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Ledare

I detta nummer finner
du en artikel som hand-
lar omvardnadsdiscip-
linens utveckling i
Sverige samt en artiklar
som handlar om evi-
densbaserad omvard-
nad. Omvardnadsforsk-
ningens snabba fram-
vixt 1 Norden har varit
och dr en forutsittning
for att vi idag kan
arbeta med evidensba-
serad omvardnad.

Vad innebir da
evidensbaserad
omvardnad?

Stridvan efter att hitta
vetenskapliga bevis
(evidens) for rutiner

och dtgirder har tidigare
foretradesvis funnits
inom det medicinska

omradet. I Sverige har
Statens beredning for
medicinsk utvédrdering
(SBU) varit foregangare
och publicerat systema-
tiska litteraturstudier
frimst inom det medi-
cinska omradet. Under
senare ar har dven sjuk-
skoterskor forsokt att
finna evidens av bety-
delse for omvardnad. Att
tillimpa principen om
evidensbaserad omvard-
nad i den dagliga verk-
samheten innebdr att den
individuella sjukskoters-
kan 1 sin kliniska praxis
integrerar bésta veten-
skapliga bevis innan
hon, tillsammans med
patienten, fattar beslut
om olika omvérdnadsin-
satser.

Evidens finns ofta all-
maint tillgdangligt 1 form
av publicerade artiklar i
vetenskapliga tidskrifter
men ocksa i systema-
tiska litteraturstudier
som enligt vetenskap-
liga regler sammanfattar
och kommenterar alla
tillgdngliga publikatio-
ner inom ett valt
omrade.

I och med omvérd-
nadsforskningens starka
tillvéxt finns behov av
att sammanstillningar
gors dver existerande
forskningsresultat och
att denna nya kunskap
anvinds i praktiken.
Vard i Norden publice-
rar girna heltickande
systematiska forsk-
ningsoversikter.
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ACTION RESEARCH —

A COLLABORATION PROJECT.
TO IMPROVE PRAXIS
THROUGH PRAXIS

ABSTRACT

This paper outlines an action
research project in a ward with
dementia patients, a Competence
Center for Dementia and the Uni-
versity college of Bodg. The pro-
Ject was designed as an approach
to working collaboratively with
the staff in the ward. The aim of
the project was to improve and
change practice in a ward where
the staff experienced a high
degree of frustration, and in addi-
tion improve the staff’s know-
ledge concerning the illness
dementia.

It quickly became clear that the
employees had significant co-
operation problems with collea-
gues and the leadership. We soon
realized that this would have
overshadowed the possibilities to
obtain new learning and commit
oneself in relation to concrete
knowledge development. Inade-
quate organization and poorly
defined areas of responsibility
also created problems. All the
above-mentioned factors influen-
ced the staff’s opportunity to
utilize new knowledge. Our expe-
rience from the project also
points to the importance of mana-
gement involvement in the pro-
cess, a process where the person-
nel were directly involved in the
experience of «owning» pro-
blems, combined with the experi-
ence of having direct impact on
how the problems were solved. To
devote plenty of time to reflection
and discussion was important,
and also to get used to the idea of
having to cope with a slow-down
of the process, without being dis-
couraged or losing sight of the
intention of the project.

This project explores the use of
action research and the outcome
of the project.

Aksjonsforskning
— Et samarbeidsprosjekt

A forbedre praksis gjennom praksis

Bakgrunn og formal

Prosjektet det vises til ble
gjennomfg@rt som et samarbeids-
prosjekt mellom tre instanser: Et
utrednings- og kompetansesenter
for demenssyke pasienter, en
skjermet enhet for demenssyke
pasienter og en hggskole ved pro-
sjektleder. Prosjektet ble satt i
gang pa bakgrunn av at et perso-
nalet ved skjermet enhet i flere ar
hadde slitt med ulike frustrasjo-
ner og problemer i forbindelse
med sin jobbsituasjon. Problemer
og frustrasjoner som hadde toppet
seg de siste to arene. Sonelederen
ved sykehjemmet hvor enheten
ligger, gnsket assistanse fra kom-
petansesentrert for hjelp og stgtte
til personalet i denne vanskelige
og til dels fastlast situasjon.
Videre var det et gnske om spesi-
fikk kunnskapsutvikling i demen-
somsorg. Prosjektleder og kom-
petansesentret hadde fgr prosjekt-
start ingen klar formening om
innholdet i personalets frustrasjo-
ner, heller ikke hvilke behov de
hadde for spesifikk kunnskapsut-
vikling.

Skjermet enhet er en egen
enhet i et stgrre somatisk syke-
hjem, der man har felles avde-
lingsleder, samt en overordnet
soneleder med fag og personal
ansvar for tjenesten bade i syke-
hjemmet og i den hjemmebaserte
omsorgen i distriktet/omradet.
Den skjermete enheten er dimen-
sjonert for sju pasienter med
alvorlig demens. De siste arene
har det vert et konstant overbe-
legg pa to pasienter, uten at
bemanningen var gkt av den
grunn. Serlig de siste to drene har
det vert sykemeldinger blant de
ansatte, og som fglge av det, inn-
leie av vikarer.

Prosjektet ble gjennomfart
over en periode pa 9 maneder i
2000-2001, med samarbeidsmg-
ter av en varighet pa fire til atte

KEY WORDS: Action research,
changes, improvement, partici-
pants, frustrations, dementia,

staff.
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timer pr. méaned. Pa disse mgtene
deltok ansatte ved skjermet enhet,
dvs en sykepleier i fulltidsstilling,
5 hjelpepleiere i deltidsstillinger,
en ufaglert miljgarbeider, pro-
sjektleder, samt en sykepleier fra
kompetansesentret, som 0gsa
ledet mgtene. Avdelingslederen
ved sykehjemmet, som ogsa var
fagansvarlig for skjermet enhet,
deltok pa alle mgtene og sonele-
deren deltok ved behov. Etter
hvert ble det ogsa hentet inn spe-
sialkompetanse fra kompetanse-
sentrert som bistod med faglig
kunnskapsutvikling knytte til
demensomsorgen ved enheten.

Tidlig i prosjektfasen erfarte vi
at personalet hadde store samar-
beidsproblemer seg imellom, men
ogsa med ledelsen ved sykehjem-
met. Samarbeidsproblemene med
ledelsen ble blant annet uttrykt
som: «Vi er en glemt avdelingen,
ingen bryr seg». Vi erfarte ogsa
tidlig at personalets samarbeids-
problemer var grunnet i deres
opplevelser av mangelfull organi-
sering og fraver av ledelse.
Videre erfarte vi at det var sa tid-
skrevende og problematisk a fa til
et samarbeid om forbedringer og
endringer bade om de organisato-
riske forhold, og avklaring av
faglig ansvar og ledelsesansvar
ved enheten, at kunnskapsutvik-
ling i demensomsorg matte sky-
ves ut i tid.

Demensomsorg
Demens er en hjerneorganisk
sykdom hvor sviktende hukom-
melse er det mest sentrale tegn,
og dette er ofte det fgrste symp-
tom pa begynnende demens. Sol-
heim (1) sier det slikt :
«Sykdommen er en progredie-
rende og irreversibel hjerneorga-
nisk sykdom som starter snikende
og umerkelig, og forer til diffuse
skader i hjernen med mental
svikt, psykisk svikt og andre nev-
rologiske symptomer, som igjen
forarsaker manglende evner til d
klare dagliglivets aktiviteter. »
Demens pavirker bade den
sykes adferdsrepertoar og dennes
opplevelser av omgivelsene.

Mulighetene for a oppfatte og
reagere pavirkes av sykdomsfor-
Igpet og utbreding i hjernen. Pro-
blemene vil varierer med syk-
dommens utvikling, art og lokali-
sasjon (2). Pasientens problemer
og behov er derfor sveart indivi-
duelle, avhengig av skadens art
og progresjon, men ogsa av den
sykes personlighet og livs erfa-
ringer (3). Pasientenes atferd er
preget av desorientering, forvir-
ring og de far problemer med a ta
vare pa seg selv (4). Den syke vil
derfor ha behov for konstant
overvaking, for & forhindre at
vedkommende gjgr noe som er
farlig for seg selv og andre.
Mange mister evnen til & spise
selv, er ofte inkontinente i forhold
til bleere og tarm og blir derfor
avhengige av andre i forhold til
dagliglivets aktiviteter. (3, 4)

A mgte og forstd pasientens
desorientering og evner til & kom-
munisere og samhandle, blir en
daglig utfordring for personalet
(5). Fglelsesmessige svingninger
er reaksjoner som preger pasien-
ter som ikke opplever seg forstatt
(6, 2). Ukontrollert adferd, sinne,
grat og hjelpelgshet er sider ved
pasientens tilstand som av perso-
nalet skal mgtes pa en verdig og
profesjonell mate (2). Inadekvate
miljgbetingelser kan medfgre at
det stilles for store eller for sméa
krav til den demenssyke, som
igjen kan forarsake angst, aggres-
sivitet, eller andre typer insuffici-
ensreaksjoner (2).

Personalet vil bli utfordret dag-
lig i forsgk pa a forstd og mgte
pasienten. Ofte mislykkes perso-
nalet, og det daglige omsorgsar-
beidet kan bli fylt med skuffelser
og nederlag, som over tid er en
stor belastning, noe som igjen
kan fgre til utbrenthet og dermed
sykemeldinger for de ansatte (7,
8, 9,10). Studier (5,11) viser at
personalet som daglig arbeider
med pasienter med demens, ofte
opplever meningslgshet, hjelpe-
Ipshet og angst, men ogsa etiske
dilemmaer. Omsorgsarbeidet gir
ogsa mye glede og mening knyt-
tet til det a leere et annet mennes-



kes liv a kjenne. Gleden nar den
demens syke reagerer med til-
fredshet og godt humgr og nar
noen av og til viser til gjenkjen-
nelse, gir gode og positive opple-
velsen (3).

De daglige utfordringer vil
ogsa fa innvirkninger pa perso-
nalsamarbeidet og miljget i avde-
lingen. Personalets arbeidssitua-
sjon innen demensomsorg, har i
altfor liten grad vert i fokus skri-
ver Solheim (1) og skriver videre;
kravene til personalet har gkt,
men mulighetene til & innfri dem
er ofte blitt re6dusert. Talmodig-
het og arbeidsforhold henger ofte
ngye sammen. Hvis personalet
har stor arbeidsbelastning pa
grunn av arbeidets fysiske og
psykiske krav, vil dette lett kunne
influere pa personalets holdninger
og handlinger (12). En méte &
lette personalets situasjon pa, er a
bedre arbeidsforholdene til den
enkelte ansatte, slik at talmodig-
heten igjen blir stgrre og toleran-
sen antatt bedre i 4 mgte utfor-
drende og vanskelig atferd (13).
Solheim (1) understreket betyd-
ningen av stgtte til personalet;
hvis personalet aldri eller sjeldent
far positivt tilbakemelding pa
arbeidet som gjgres, eller hvis
kravene som stilles ikke star i for-
hold til mulighetene de gis for &
fylle dem, vil personalet fort ga
tomme og faren for utbrenthet
stor. Omsorgen ma dessuten set-
tes i system, gjennom god organi-
sering hvor ledelsen ser, erkjen-
ner og forstar betydningen av
dette. Den fysiske utforming og
dimensjonering av avdelingen er
heller ikke uten betydning for de
ansattes jobbsituasjon, og for
pasientenes trygghet og trivsel
(2). En felles faglig og menneske-
lig forstaelse for den demenssy-
kes situasjon, er ogsa avgjgrende
for at samarbeidet i avdelingen
kan fungere (2).

Mal for studiet

Som nevnt var utgangspunktet for
prosjektet et gnske fra leder ved
sykehjemmet om bistand fra

kompetansesentrert, for a hjelpe
og stgtte et personale som opp-
levde en vanskelig jobbsituasjon.
Dette hadde toppet seg de siste to
arene. Det var ogsa et gnske om
kunnskapsutvikling rettet mot
omsorgen for de demenssyke
pasienter i enheten. Malet var &
kartlegge innholdet i personalets
frustrasjoner i deres jobbsitua-
sjon, og sammen med personalet
og ledelsen ved sykehjemmet
sgke & endre og forbedre denne.
Videre & kartlegge personalets
behov for kunnskapsutvikling
innen demensomsorg, og tilrette-
legge for dette med hjelp fra
kompetansesentrert. Metodisk ble
aksjonsforskning valgt, fordi vi
mente at denne tilneerming pa en
best mulig mate, kunne mgte den
problematikk som personalet ga
uttrykk for.

Metode og tidligere
aksjonsforskning

Aksjonsforskning omtales med
mange navn (14), bl.a. «social
experiment», «participatory rese-
arch», «organizational develop-
ment», and «participatory action
research.» Termen «action rese-
arch» kan spores tilbake til ameri-
kaneren Kurt Lewin(1951), som
gnsket a utvikle en forskningsme-
tode som ikke bare skulle bidra til
a gke kunnskap generelt, men
ogsa fgre til faktiske sosiale
endringer for de mennesker
forskningen angikk (15). I Norge
ble aksjonsforskning innen sam-
funnsforskning et begrep fgrst i
begynnelsen av 1960-arene. Den
har utviklet seg uavhengig av den
amerikanske retningen, men har
mye fellestrekk med Lewins idé
(16). Aksjonsforskning i Norge
og innen samfunnsforskning, ble
preget av to forhold. For det for-
ste gnsket forskerne a bygge bro
mellom forskning og praktisk
samfunnsarbeid, — sammenheng
mellom teori og praksis-. For det
andre ble arbeidet med underpri-
vilegerte grupper i samfunnet
vektlagt. Denne tradisjonen er
omtalt som kultur progressive

eller norske aksjonstradisjoner.
Mye av forskningen har videre
vert knyttet til samarbeidsformer
og arbeidsmiljg i bedrifter og
organisasjoner, for eksempel
Arbeidsforskningsinstituttet i
Oslo. (16).

En oversikt over aksjonsforsk-
ning innen sykepleie, helse og
sosialfagomradene nasjonalt og
internasjonalt, omhandler forsk-
ning som sgker & forbedre, endre
og utvikle praksis i n@rt samar-
beid med praksisfeltet, hvor en
kombinerer forskning, praksis og
teori (14, 17, 18, 19, 20, 21). Pa
hvilken mate samarbeidet vekt-
legges benevnes ofte som parti-
cipatory action research (PAS).
Uttrykket «empowertment»
(bemyndige, dyktiggjgre,
utvikle, frigjgre) benyttes ofte
for malet med aksjonsforsk-
ning(18, 19, 20, 21).

Kjennetegnet for aksjons-
forskning generelt er en prosess
som inkluderer bade kunnskaps-
utvikling og anvendelse av
denne, og hvor det benyttes bade
kvantitative og kvalitative meto-
der (22, 23).

I Norge har den norske syke-
pleieforsker .M. Holter gjort seg
internasjonalt bemerket innen
aksjonsforskning i sykepleie.
Sammen med Schwartz — Barcott
(1993), skrev hun blant annet
artikkelen: «Action research:
What is it? How can it been used
in Nursing Research, and how
can it be used in Nursing Rese-
arch»(17). I artikkelen kritiserer
de den aksjonsforskning som var
utviklet innen sykepleie generelt
pa 80 og begynnelsen av 90 tallet,
for & vere for sterkt preget av
naturvitenskapelig forskningstra-
disjon. Forfatterne poengterer i
artikkelen szrlig samarbeidsper-
spektivets betydning, som de
plasserer i en historisk hermeneu-
tisk vitenskap. De mener at sam-
arbeidssiden ved aksjonsforsk-
ning innenfor sykepleie generelt,
ikke har vert vektlagt i tidligere
aksjonsforskning, det vil si for
1993. Hart og Bond (1996), er to
engelske forskere innen syke-

pleievitenskap, som i en artikkel
viser til betydningen av den
sykliske refleksjon og prosess,
noe de mener Holter og Schwart
— Barcot ikke i tilstrekkelig grad
har tatt hgyde for i sin typo-
logi.(19)

Aksjonsforskning i norsk og
nordisk sykepleieforskning har
imidlertid i det store og hele vart
lite benyttet som metode. Dette til
tross for at metoden i flere
sammenhenger har vert beskre-
vet som godt egnet for & videreut-
vikle praksis ( 24, 26). Sjgvoll
(2001), har avdekket kun tre
aksjonsforskningsstudier i Norge
siden 80 tallet (25). Et sgk i det
nordiske tidsskriftet: «Vard i Nor-
den» i perioden 1998 — 2004,
samt «Norsk tidsskrift for syke-
pleieforskning» i samme tidsperi-
ode, viser ingen aksjonsfors-
kningsstudier innen sykepleie.
Metoden og metodebruken er
antatt lite kjent innen faget i nor-
disk sammenheng. Metoden er
dertil krevende fordi forsker
involveres aktivt i en samarbeids-
prosess, hvor forsker selv er med
a omsette kunnskapsutviklingen i
handling(26).

Aksjonsforskning er imidler-
tid en tilnrming, som er godt
egnet nar en sgker a avdekke
problemer og behov i praksis,
knytte sammen praksis og teori,
intervenere i forhold til persona-
let, og stgtte pa en samarbei-
dende mate. Aksjonsforskning
kan beskrives (17, 23, 24) som
en deltakende, situasjonsspesi-
fikk og problemfokusert forsk-
ningsmetode. Deltakernes egne
erfaringer er her den viktigste
vitensgrunnlag for prosessen.
Disse erfaringer — lokalkunnskap
— avdekkes i mgtet med delta-
kerne som igjen forstas og for-
klares ut fra relevante generelle
teorier og annen forskning pa
omradet. Aa.B. Sgrensen (1992)
understreker, at aksjonsforskning
ma vurderes etter de kriterier
som i alminnelighet anvendes
ved vurdering av forskningen, og
som det synes a vare bred enig-
het om:
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Noen sentrale sider ved aksjons-
forskning er blant annet beskrevet
ut fra seks ngkkelkarakteristika
(28):

1. Aksjonsforskning skal veere et
samarbeid mellom forsker og
de som arbeider i praksis.

2. Forskningsproblemet skal
vare definert i praksis.

3. Forskningen skal ha til hensikt
a endre praksis.

4. Forskningen skal utvikle ny
kunnskap.

5. Aksjonsforskningen skal
veare en syklisk forsknings-
prosess.

6. Forskningen skal reflektere
over praksis, i praksis.

Aksjonsforskning kan sies & vere
systematiske forsgk pa a skaffe
kunnskaper som kan brukes i
praktisk samfunnsarbeid, pa en
slik mate at forskeren selv er
med pa a omsette kunnskapen i
handling. De to elementer;
aksjon og forskning, danner en
helhetlig prosess. Man gnsker
altsa ikke bare a forsté en gitt vir-
kelighet, man gnsker ogsa a gjgre
noe med forhold som er av faglig
karakter. Det en gnsker a gjgre
noe med i en praksissituasjon kan
veere (27):

 Forbedringer

e Utvikling

e Endringer

* Integrere teori og praksis

A endre/forbedre og utvikle
praksis sammen med praksis er
en av hovedintensjonene med
aksjonsforskning. Informasjons-
samling om praksis legger grunn-
lagg for hele prosessen, i dialog
og i samarbeid med deltakerne.
Dette bgr dokumenteres og
beskrives parallelt med aktivite-
tene. Bjgrg Schei (2000), under-
streker at det er viktig ikke ute-
lukkende & se pa symptomene i
funnene og a eliminere disse,
men 4 sgke etter arsak. Problem-
stillingene skal ha utspring i
praksis — lokal kunnskap — og
ikke utelukkende i teoretiske
eller hypotetiske problemstil-
linger (26).

A endre praksis gjennom
praksis, en syklisk prosess

Aksjonsforskning kan saledes
karakteriseres som en samhand-
lingsprosess med ulike faser, hvor
man i samarbeid med deltakerne
arbeider med aktuelle problem-
omrader som er avklart og defi-
nert. En feedback — prosess som
kan ha karakter av en spiral, eller
syklisk prosess hvor en sammen:
1. kartlegger problemene og
behovene; 2. planlegger og
gjennomfgrer handlinger samt;3.
evaluerer handlingene, for deret-
ter igjen a planlegge, gjennom-
fore og evaluere handlingen. Det
er en vekselvirkende prosess hvor
malet hele tiden er & sgke a forbe-
dre, endre eller utvikle prak-
sis.(14, 26).

Kartleggingsfasen

Sammen med personalet planla vi
en mgtehyppighet med 2—4 timer
hver 14 dag. Alle fastansatte (7)
ved enheten (ogsa to ansatte som
var sykemeldte) samt avdelingsle-
der deltok pa mgtene. Soneleder
deltok ved behov.

Det ble leid inn ekstravakter i
mgteperiodene. Mgtene ble
avholdt i sykehjemmets mgtelo-
kale. Spesialsykepleier fra kom-
petansesentrert ledet mgtene og
prosjektleder fgrte loggbok og
skrev referat, men bidro ogsa med
spgrsmal og kommentarer. Pro-
sjektleder avsluttet mgtene med
oppsummering. Forslag til
endringer, forbedringer og utvik-
ling som fremkom, ble listet opp
og vist pa overhead.

Forskningsproblemet skal veere
definert i praksis

Dialogen i de fgrste mgtene med
personalet var preget av sterke
frustrasjoner, og inntrykket var
ganske kaotisk og overveldende.
Vi innsa fort at det var ngdvendig
for personalet a fa «tgmt» seg,
sette ord pa ars frustrasjoner, opp-
levelser og erfaringer uten for
mye styring og struktur. Frustra-
sjonene dreide seg om persona-
lets opplevelse av fraver av faglig
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og daglig ledelse. Avdelingsleder
for sykehjemmet hadde det fag-
lige og organisatoriske ansvar
bade for sykehjemmet og demen-
senheten. Hun var forholdsvis ny
i stillingen, det vil si 8 méaneders
ansettelsestid. Personalet opp-
levde at de var overlatt til seg selv
og pasientomsorgen, noe de
uttrykte som: «Vi er en glemt
avdeling, ingen (ledelsen) bryr
seg». Personalet opplevde at
ledelsen ikke viste interesse eller
forstaelse for det krevende
fysiske og psykiske arbeide de
stod i hver dag. Organiseringen
av det daglige/faglige omsorgs-
arbeide var ikke ivaretatt av fag-
lig ansvarlig avdelingssyke-
pleier, noe som forte til — og i
folge personalet — at : «Jeg
arbeider som jeg synes er best» .
Personalet hadde gjentatte
ganger tatt opp behovet for egen
gruppeleder ved enheten med
bade avdelingsleder og sonele-
der. Dette ble hver gang avvist
og begrunnet med darlig gko-
nomi ved sykehjemmet. Slik
hadde de hatt det i flere (3—4) ar
fortalte de. En ansatt uttrykte det
slik: «Alt flyter na».
Samarbeidskonflikter persona-
let imellom hadde foregatt over
tid uten at noen hadde grepet inn,
0g pa tross av at personalet
mange ganger hadde meldt fra til
ledelsen om deres ulike proble-
mer. Problemer og konflikter som
blant annet — og ifglge personalet
— var arsak til flere sykemel-
dinger de siste 2 arene. To ansatte
var for tiden sykemeldt. Proble-
mene og konfliktene hadde til-
spisset seg det siste aret, noe som
gjorde at alle sa at de grudde seg
til & ga pa jobb. Som en ansatt sa:
«Man mgter jo bare sure fjes»
(kollegaer). Personalet opplevde
ogsa daglig fysisk og psykisk
stress, som ogsa skyldes flere ars
pasient overbelegg i en liten
enhet som var dimensjonert for 7
pasienter. Na var det innlagt 9
pasienter med alvorlig demens.
Personalet ga uttrykk for at de
daglig opplevde etiske dilem-
maer, fordi det ikke var mulig

faglig/ressursmessig, 4 tilrette-
legge for den enkelte pasients
omsorgsbehov:

«Det vil kreve flere ansatte».

«Vi ma ha kunnskaper og vi ma
utvikle individuelle planer for
pasientene».

«Nar vi blir stresset smitter det
over pd pasienten, som blir uro-
lige og angstfulle».

«Vi er inne i en vond sirkel som
mad brytes».

Innleie av vikarer nar det fastan-
satte personale var sykemeldte,
ble ogsa en ekstra belastning for
de fastansatte. Vikarene hadde
ifglge personalet, ikke ngdvendig
og tilstrekkelig kjennskap og
kunnskap om demensomsorg, og
den enkelte pasient.

Planleggingsfasen

Etter hvert, det vil si i Igpet av sa
3 méaneder, med til sammen 6
mgter a 3 timer, ble det lettere a
lede og strukturere mgtene. De
ulike problemomradene ble tyde-
ligere — den lokale kunnskapen —
. I felleskap samlet personalet seg
om to hovedmalomrader de
gnsket forbedringer, endringer og
utvikling pa. Disse ble sa igjen
tematisert.

1. Endringer og forbedringer
* Endringer og forbedringer
med hensyn til organisatoriske
forhold, herunder avdelingsle-
ders og soneleders funksjon
og ansvarsforhold.
Egen gruppeleder ved
enheten.
* Regelmessige personalmgter
med avdelingsleder.
* (ke personellandelen i enhe-
ten med en 50% stilling.
Innleie av vikarer som har
kjennskap og kunnskap om
demensomsorg og enheten.
* Regelmessig legevisitt, og
gruppeleders deltakelse pa
inntaksmgter av nye pasienter.

1. Utvikling.
¢ Kunnskapsutvikling om
demens og konsekvenser for
omsorgsarbeidet til pasien-
tene.



e Utvikling av tiltaksplaner/
pleieplaner.

Samarbeidet mellom mgteleder
(spesialsykepleier fra kompetan-
sesentret), forsker og ansatte var
viktig i planleggingsfasen. Det
var viktig & utfordre personalet til
a reflektere over og problemati-
sere deres praksis, — lokale kunn-
skap —. A selv sette mal og finne
Igsninger pa forhold de mente
matte endres, forbedres og utvik-
les i jobbsituasjonen. Det var
viktig at personalet fikk oppleve
at det var de som «eide» den
lokale kunnskapen, og «eide»
muligheten for problemlgsning i
et samarbeid.

Nar det galt samarbeidsproble-
mer som hadde karakter av per-
sonlige konflikter personalet
imellom, tolket vi disse som
knyttet til deres vanskelige jobb-
situasjon. Sammen ble vi enige
om a ikke kartlegge eller proble-
matisere disse, men se om dette
ville endre seg positivt nar de
andre problemer ble endret og
forbedret seg. Avdelingsleder var
ogsa en viktig samarbeidspartner
i denne delen av prosessen. Hun
viste forstaelse for personalets
jobbsituasjon og deres behov for
forbedringer og endringer. Hun
viste ogsa forstéelse for at perso-
nalet kunne oppfatte seg som «en
glemt enhet». Noe av forklaringer
mente hun skyldes stort arbeids-
press ved sykehjemmet generelt:
«Vi er inne i en omorganiserings-
fase og jeg foler enda jeg er ny
her».

Gjennomforings og
evalueringsfasen

I samarbeid tok vi for oss del mal
for del mal, og diskuterte hvordan
de enkelte malomrader kunne
arbeides med. Fokus var hele
tiden rettet mot personalets opp-
levelser og erfaringer, deres for-
staelse av problemene, og deres
forslag til endringer og forbe-
dringer. Avdelingsleder var hele
veien en viktig ressurs og stgtte i
denne fasen, serlig nar det gjaldt
avklaringer av det organisato-
riske/administrative ansvar. Nar

problemene og Igsninger la uten-
for hennes ansvarsomrade, som
for eksempel gkonomiske/perso-
nellmessige ressurser, ble sonele-
der (gverste leder) invitert til &
delta. Noen av del mélene kom
forholdsvis fort pa plass som;
legevisitt, og innleie av vikarer
med kjennskap til enhetens
omsorgsarbeide. Andre del mal
trakk ut i tid. Det var méalet om;
regelmessige personalmgter med
ledelsen, gkt personalandel med
50% stilling, egen gruppeleder og
deltakelse pa inntaksmgter av nye
pasienter. Personalet opplevde
flere ganger at lederne ikke prio-
riterte avtalte personalmgter, og
det hente ogsa de glemte avta-
lene, noe som igjen skapte frus-
trasjoner. Vi matte derfor bruke
ekstra tid til mgter a fa disse del
mal pa plass.

Etter hvert falt de endringer og
forbedringer som var planlagt pa
plass. Avdelingsleders faglige
rolle og funksjon ble avklart og
ansvaret fordelt og plassert. Dette
fgrste ogsa til at lederne sa beho-
vet for egen gruppeleder i enhe-
ten. En funksjon som ble beskre-
vet bade med hensyn til faglig og
personellmessig ansvar. Det ble
avtalt regelmessige personalmgter
med tilstedevearelse av avdelings-
leder, og det ble besluttet av sone-
leder & gke personalandelen med
en 50% stilling.

Samarbeidet om a fa disse
malene pa plass viste seg a bli sa
tidskrevende at hovedmal 2;
kunnskapsutvikling og konse-
kvenser for behandling og
omsorg til den demens syke, ble
skjgvet ut i tid, det vil si til ca 2
maneder fgr prosjektslutt. Avtalen
med kompetansesentrert ble imid-
lertid forlenget med et halvt ar
slik at hovedmal 2 kunne bli
gjennomfgrt. Denne delen ble
ivaretatt av spesialkompetanse fra
kompetansesentrert. Personalet
ble ogsa tilbudt systematisk vei-
ledning fremover.

Samarbeidprosessen var sa@rlig
krevende i gjennomfgringsfasen.
Personalet gnsket sterkt endringer
og forbedringer i sin jobbsitua-

sjon, og frustrasjonsterskelen var
lav nér de opplevde at planlagte
og avtalte mal og tiltak trakk ut i
tid. Tiltak som de mente kunne
vert giennomfert raskere om
lederne hadde grepet tak i, eller
prioritert dette som avtalt. Utfor-
dringene var derfor a std i proses-
sen med personalet over tid, bidra
til at den enkelte fikk uttale seg,
og a strukturere mgtene slik at det
ikke bare ble «utblasninger» og
diskusjon. Det mdtte komme noe
ut av diskusjonene, tiltak som
personalet sammen med ledelsen
fant frem til som beste Igsninger.

I prosessen kom det som nevnt
frem konfliktproblematikk perso-
nalet imellom. Her ble det viktig
at skille det faglige i konfliktene
fra det personlige, og samtidig
vise forstéelse for problemer som
har med personlige/relasjonelle
forhold a gjgre. Disse konflikter
tolket vi som relatert til deres van-
skelige jobbsituasjon mer enn
dype personlige konflikter. Det
viste seg 0gsa at etter hvert som
forholdene med deres jobbsitua-
sjon ble bedre og endret, ble tonen
lettere og atmosfaren ble tryggere
og mer forutsigbar. A lede en slik
prosess diplomatisk og i dialog er
utfordrende, bade & stgtte en
demokratisk apen deltakelse, og &
medvirke til fremgang i prosessen.
Dette er en erfaring som er kjent
innen aksjonsforskning (28).

Aksjons- og forskningsproses-
sen gikk fortlgpende hvor infor-
masjon om den lokale kunnskap
ble nedskrevet, beskrevet i mal og
tiltak, og evaluert. A knytte tolk-
ningen og diskusjonen av funn til
teori er forskers valg. Tolkning og

valg av teori tar utgangspunkt i
personalets opplevelser og reak-
sjoner. Da et av hovedproblemene
var sentrert om deres jobbsituasjon
med hensyn til organisering og
ledelse, ble dette sentralt i artikke-
lens diskusjonskapittel.

Undervis i prosjektprosessen ble
de ansattes utsagn som tidligere
nevnt, beskrevet og vist til pa
overhead for a sikre enighet og
gyldighet om utsagnene. Prosjekt-
rapporten ble sendt til alle delta-

kere i prosjektet for gjennomsyn
og kommentarer, fgr den ble levert
arbeidsgiver og oppdragsgiver.

Diskusjon

Jobbtilfredshet og
kunnskapsutvikling
Vire erfaringer gjennom prosjek-
tet er at kunnskapsutvikling har
vanskelige vilkar i en konfliktfylt
jobbsituasjon. For a gi rom for
kunnskapsutvikling viser vare
erfaringer, at noen helt elemen-
tere og grunnleggende beting-
elser og forutsetninger ma vere
tilstede i forhold til jobbsituasjon
og arbeidsmiljget. A utvikle og
fastholde en god faglig jobbsitua-
sjon og et godt arbeidsmiljg, har
med mange faktorer a gjgre. Stu-
dien (29): «Sykehuspersonell og
jobbtilfredshet» , viser at ni fak-
torer hadde en betydelig
sammenheng med jobbtilfreds-
het. Disse ni faktorer ble rangert i
rekkefglgen:

e tilfredshet med gverste leder

¢ tydelig ledelse

e positiv tilbakemelding

e tilfredshet med n@rmeste
leder
trygghet pa egne kunnskaper
¢ kommunikasjon og samar-
beid
egenkontroll
fysisk utforming
arbeidsbelastning

Hyvis noen eller samtlige av disse
faktorer er mangelfulle eller svik-
ter, viser nevnte undersgkelser, at
dette kan dette fore til utvikling
av darlig arbeidsmiljg hvor ogsa
stress er en side av dette. Vare
erfaringer i prosjektforlgpet
bekrefter dette. Uttrykket «Vi er
en glemt avdeling, ingen ( avle-
derne) bryr seg», var et utsagn
personalet gjentatte ganger kom
tilbake til. Et uttrykk de mente
var dekkende for deres opple-
velser av sin jobbsituasjon.
Utsagnet knyttet seg sarlig til
deres opplevelser av ledernes
manglende stgtte og engasjement,
tydelig ledelse og positiv tilbake-
melding fra nermeste ledere, men
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ogsa til forhold som: Uforutsig-
barhet og manglende kontroll over
egen arbeidssituasjon grunnet fra-
ver av ledelse og organisering av
det faglige omsorgsarbeid, uav-
klarte faglige ansvarsforhold innen
enheten, og stor arbeidsbelastning
i et krevende omsorgsarbeid ( ogsa
pa grunn av lav bemanning). Den
fysiske utforming av enheten
gjorde arbeidsforholdene tung-
vinte, og det var trangt pa grunn
av konstant overbelegg.

Nevnte faktorer syntes a ha vir-
ket sa nedbrytende at det over tid
utviklet seg negativ stress, hvor
samarbeidskonflikter og sykemel-
dinger ble en side av dette bildet.
Som nevnt er utfordringene i
omsorgsarbeidet med demente
pasienter krevende og sammen-
satte. A lykkes med omsorgsar-
beidet vil avhenge av flere for-
hold, hvor ro og trygghet i
omsorgsmiljget er en viktig faktor
for den demenssykes velbefin-
nende, balansert med stimulans
og tilpassete aktiviteter. Dette
igjen vil kreve spesifikke fag-
kunnskaper. Samarbeidsproblemer
og frustrasjoner kan videre van-
skeliggjore det i forveien krevende
omsorgsarbeid (12).

Sintef i Trondheim (30) har
foretatt en rekke undersgkelser om
arbeidsmiljg og bedriftsutvikling.
De understreker at svikt i samar-
beid mellom ledelse og arbeids-
plass er den faktoren som i stgrst
grad skaper lav forutsigbarhet og
negativt stress for de ansatte. For-
hold som: Mangelfull oppfglging
av driften fra nrmeste leder.
Svikt i samarbeidet mellom
ledelse og drift, samt svikt i infor-
masjonsoverfgring fra leder til
ansatte ogsa vedrgrende endringer
i det daglige arbeid, er viktige fak-
torer i utvikling av stress, misngye
og lav arbeidsmotivasjon.

Underveis i prosjektet opp-
levde vi som nevnt ogsa tilbake-
vendende frustrasjoner hos perso-
nalet. Som ofte skyldes dette at
lederne ikke hatte tatt seg tid til,
eller glemte & foreta endringer og
forbedringer som det var enighet
om, eller at lederne glemte nar de

skulle delta i samarbeidsmgtene.
Slike opplevelser skapte frustra-
sjoner, irritasjon og oppgitthet
hos personalet, noe som igjen
gjorde at vi matte bruke tid til
lytte og gi rom for & sette ord pa
frustrasjonene, og innkalle til nye
mgter for avklaringer.

Schei (28), og Karim (23)
understreker betydningen av at
forsker er lojal mot deltakernes
opplevelser og erfaringer, vare
ner og vise forstaelse for deres
situasjon, uten a vere inngri-
pende pa en kontrollerende mate,
eller & fremsta som ekspert. Dette
stiller krav om & vise likeverdig-
het og til a vere i dialog. Forsker
ma ogsé vaere «ngytral» og vise
distanse for a kunne vare kon-
struktivt stgttende (28). Etter
hvert opplevde vi en positiv
endring hos bade avdelingsleder
og soneleder med stgrre forsta-
else og innstilling til personalets
jobbsituasjon. Lederne innséa ngd-
vendigheten av egen gruppeleder-
stillingen ved enheten, og innsa
ogsa det uheldige med den kon-
stante lave bemanninger og pasient
overbelegg. Det ble som nevnt
ogsa planlagt faste, regelmessige
personal mgter med lederne, noe
som var betydningsfylt. Avgjg-
rende for prosjektets utfall var
ledernes forstaelse og innstilling til
de problemer personalet sto i, og
deres innstilling til a medvirke til
Igsninger. Berg (31), Larsen (32),
Bolman & Deal (33) og Sgrensen
(27), viser til betydningen av sam-
spillet mellom ledere og medarbei-
dere. Forhold som nevnes av
betydning er leders engasjement,
betydningen av & jobbe med ogsa
sma forbedringer, felles mal og a
etablere gode samarbeidsprosedy-
rer og dialoger. Forhold som i
Igpet av prosjektperioden etter
hvert ble utviklet og innarbeidet i
det daglige samarbeid med lederne
ved sykehjemmet.

Konsekvenser for et av hoved-
malene for prosjektets intensjo-
ner, kunnskapsutvikling av perso-
nalet, var at vi fort innsa at kunn-
skapsutvikling ikke var mulig i en
stresset og vanskelig jobbsitua-
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sjon, hvor ogsa samarbeidskon-
flikter personalet imellom preget
bildet. Det var helt avgjgrende at
det fgrst skjedde noen endringer
og forbedringer med jobbsituasjo-
nen i skjermet enhet, fgr det var
mulig a gripe tak i arbeidet med
kunnskapsutvikling. Dette er i
trad med aksjonsforskningens
prinsipper om at problemene —
lokale kunnskapen — skal define-
res i praksis, og at lgsningen pa
problemene tar utgangspunkt i
personalets opplevelser og erfa-
ring i nert samarbeid med forsker.
Kunnskapsutvikling og tilrette-
legge for integrering i forhold til
den enkelte pasients omsorgsbe-
hov, fortsatte som nevnt etter pro-
sjektets avslutning, sa et halvt ar.
Personalet fikk ogsa tilbud om
fortsatt systematisk veiledning.

Konklusjon

Aksjonsforskning er en av mange
metoder som kan benyttes for a
endre, forbedre og utvikle kunn-
skap i praksis (26). Det er en kre-
vende metode fordi intensjonene
med aksjonsforskning er a
anvende kunnskapsutvikingen i
praksis, og sammen med infor-
mantene; «a gjgre noe med fun-
nene». En prosess hvor samarbei-
det er sentral (17). En prosess
hvor en ma téle at prosessen stop-
per opp, hvor en ma gi seg tid til
a reflektere og diskutere sammen.
Erfaringene viste at personalets
frustrasjonene over jobbsituasjo-
nen, i dette prosjektet, matte tas
alvorlig. Etter flere ars erfaringer
med fraver av organisering og
ledelse; «vi er en glemt avdeling»
,var det tydelig at personalet na
opplevde a bli sett, hgrt og for-
statt. Som en ansatt sa: «Endelig
er det noen som ser oss». Det
viste seg ogsa at personalet selv
hadde lgsninger pa problemene.
Lardommen fra dette prosjekt er
betydningen av a utvise talmodig-
het og lytte, ut fra en forforstaelse
av at det er aktgrene (personalet)
som «eier» problemene, — innen-
fra perspektiv — og ogsa selv kan
ha lgsninger pa problemene (28).

Utfordringen for forsker var i
stor grad a strukturere persona-
lets tanker, fa oversikt og hjelpe
med a tematisere problemene, og
samarbeide malrettet. Dette for-
drer som nevnt tidligere samar-
beid og dialog (17). Forsker ma
involvere seg, vere konstrukt
stgttende fordi et slikt samarbeid
vil vaere av betydning for resulta-
tet (16). Erfaringen er ogsa a ikke
gripe inn i konflikter av personlig
art, men mer se etter arsak til
disse (26). Aa Sgrensen (1998)
viser til en undersgkelse: Arbeid
og arbeidshelse i pleie- og
omsorgssektoren, at mye rolles-
tress, lav autonomi og kvantita-
tive belastninger henger sammen
med lav jobbtrivsel. Hun skriver
videre at stgtte fra nermeste
leder og arbeidskollegaer i avde-
lingen har en betydelig positiv
innflytelse pa jobbtrivsel, og at
sosial stgtte fra neermeste leder
og kollegaer har stgrre betydning
for jobbtrivsel enn det som er
nevnt forut (34).

Avgjgrende for resultatene var
ogsa, og som nevnt, at lederne
ved sykehjemmet tok personalets
frustrasjoner alvorlig og var vil-
lige til & bidra med endringer,
forbedringer, og utvikling.

Erfaringene med prosjektet
viste videre at kunnskapsutvik-
ling og muligheter for anvendelse
av disse, har sterk sammenheng
med jobbsituasjonen og arbeids-
miljget generelt. En kan si at; d
drive med kunnskaps utvikling er
ogsd d drive med arbeidsmiljput-
vikling. Malet ma hele tiden veere
a handle til den demens sykes
beste. Hvor en starter for a na
dette malet ma derfor hele tiden
vare en avveining av i hvilken
ende en skal begynne.
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Agneta A. Pagels,
Leg. Sjukskoterska

SELF-CARE — CAPACITY IN
EVERYDAY LIFE WITH
CHRONIC ILLNESS

ABSTRACT

Chronic illness requires complex
self-care decisions and actions.
Self-care in chronic illness could
be described as health related
activities required to live an eve-
ryday life with a disease. This
study tried to describe concepti-
ons of self-care among persons
with chronic renal disease. Quali-
tative interviews were used. The
result fell into five themes: Self-
care enables increased quality of
life, Self-care can be a burden,
Self-care and everyday life adjust
to each other, Self-care is linked
to attitudes and functions of
health care staff and Self-care as
a personal competence. Optimal
self-care emerged as dependent
on individual adjustment and eve-
ryday life conditions, a patient
empowerment attitude from and a
good relation to health care staff.
Specific skills and self-care com-
petence seemed to develop over
time and with experience. It was
concluded that quality of life and
health experience might be affec-
ted by self-care engagement and
that one can have self-care abi-
lity, but yet, of different reasons,
not be willing to take responsibi-
lity for one’s own treatment. It
was also concluded that good
self-care in chronic illness is due
to patient empowerment, and
must be related to everyday life
and individual conditions.

KEY WORDS: self-care, chronic
disease, patient empowerment,
patient education.

Egenvird — kapacitet
 vardagen vid kronisk

sjukdom

Introduktion

Begreppet egenvard spinner ver
hela hilso- och sjukdomspanora-
mat och beror savil friskvard,
hilsovard, férebyggande vard,
den mer eller mindre «friska all-
méinheten» som sjuka, skadade
eller handikappade. Definitions-
missigt handlar det om att kunna
ta ansvar for sig sjélv, att kunna
klara sig och att vara uppmérk-
sam mot signaler fran kropp och
sjdl ldngs ett kontinuum av vilbe-
finnande (1). I véstvirlden har
intresset for egenvérden pa senare
tid okat. Fran sjukvardspolitiskt
hall har minskade ekonomiska
resurser resulterat i bl.a. 6kade
satsningar pa egenvard (2). I
debatten kring patientens rittig-
heter i varden har samtidigt
sjukvéardens malsittning och
funktion kritiserats, liksom synen
pé patienten som ett passivt
objekt ifragasatts (2, 3). Diskus-
sionen om och inriktningen mot
att stirka patientens stillning och
patientinflytandet &r kopplat till
begreppen egenvard och egen-
vardsformaga (4-6). Min erfaren-
het som sjukskoterska inom var-
den av kroniskt njursjuka &r att
egenvarden — det vill siga det
som patienten gor sjilv for att
varda sin hilsa — av mycket stor
vikt, ibland avgoérande. Hélsobe-
teendet maste ofta forandras for
att uppna ett optimalt egenvards-
resultat och dess karaktér skiftar
under sjukdomens olika faser.
Egenvarden utgor en betydande
del av den totala varden, men
vara kunskaper om hur den upp-
fattas av den kroniskt sjuke ar
begrinsade. Tidigare forskning
har visat att de sirpriglade och
komplexa egenvardshandlingarna
och egenvardsbesluten vid kro-
nisk sjukdom ytterligare behover
belysas och studeras (7). En

' detta arbete anviinds orden egen-
vardsformaga och egenvérdskapacitet
synonymt. Orem anvinder begreppet
Self-Care Agency, som har dversatts
till egenvardskapacitet. Andra forfat-
tare som t.ex. Bjorvell anvinder ordet
egenvardsformaga.
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intressant aspekt i detta samman-
hang ir patientperspektivet pa
egenvard och egenvéardsformaga'.
Avsikten med denna studie var att
forsoka beskriva upplevelser, erfa-
renheter och tankar om att som
kroniskt sjuk ta ansvar for sin
behandling. Okade kunskaper
inom detta omrade kan férhopp-
ningsvis ge oss bittre mojligheter
i arbetet med patientundervisning.

Begrepp kopplade till
egenvard

Egenvardsformagan paverkas av
hélsa, symtom, coping-resurser,
hilsoforestillningar och vardfilo-
sofi (6, 18). Om man utgar fran ett
hélsoperspektiv med helhetssyn &r
handlingsférméga och kénsla av
vilbefinnande grundldggande hil-
sobegrepp (19). Pérn menar att god
anpassningsformaga ger 6kade
mojligheter till att uppna en béttre
hilsa, satillvida att man strivar
efter en balans mellan mal och for-
maga (20). Antonovsky har i sin
forskning visat att individens
kénsla av sammanhang (begriplig-
het, hanterbarhet, meningsfullhet)
och generella motstandsresurser
utgor en viktig faktor for hilsan
(21). For att kunna hantera sin sjuk-
dom maste den kroniskt sjuke foru-
tom formaga och kraft ha befogen-
het dértill. Patient empowerment,
har av WHO definierats som den
process som majliggér for ménni-
skan att oka sin kontroll 6ver och
forbéttra sin hélsa (22). Bjorvell (6)
beskriver patient empowerment
som framst ett forhallningssiitt eller
en vardfilosofi hos sjukvardsperso-
nal. Forhallningssittet innebér att
man beaktar patientens forestill-
ningar och kunskap om sin hilsa.
Det ir ett tillatande forhallningssétt
dér medbestimmande och samver-
kan uppmuntras for att beframja
egenvardsformagan (aa.). Att invol-
vera patienten i sin egen vard och
behandling framjar dven coping-
formagan (23). Egenvardens
gestaltning maste dock ses i sin
kontext. Motivation, kunskap, hil-
soforestillningar, virderingar,
fysisk och psykisk styrka, sjélv-

kénsla, sjukdomens svarighetsgrad
och samarbetsformaga beskrivs
som avgorande faktorer.

Egenvard ur omvardnads-
teoretiskt perspektiv

Orem har utvecklat en specifik
egenvardsteori; teorin om egen-
vardsbalans (Self-Care Deficit
Nursing Theory) som ror egenvard,
egenvardsbrist och omvérdnads-
system (24). Teorin betonar indivi-
dens ansvar for sin hilsa och
omvardnadens mal som att sa langt
som mdjligt hjdlpa patienten till
sjalvstindighet. Individens egen-
vard ses som central, oberoende av
om individen befinner sig pa sjuk-
hus eller i hemmet. Egenvarden
ska vid behov utévas med stod fran
den professionella hélso- och
sjukvarden, och egenvard kriver
vetenskapligt grundad kunskap
och skicklighet. Sjukskoterskans
roll som hjdlpare, vigledare och
stodjare gentemot patienten beto-
nas. God hilsa kriver bl.a. egen-
vard i form av goda hilsovanor
och hilsosamma val. Teorin utgar
fran ett holistiskt hilsoperspektiv
och innefattar psykologiska, inter-
personella och sociala aspekter.
Orem menar att hélsa &r relaterat
bl.a. till funktion, vilbefinnande
och mal. T teorin sirskiljs de behov
eller de formagor som behovs for
egenvard och kapaciteten man kan
tinkas ha for att mota detta. Hilso-
relaterade egenvardsbehov uppstéar
vid bl.a. sjukdom, skada eller
funktionshinder. Dessa behov
handlar om att soka adekvat medi-
cinsk hjilp, att vara klar 6ver och
hantera sjukdomstillstand och dess
inverkan samt att pa ett effektivt
sdtt utfora hilsorelaterade hand-
lingar. Det handlar ocksa om att
vara uppmirksam pa och vidta
atgérder vid eventuella obehagliga
eller skadliga verkningar av vardat-
gérder eller behandling, att modifi-
era sin sjdlvbild genom att accep-
tera sitt hélsotillstind och behov av
vard, att ldra sig leva med effekter
av patologiska tillstdnd och finna
en livsstil som befordrar vidare
personlig utveckling (24). Orem



menar att egenvardskapaciteten
paverkas av bl.a. alder, hilsotill-
stand, kunskap, livserfarenhet, kul-
tur, psykosociala faktorer, livsstil
och miljo. Egenvardskapaciteten
innefattar ocksa motivation och de
mentala och praktiska fiardigheter
som dr nodvindiga for att indivi-
den ska kunna tolka sina egen-
vardsbehov och planera den egen-
vérd som behovs (aa.).

Kronisk sjukdom och
livsvillkor

Kroniska sjukdomar utmarks av,
forutom att de ofta har ett livslangt
forlopp, att de dr komplexa,
cykliska och att de paverkar manga
aspekter i den vardagliga tillvaron
(8-11). Man behandlar inte for att
bota, utan snarare for att fraimja liv-
skvalitet. Den kroniskt sjuke maste
utstd undersokningar, mediciner-
ing, olika typer av behandlingar,
ldra sig sjukdomen och att klara av
den egenvard som sjukdomen kr-
ver (9). Sjukdomen maste vare sig
man vill eller inte levas med, vilket
innebdr att forsoka ldra sig hantera
och beméstra den i sin vardag och i
sin kontext. Det &r i hemmet som
det vardagliga livet skall hanteras
med mer eller mindre varaktiga
livsstilsforidndringar och praktiska
problem som ska l6sas. (12). Detta
betyder en vardag fylld av anpass-
ning och medvetna val, restriktio-
ner, symtomkontroll, fysiska, psy-
kologiska och sociala foréndringar.
Det kan ocksa innebéra en upple-
velse av maktloshet och av att inte
ha nagon kontroll (9,11). Tidigare
forskning har bl.a. visat att kroniskt
sjuka upplever sidmre livskvalitet
och pataglig osékerhet och ovisshet
runt sjukdomsforloppet (10, 13,
14).

Egenvardsbegreppet kan delas
in i olika nivéaer och roller (15).
Dean definierar egenvard vid kro-
nisk sjukdom som huvuddelen av
varden vid ett givet hilsotillstand
i samverkan med hélso- och
sjukvarden (16). Definitionen av
egenvard i detta arbete dr de hil-
sorelaterade aktiviteter som krévs
for att optimalt kunna leva med

en sjukdom i vardagen, eller s.k.
tertidr prevention eller sjuk-
domshanterande aktiviteter.

Kronisk njursvikt och
livsvillkor

Ett insjuknande i avancerad eller
terminal njursvikt innebér ofta
stora forandringar i den sjukes och
anhorigas liv. Livsforingen tvingas
bli annorlunda vare sig man é&r i
predialytisk fas, befinner sig i
regelbunden dialys eller &r
njurtransplanterad. Vid
avancerad/terminal njursvikt kon-
fronteras man med ett flertal stress-
faktorer. Stapleton (17) kategorise-
rar dessa som fysiska och psykiska
samt stressorer relaterade till for-
dndringen av ens liv och sociala
roll. De stressorer, symtom eller
besvir som kan upptridda dr mang-
faldiga: Rubbad biokemisk balans,
blodbrist hypertoni, hjartsvikt,
benskorhet, infektionskénslighet,
neuropati, fordndrande endokrina
funktioner, mag/tarm-paverkan och
biverkningar (som t.ex. kramper,
yrsel, blodtrycksfall, illaméende,
blodningar). Till det kan adderas
trotthet, hagloshet, koncentra-
tionssvarigheter, somnsvarigheter
fordandrad smakupplevelse och
aptitforlust med risk for malnutri-
tion. Andra stressorer 4r torst kom-
binerat med vitskerestriktion, tid-
suppfattning (mycket tid gar at till
dialys), bundenhet och beroende
(av dialys och vardpersonal). Vin-
tan pa njurtransplantation, oro Gver
accessens eller transplantatets funk-
tion, ekonomi, sjukroll, livsstilsfor-
dndringar, nedsatt sexlust, impo-
tens, bristande kontroll 6ver sym-
tom och ovisshet om hur nista dag
kommer att te sig gor listan dnnu
langre. Klang pavisar i sin avhand-
ling att bl.a. funktionell férmaga,
vilbefinnande, hilsa och energi/ork
upplevs som patagligt forsamrad
hos kroniskt njursjuka (14).

Det specifika innehall i egenvar-
den som kan gélla for njursjuka &dr
att ha kontroll dver vitske- och nér-
ingsintag, medicinering, fysisk
aktivitet och vikt, liksom att vara
observant for kroppssignaler och

symtom (t.ex. andfaddhet, illama-
ende, klada, yrsel, infek-
tionstecken). Det kan omfatta
moment som t.ex. blodtrycksméit-
ning, medicinering, lakemedelsinji-
cering, vard av kateter eller arterio-
vends fistel. Egenvarden kan ocksa
handla om att skota och ta ansvar
for sin egen dialysbehandling, vil-
ket innebdr att planera, forbereda,
genomfora och avsluta dialysbe-
handling, att sitta intravendsa nalar
pa sig sjdlv, att koppla sig till dia-
lysbehandling, att bedoma behov
av méngd vitska som ska avldgs-
nas fran kroppen, att hantera och
gora instéllningar pa en dialysma-
skin osv. Peritonealdialysbehand-
ling (PD) skoter i regel patienten
sjilv i hemmet. For de flesta som
erhaller hemodialys (HD) i dag dr
det dock specialutbildad sjukvard-
spersonal som ansvarar for och
skoter behandlingen. Patientens
forhallningssitt och egenvérd har
stor betydelse bade for vilbefin-
nandet och for att undvika forsam-
ring eller komplikationer. For att
klara sin egenvérd krivs av den
kroniskt sjuke specifik kunskap och
kompetens, fardigheter, motivation,
medvetenhet om kroppssignaler,
formaga att adekvat tolka och
bedoma fysiska fordndringar samt
formaga att agera pa ritt sitt i for-
hallande till radande situation, t.ex.
dndra behandling eller soka hjalp
(9). Liksom for andra grupper av
kroniskt sjuka utgor hér patientin-
formation och undervisning ett vik-
tigt inslag i varden. Personer med
avancerad/terminal njursvikt
erbjuds inom specialistsjukvarden
utbildning av olika slag. Det kan
innebéra grupputbildning eller indi-
viduell undervisning i att lédra sig
att skota sin egen behandling helt
eller delvis.

Syfte

Att beskriva uppfattningar om
egenvard hos personer med kro-
nisk sjukdom. Med uppfattningar
om egenvard menas hir upplevel-
ser, erfarenheter och tankar om
att som kroniskt sjuk ta ansvar for
sin behandling.

Metod

Da studien syftade till 6kad forsta-
else av uppfattningar om egenvard
valdes kvalitativ metod i form av
semistrukturerade intervjuer. Kvale
definierar forskningsintervjun som
«...en intervju vars syfte dr att
erhdlla beskrivningar av den inter-
vjuades livsvarld i avsikt att tolka
de beskrivna fenomenens mening»
(25,5.13). Den kvalitativa metoden
bygger pa ett fenomenologiskt for-
héllningssitt i den meningen att
den soker forstaelse for individer-
nas perspektiv pa sin virld och
meningen hos fenomen i vardag-
svirlden (aa.). Analysen innebér att
materialet struktureras, klarliggs
och inneborder utvecklas samt att
man soker monster i materialet.
Forstéelsen av en text sker genom
en process i vilken de enskilda
delarnas mening bestidms av textens
helhet. Delarna leder till helheten,
och helheten forklarar delarna,
enligt den process som kallas den
hermeneutiska cirkeln. Tolkning
utgor en central del i processen.

Informanter

Vid kvalitativa intervjuer &r inte det
representativa och slumpmaissiga
urvalet i fokus. Hér har i stéllet ett
strategiskt urval tillampats, i syfte
att erhalla vad giller bade djup och
bredd relevant och informationsrik
data. Urvalsmetoden forutsitter
kidnnedom om filtet (26). Denna
studie har fokuserat pa patientgrup-
pen kroniskt njursjuka, varfor fem
patienter tillhdrande en njurmedi-
cinsk klinik i Stockholm tillfraga-
des om att delta i intervju. Urvals-
kriterier var att informantgruppen
skulle representeras av bade min
och kvinnor med avancerad/termi-
nal njursvikt, olika aldrar, egen-
vardsgrad och behandlingsformer.
Informanterna utgjordes saledes av
tre mén och tva kvinnor i dldrarna
37-74 ar. Samtliga hade haft kro-
nisk njursjukdom i minst fem ar.
Séledes intervjuades en person som
sjalv skotte sin PD-behandling, en
som sjélv skotte sin HD-behand-
ling, en person i konventionell HD
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samt tva mottagningspatienter som
dnnu inte hade pabdrjat nagon dia-
lysbehandling rérande deras upp-
fattningar om sin egenvard. Studien
ingick i ett storre projekt, dr ytter-
ligare 52 personer besvarade ett
frageformulir betréffande skattning
av egenvardsformaga.”

Datainsamling

Efter att ha informerats om inter-
vjuns syfte och tillvigagangssitt
samt deltagandets frivillighet tack-
ade de tillfragade informanterna ja
till att delta. Intervjuerna genom-
fordes i ett enskilt rum pa sjukhu-
set, pa en i forvig avtalad tid, ca tva
veckor efter tillfragan och tog ca en
timme. En intervju genomfordes
dock av praktiska skl under paga-
ende dialysbehandling. Varje inter-
vju inleddes med fragan: «Hur ser
du pa detta att sjalv ta ansvar for
sin sjukdom och behandling ?»
Oppna eller semistrukturerade fra-
gor anvindes utifran en intervju-
guide, vars frageomraden rorde
ansvar, motivation, delaktighet,
kunskap, kompetens, livsstil och
vardagsliv. Intervjuerna bandades
med patienternas tillatelse.

Dataanalys

Intervjubanden transkriberades till
ordagrann text. Materialet pene-
trerades upprepade ganger i stri-
van att identifiera meningsenheter,
inneborder och centrala teman.
Den visentliga inneborden i utta-
landena omformulerades till nagra
fa ord. Arbetsgangen har utgatt
fran de faser som ingér i den av
Giorgi utvecklade och fenomeno-
logiskt inspirerade analysmetoden
som kallas meningskoncentrering
(25, 26). Dessa faser innebir att
skapa sig ett helhetsintryck, fast-
stilla meningsenheter, formulera
teman fran de meningsbirande

* Pagels. A. 2002. Egenvdrd — kapaci-
tet i vardagen vid kronisk sjukdom.
D-uppsats, Magisterprogrammet i
vardpedagogik, Lirarhogskolan i
Stockholm, Institutionen for sam-
hélla, kultur och ldrande.

enheterna i textmassan, och slutli-
gen sammanfatta och beskriva
inneborderna i detta innehall.

Etiska 6vervaganden

Forskningsetiska riktlinjer har
beaktats. Studien har av forsk-
ningsetisk kommitté i Stockholm
tilldelats Dnr:02-095. I detta arbete
har deltagarna informerats bade
muntligt och skriftligt om studiens
syfte och metod samt att deras svar
behandlas anonymt innan de 14m-
nat sitt informerade samtycke.

Resultat

Intervjumaterialet utmynnade i

foljande fem teman.

1. Egenvard ger mijligheter till
okad livskvalitet
Okat vilbefinnande, autonomi,
frihetskénsla, kontroll, delak-
tighet.

2. Egenvard kan vara betung-
ande
Pafrestningar, ensamhet,
otrygghet, hilsotillstand

3. Egenvdrd och vardagsliv
anpassas till varandra
Sjukdomsacceptans, motiva-
tion, hilsorelaterade aktivite-
ter, normalisering.

4. Egenvard dr linkad till
sjukvdrdspersonalens forhall-
ningssdtt och funktion
Fortroende, respekt, stod, upp-
muntran, tillgéinglighet, konti-
nuitet.

5. Egenvdrdsformagan utgor en
personlig kompetens
Erfarenhet, kunskapsutveck-
ling, flexibilitet, papasslighet,
kroppskidnnedom.

Nedan foljer en mer utforlig
beskrivning av dessa teman.

Egenvard ger maojligheter till
okad livskvalitet

Att som kroniskt sjuk engagera sig
i sin egenvard kar méjligheterna
till vélbefinnande savil ur ett sni-
vare perspektiv som langsiktigt.
Vil sa motiverande for egenvarden
ar att fa kdnna sig frisk och normal
eller «som vanligt», men ocksa en
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ridsla for att sjukdomskomplika-
tioner annars kan uppsta. Egenvar-
den innebér att man till dels sjdlv
kan paverka sin situation. Autono-
min ger ocksa en 6kad fri-
hetskénsla. Det édr betydelsefullt
att kunna fa var hemma och slippa
ta sig till sjukhuset for behandling.
Det kan ocksa vara mer praktiskt
och tidsbesparande att engagera
sig i sin egenvard.
«/./...att kunna ta vara pa sig
sjalv och inte vara beroende av
andra. /./ Jag var ju lite mot-
standare till att sticka mig sjalv i
borjan, men nu skulle jag inte
lata nagon annan sticka mig...»
Att ta ansvar for sin behandling kan
ge okade mojligheter till ett gott
vardresultat genom att sjilv sta for
kontinuiteten i vard och behand-
ling. En innebord i egenvardsbe-
greppet for respondenterna var att
man ir delaktig i vardbeslut. Ett
egenvardsengagemang ger mer
kunskap som i sin tur ger en dkad
kénsla av kontroll relaterad till den
egna livssituationen, och av att i
viss man ha kommandot &ver sin
sjukdom. Att engagera sig i sin
egenvard 4r att inte ge upp, enligt
min tolkning av nedanstaende citat:
«/.../ att man vigrar ldta sig
ridas av sjukdomen. /.../ Jag ser
det som absolut nddvindigt att
man tar kommandot sjdlv. Det
dar ju sjdlvklart. Det borde jag
ha gjort for langesen. Det dr ju
en forutsdtming. »

Egenvard kan vara betungande
Egenvardens ansvar och aktiviteter
kan upplevas som betungande,
svért och anstringande, sdrskilt om
forutsittningar for tillfredstillande
egenvard saknas som