FORSKNINGSPROGRAM

Syfte och mal

Syftet for delstudien &r att beskriva kvinnors upplevelser av férlossningsskador 8 veckor och 1 ar
efter forlossning dar data inhamtas fran Bristningsregistret.

Omradesoversikt

Brister i varden och omhéandertagandet av kvinnor som fatt bristningar i underlivet i samband med
forlossning har uppmarksammats i media senaste aren, och systematiska genomgangar av befintlig
forskning visar flera kunskapsluckor inom omradet. Mycket tyder pa att forlossningsskadorna okar,
vilket kan medfora avsevart lidande for de drabbade kvinnorna och mer kunskap inom omradet
efterfragas.

Studier visar att forlossningsskador (perineala skador) 6kar (Ekéus et al 2008, Laine et al 2009).
Uppgifter fran Medicinska fodelseregistret (Socialstyrelsen, 2015), som enbart redovisar de
allvarligaste skadorna, visar att 2014 diagnostiseras 3-4 % av alla forlosta kvinnorna med
sfinkterskada (6,2 % av forstfoderskorna och 1,7 % av omféderskorna) vilket betyder att 3-4000
kvinnor per ar drabbas av de allvarligare forlossningsskadorna i Sverige. Internationell forskning visar
att forlossningsskador forekommer hos 85% av alla kvinnor som genomgar en normal forlossning,
(McCandlish, 1998), motsvarande férekomst ar ca 80% bland forstfoderskor i Sverige (Samuelsson et
al, 2000). Internationellt varierar forekomsten av forlossningsskador som involverar sfinktermuskeln
fran 0,5% till 7,0% (Sultan, 1999), men férekomsten varierar vanligtvis mellan 0,5% och 2,5% vid
spontana vaginala forlossningar (Byrd et al, 2005). Antalet rapporterade skador varierar mycket
mellan lander, delvis pa grund av att forekomsten kan bero pa den studerade populationen och den
anvdanda metoden fér identifiering av skador (Byrd et al, 2005, @stergard Poulsen, 2015).

Forlossningsskador kan orsaka lidande i form av smarta, urin- och avféringslackage, tarmuttémnings-
svarigheter, framfall av vaginalvaggarna, sexuell dysfunktion, paverkan av dagligt liv och livskvalitet
(Andrews et al, 2006; Frudinger et al, 2008; Uustal Fornell et al, 2004) och kan i ett senare skede ge
psykiska besvar som angest och depression (@stergard Poulsen, 2015). Forskning visar vidare att
kvinnor upplever kanslor av skuld, skam och frustration till féljd av sina problem (Tucker et al, 2014)
och ar inte forberedda pa i vilken omfattning bristningen paverkar dagligt liv (Way, 2012). Kvinnors
fysiska och psykiska besvar kan leda till att de isolerar sig socialt pa grund av sina symptom men
ocksa att den sexuallivet forandras (Priddis et al, 2012). En brittisk studie rapporterar att kvinnor som
drabbats av tredje gradens bristning uppger signifikant lagre livskvalitet mer dn 10 ar efter skadan
uppstod, jamfort med kvinnor som vid samma tidpunkt genomgatt en okomplicerad vaginal
forlossning respektive ett planerat kejsarsnitt (Samarasekera et al 2008).

Vidare visar forskning att kvinnor med forlossningsskada upplever att de inte bli tagna pa allvar av
vardpersonal och de saknar individuell radgivning (Priddis et al, 2014; Salmon, 1999). Inga kvalitativa
svenska studier av kvinnors upplevelser efter férlossningsskador har hittats, daremot har
barnmorskors upplevelser relaterade till nar allvarligare bristningar uppstar beskrivits (Edkvist et al,
2014; Lindberg et al, 2013).

Som beskrivs ovan drabbas majoriteten av fédande kvinnor av nagon grad av forlossningsskada,
varav ett mindre antal drabbas av omfattande skador. Nar det galler kvinnors erfarenheter av
forlossningsskador ar det fortfarande att betrakta som ett outforskat omrade. Data fran
Bristningsregistret ger unika mojligheter att studera kvinnors erfarenheter av férlossningsskador och
denna studie férvantas bidra med kunskap om kvinnors upplevelser och behov i svensk
forlossningsvard. Det finns dven ett stort behov av mer kunskap och kompetensutveckling hos de



som moter kvinnor med férlossningsskador samt utveckling av stéd och behandlingsprogram inom
omradet.
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Projektbeskrivning
Metod

Design
Studien genomfors med en kvalitativ ansats genom att analysera text fran fritextsvar i enkater fran
Bristningsregistret.

Bristningsregistret

Pa initiativ fran Svensk férening for obstetrik och gynekologi (SFOG) startades ett register
(Bristningsregistret) for att mata patientupplevd kvalitet av resultaten efter férlossningsbristningar,
det hade da inte forekommit nadgon patientrapporterad uppféljning av forlossningsskador. Registret
ar nationellt och sedan starten 2014 har 36 av 46 svenska forlossningskliniker anslutit sig. De 6vriga
beraknas ansluta sig vartefter de tekniska hinder som olika journalsystem innebar undanrdjs.
Registrets syften ar: i) att identifiera kvinnor som har besvar efter forlossningsbristningar och erbjuda
uppfoéljning vid behov, ii) att ge aterkoppling till Idkare och barnmorskor som suturerar bristningar
om hur det gar for kvinnan, iii) att ge klinikerna uppféljning av sina medicinska resultat, iv) att skapa
underlag for nationell jamférelse och forskning och utveckling inom omradet férlossningsbristningar
och v) att indirekt forbattra handlaggningen av forlossningsbristningar genom att efterfraga hur de
diagnostiseras och sutureras.

Registrets data bygger pa datainsamling vid tre tillfdllen. Patientenkaterna besvaras antingen pa
papper eller via en maillank. Den férsta enkdten besvaras i anknytning till forlossningen och
behandlar fragor fore graviditeten om kontinens, buksmarta och upplevelse av vaginal funktion. Den
andra enkdten besvaras 8 veckor efter forlossningen och fokuserar pa resultat av operationen efter
forlossningsskadan, komplikationer och kontinens. Efter 1 ar besvaras den tredje enkdten som till
stora delar liknar den férsta enkaten och behandlar kontinens, buksmarta, vaginal funktion samt om
nagra komplikationer uppstatt under tiden mellan 8 veckor- och 1-arsenkaten. Vidare samlas data i
Bristningsregistret om férlossningen och operationen av bristningen fran patientjournal. | enkaterna
finns ett antal fritextfragor dar kvinnorna kan ge ytterligare information om sina upplevelser, dar det
visat sig att vissa kvinnor lamnar uttdommande beskrivningar av sin forlossningsskada och hur detta
paverkar deras dagliga liv.

Enkatfragorna ar sammanstallda av en tvarprofessionell styrgrupp med representanter for
barnmorskor, forlossningsldkare, sjukgymnaster och kirurger som utfor rekonstruktiv kirurgi. Delar av
fragorna har kontextvaliderats sedan manga ar i Nationella registret inom gynekologisk kirurgi
(GynOp), och dven fragor fran validerade enkater om analinkontinens (Wexner score) och IBS-
(Romkriterierna) ar inkluderade i enkaterna.

Deltagare och procedur fér studien

Den skrivna texten fran samtliga fragor med fritextsvar extraheras ur Bristningsregistrets 8-veckors
samt 1-arsenkéter. For narvarande har ca 350 kvinnor ldmnat kommentarer pa dessa fritextfragor
sedan 2014. Samtliga data ar avidentifierade och levereras i textformat for analysen. Analysen
kommer delas upp i tva delar, 8-veckors samt 1-ars enkaten i separata publikationer.

Dataanalys

Textutdragen analyseras med manifest och latent kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman,
2004), dar texten bearbetas stegvis for att identifiera kategorier, sub-kategorier samt tema.
Textutdragen lases for att fa en uppfattning om helheten av innehallet i texten. Textenheter som
svarar mot syftet extraheras och kondenseras med bibehallet innehall. Dessa kondenserade
textenheter sammanfors stegvis till kategorier. Innehallet i kategorierna beskriver det manifesta



innehallet. Den underliggande meningen i kategorierna motsvarar det latenta innehallet, det vill sdga
de teman som bildas av kategorierna (Graneheim & Lundman, 2004).

Arbets- och tidsplan
2017
e Januari: Ansokan till Bristningsregistret om datauttag for fritextfragor for fragorna fran 8-
veckorsenkaten samt 1-arsenkédten. lordningstéllande av textfiler for dataanalys.
e Februari-april: Analys av fritext 8-veckorsenkéaten utifran vald kvalitativ ansats.
e Maj-juli: Sammanstallning och skrivande av manus fér 8-veckorsmaterialet och manus
skickas till vetenskaplig tidskrift.
e Augusti - september: Analys av fritext ur 1-arsenkaten utifran vald kvalitativ ansats
e Oktober - december: Sammanstallning och skrivande av vetenskapligt manus. Skicka in till
[amplig vetenskaplig tidskrift.

Medverkandes roll

Huvudsokande kommer att géra de forsta analyserna av texterna, identifiera preliminara sub-
kategorier och kategorier samt drafta manuskripten. Resterande del av forskargruppen kommer att
diskutera resultatet och komma med kommentarer pa analysen. Slutligen kommer alla medforfattare
att ge sina synpunkter pa det slutliga manuskriptet.

Planerade fortsattningsstudier 2018-2020

De analyser som det ansokts medel fér under 2017 ligger till grund fér fortsattningsstudier som
fokuserar pa de kvinnor som utvecklar komplikationer i sitt efterférlopp (OASIS) som &r ett nast intill
outforskat omrade. Vg se tabell nedan fér 6versikt av planerade studier. Den studie som ar aktuell
for denna ansokan ar ej fargad.

Overgripande syfte for fortsattningsstudier

The overall aim of this outlined project is to explore the prevalence and type of wound complications
and its related risk factors, as well as the experiences of women with wound complications after
obstetric anal sphincter injury (OASIS).



Oversikt planerade studier 2017-2020

2017

2018

2019

2020

Initial planning of
project 2017
Extraction of text files
for analysis

Excerption of
register data,
analysis and
drafting of
manuscripts.
Supervision of PhD-
student by
members of
research team.

Completing the data
collection for the
qualitative studies.
Supervision of PhD-
student by members
of research team.

Finalizing the
remaining analysis
and drafting of
manuscripts.
Supervision of PhD-
student by members
of research team.

Text analysis of
qualitative data from
questionnaires

Initial planning of
interview studies,
designing interview
guides and
recruitment of
participants.
Supervison of PhD-
student by
members of
research team.

Work with analysis
of qualitative
studies and drafting
manuscripts.
Supervision of PhD-
student by members
of research team.

Presenting findings
at conferences and
in media.

Arranging
workshops and
educational
programs for health
professionals and
students

Drafting of two
qualitative papers

Presenting data on
national and
international
scientific
conferences and in
media

Presenting data on
national and
international
scientific
conferences and in
media

Clinical
implementation of
guidelines and
follow-up programs

Presenting
preliminary results of
the studies.

Initiating work of
development of
national guidelines.

Continued work on
development and

implementation of
national guidelines

Collaboration (PAR
approach) with
affected women

Collaboration (PAR
approach) with
affected women

Collaboration (PAR
approach) with
affected women

Collaboration (PAR
approach) with
affected women

Betydelse

Da detta ar ett outforskat omrade ar det lampligt med kvalitativa studier for att kartldgga problemet
och sedan ga vidare med ytterligare forskning. Denna delstudie kommer att generera viktig kunskap
om hur kvinnor upplever besvar/komplikationer av sina forlossningsskador bade i ndra anslutning till
forlossningen samt i ett langre tidsperspektiv. Svenska kvalitativa forskningsresultat saknas varfor
resultat fran denna studie kommer ocksa att utgéra underlag for vidare forskning samt férbattrad
uppféljning av kvinnor med forlossningsskador. Detta i sin tur utgor grunden till fortsatt forskning

inom omradet.




Klinisk tillimpning/relevans

Den mediala debatten har fokuserat pa ett bristfalligt omhandertagande av kvinnor med
forlossningsskador. Projektet kan bidra med efterfragad och viktig kunskap, som t.ex. utveckling av
stéd - och behandlingsprogram foér drabbade kvinnor samt kunskap om langsiktiga konsekvenserna
av forlossningsskador. Genom fortbildningsinsatser, riktade till vardpersonal, kan en 6kad forstaelse
uppnas som kan leda till ett forbattrat bemotande och omhéndertagande av dessa kvinnor genom
hela vardkedjan. En utveckling av den information som nu ges till nyforlésta kvinnor i samband med
forlossningsskador kan dven revideras med utgangspunkt i resultatet fran projektet. Forskargruppen
planerar dven att ordna tillfallen for vardpersonal dar den befintliga kunskapen om
forlossningsskador samt den nya kunskapen utifran studiernas resultat kan formedlas.

Med den nya kunskapen som grund kan Bristningsregistret utvecklas med nya fragor och
frageomraden i enkaterna.

Att studera och uppmarksamma detta mnesomrade som fortfarande, trots medial uppmarksamhet,
ar stigmatiserat och tabubelagt kan stddja och uppmuntra kvinnor att vaga séka vard for sina besvar.
Slutligen kan vard pa lika villkor uppnas genom nationella vardprogram.

Prelimindra resultat

En prelimindr genomgang av svaren visar att en ovantat hog andel av kvinnorna anger psykisk
paverkan, skuld och skam som féljd av forlossningsskadan; detta har tidigare inte beaktats i varden
och dessutom beskrivs en betydande osdakerhet om vart man ska vanda sig vid komplikationer.

Internationellt och nationellt samarbete

Presentation av forskargrupp

Forskargruppen representerar tre olika universitet, Umea universitet, Lulea tekniska universitet samt
Linkopings universitet. Gruppen har god klinisk koppling till de olika kvinnoklinikerna i de olika
staderna. | gruppen finns dven Registerhallaren och registeranalytikern fér Bristningsregistret vilket
underlattar tillgdngen och extraherandet av registerdata.

| forskargruppen ingar; Maria Lindqvist, RNM, PhD, tillsvidareanstalld pa Kvinnokliniken, VLL, anstalld
fram till 161231 vid enheten for obstetrik och gynekologi, Umea universitet och atergar sedan till sin
tillsvidareanstallning, VLL. Margareta Persson, RNM, PhD, senior lektor vid institutionen for
omvardnad, Umea universitet. Inger Lindberg, RNM, PhD, strateg i kunskapsstyrning, NLL och bitr
professor vid Luled tekniska universitet. Eva Uustal, MD, PhD, gynekolog vid Linkdpings
universitetssjukhus, dr en av de ledande experterna inom forlossningsskador i Sverige samt
registerhallare for Bristningsregistret. Margareta Nilsson, RN, uroterapeut, PhD, arbetar som
registeranalytiker vid Gynekologiska operationsregistret, Registercentrum Norr, VLL.

Etiska 6vervaganden

Kvinnorna som lamnar uppgifter till Bristningsregistret ger sitt medgivande till att deras enkatsvar
registreras och anvands i Bristningsregistret, vilket dven innebar att svaren anvands for forskning
inom omradet. Alla data som lamnas ut fran registret ar avidentifierade och resultaten presenteras
pa aggregerad niva sa att ingen mojlighet till enskild identifiering &r maojlig. For att data ska lamnas ut
kravs att projektet genomgatt forskningsetisk granskning. Data/resultat kommer att presenteras pa
aggregerad niva sa inga identiteter rojs.

Studien har genomgatt etisk prévning av Regionala etikprévningsnamnden i Linkoping (Dnr
2016/144-31).



Ovriga bidrag
Ansokt om medel fran VLL's 1-ariga forskningsanslag. 200 000 SEK.

Sjalvstandig forskningslinje

Projektet ar nytt for huvudsdkande och i en ny forskarkonstellation. Detta projekt dr en forsta del i
ett storre planerat projekt som ar beskrivet tidigare i forskningsprogrammet. | det projekt som avses
for denna ansékan kommer huvudsokande att vara den som driver projektet, utfér de preliminara
textanalyserna i diskussion och samarbete med 6vriga medforfattare, draftar manuskripten samt ar
forsta namn pa samtliga arbeten (2 stycken planerade). Huvudskanden ar val forankrad i kvalitativ
metod och den analysmetod, innehallsanalys, som planeras anvandas.



