér de flesta forvantade dodsfall sker i
Sverige idag — dldreboende och akutsjukhus.

I forsta hand dr det del 1 ovan : 1) baseras pa intervjuer
och fokuserar pa fragestillningen: Hur upplevs tid/ti-
den nira, under och omedelbart efter doden, av intres-
senterna (dar det ar mojligt)?

Hir har vi gjort och kommer fortsitta intervjua nérsta-
ende kring de sista 24 timmar nér en person har détt om
deras uppleverser inklusive ljud, lukt, syn, kdanslor

Vi har ocksd borjat pa ett fotoprojekt med patienter
(flest) och narstdende — som tar tre fotografier av miljon
— och vi har gjort tre pa Axlagérden och s gor vi inter-
vjuer om dessa tre foton. Vi ska fortsitta med nérstdende.

Det finns en internationell Cochrance sammanstillning
av nirstaendeforskning publicerad 2011: Interventions
for supporting informal caregivers of patients in the
terminal phase of a disease (Review) Candy B, Jones L,
Drake R, Leurent B, King M. Den finns som pdf-fil for
nedladdning pa hemsidan www.nrpv.se

Om du som ldser detta forskar kring nérstdende och vill
komplettera med information sd hor av dig till info@nrpv.se
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