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ABSTRACT

Admission to an intensive care unit (ICU) is in most cases preceded by a sud-
den illness or trauma, without an opportunity for either the patient or his or
her family to prepare themselves for, or influence the location of, a patient’s
death. An assumption of this thesis was that the place and the environment in
which people die are important both for the person dying and his or her close
relatives. The overall aim of the thesis was to explore and describe end-of-life
care (EOLC) in the ICU environment from the perspective of close relatives
and nurses.

Study I was a survey concerning Swedish ICUs physical environment and
routines when caring for dying patients. Study II was a study of the circum-
stances in conjunction with 192 patients’ death in 10 ICUs. In Study III, inter-
views were conducted with 17 close relatives of 15 patients who died in three
ICUs. The interviews were analysed using a phenomenological-hermeneutic
method. In Study IV, nine intensive care nurses were interviewed about their
experiences and perceptions of caring for dying patients. Conventional con-
tent analysis was used.

The study shows that a great many ICU patients die after a short stay in the
ICU, in multi-bed rooms and without the bedside presence of a next-of-kin.
For close relatives, the experience of the EOLC provided in an ICU can be
experienced as positive if the use of high tech is combined with compassion-
ate and well-structured nursing care. In these circumstances, the care can be
perceived as a confirmation that the loved one received the best nursing and
medical care and that everything possible was done to save his or her life.
Although close relatives seldom complain about the physical environment of
the ICU, they want to be close by, and not separated from their dying loved
one. From the perspective of close relatives, the experience of having been
piloted or not piloted is of great importance in connection with a loved one’s
death in an ICU. From a nursing perspective, “doing one’s utmost” is a deci-
sive factor in EOLC in the intensive care environment.

Key words: Intensive care, end-of-life care, physical environment, close rela-
tives, nursing care, survey, phenomenological hermeneutics, content analysis
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INLEDNING

(vi vdljer inte sjdlva den fysiska platsen for var fodelse men i den béasta av
varldar har vi mojlighet att paverka var vi vill avluta vara liv. Ett grundan-
tagande i detta avhandlingsarbete dr att platsen och den fysiska miljon déar vi
dor ar betydelsefulla bade for den som ska do och {for de narstdende som ska
leva vidare med minnena fran denna héndelse. Avsikten med avhandlingen
ar alltsa att belysa, och i viss man problematisera, intensivvardsavdelningen
(IVA) som en plats att avsluta livet pa.

Tord Andersson ar journalist och forlorade 2003 en son i leukemi. I borjan av
sjukdomen behdvde sonen dialys och vardades nagra dygn pa IVA. I boken
Inuti sorgen — beriittelsen om Joel, beskriver Tord Andersson (2004) sin upple-
velse fran IVA:

”Pd intensivvirdsavdelningen gick allting ut pd att ridda liv, ingenting an-
nat. Inget socialt smdprat, bara rationell och hégteknologisk intensivvdrd av
dtta minniskor i samma sal. Personalen var allvarlig. Koncentrationen hig.
Likaren svarade pa fridgor med en rdst som lit som pisksnértar”... "Pd natten
sdg jag hur hennes anhoriga satt raka i ryggen och tittade pd henne medan
tararna rann. Ibland viskade de ndgonting till henne. Jag tiankte, hon kom-
mer inte att klara sig. Det hingde ett draperi mellan hennes sing och Joels.
Jag fick en underlig tanke: Pd den ena sidan hdller livet pd att rinna ivig,
hir dr det pd vig tillbaka. Allt som skiljer ir ett tunt vitt skynke.”... "Den
hiir gdngen blev det for mycket for Joel, att se en déende minniska pd sd néira
hdll” (sid 17-18).

Tord Anderssons berittelse har, tillsammans med liknande beskrivningar
frdn andra narstdende, och erfarenheter som blivande intensivvardssjuksko-
terskor formedlat fran sina praktikperioder, oppnat mina 6gon for hur miljon
pa intensivvardsavdelningen ar utformad, vad den goér med oss som arbetar
dér och hur den kan paverka den som vardas, dor eller dr narstdende i den.

Enligt Donationsradet (2009) avled 3429 patienter pa svenska intensivvards-
avdelningar under 2008. Nér en patient avlider pa en intensivvardsavdelning
har séllan patienten eller dess nédrstaende haft mojlighet att forbereda sig eller
ta avsked eftersom inldggningen pa IVA oftast har foregatts av ett tillstand
som uppkommit akut. Tiden fran intagning till patientens dod ar ofta kort.
For de narstaende kommer sannolikt handelsen och erfarenheten av att forlo-
ra en anhorig i en hogteknologisk vardmiljo att droja sig kvar i minnet (Berns
& Colvin 1998). Tidigare vardvetenskapliga avhandlingar som beror vard i
livets slutskede inom svensk intensivvard ar fataliga och har utgatt fran andra
fragestallningar an vardmiljon. Cronqvist (2004) har studerat moralisk stress
bland intensivvardssjukskoterskor. Sjukskoterskors och lakares perspektiv pa
gransdragning for livsuppehallande behandling och utvdrdering av etikron-
der har studerats av Svantesson (2008) och intensivvardspersonals upplevel-
ser av etiskt svara situationer av Soderberg (1999). Hov (2007) har undersokt
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sjukskoterskors erfarenheter relaterade till tillbakahallande eller tillbakadra-
gande av livsuppehallande behandling. Narstaendes erfarenheter av dodfor-
klaring med direkta dodskriterier inom neurokirurgisk vard var fokus i Frids
(2002) avhandling. Daremot saknas studier som fokuserar pa vard i livets
slutskede i den hogteknologiska miljo som kdnnetecknar intensivvard.

Intensivvard ar enligt Svenska Intensivvardsregistret (SIR) inte en vardplats
utan en vardniva (SIR 2009). I denna avhandling ar det dock platsen som ar
central eftersom det ar platsen patienten avlider pa. Den milj6 som praglar
denna plats, samt IVA-avdelningens rutiner och den omvardnad patienter
och nadrstdende erhaller i samband med dddsfall ar forskningens kontext och
fokus.

Ingen ménniska kan beratta om sin egen dod. Den kan bara beréttas av andra.
Att studera hur déende intensivvardspatienter upplever varden eller miljon i
livets slutskede begrdnsas av att patienterna oftast har sankt medvetande pa
grund av sjukdom/skada eller lakemedel och att de ar kopplade till respirator.
Detta medfor att patienterna har svart att kommunicera med omgivningen.
Tiden mellan avlutandet av kurativ vard och dodstillfdllet ar ofta kort och
livsuppehallande behandling i syfte att radda patientens liv kan paga in i det
sista.

Avhandlingen belyser darfor problemomradet utifran andra perspektiv an
enskilda patienters erfarenheter.

10



BAKGRUND

Under de senaste artiondena har kvalitén pa ”vard i livets slutskede” upp-
marksammats bade internationellt och nationellt. Enligt en kunskapsoversikt
genomford 2007 pa uppdrag av Socialstyrelsen har emellertid forskningen i
Sverlge om vard vid livets slut i huvudsak fokuserat pa patienter med cancer
och pa varden av dldre (Soc1alstyrelsen 2007). Ar 2001 kom slutbetinkandet
fran den statliga utredningen ” Doden angar oss alla - Vardig vard vid livet
slut” (SOU 2001:6) som endast summarsikt nimner sjukhusvard vid livets
slut. Intensivvard berdrs inte alls i denna utredning. Dock namns att mer kun-
skap behovs om den fysiska miljons betydelse vid livets slut.

Cirka 95 000 personer avlider arligen i Sverige och av dessa avlider ungefar
hélften pa sjukhus (SOU 2001:6). Majoriteten (80 %) berdknas d6 den lang-
samma doden, resterande 20 % dor alltsa hastigt eller ovantat vilket skulle
innebara att det berdr ca 19 000 personer/ar. Enligt SOU 2001:6 omfattas per-
soner som dor hastigt inte av den palliativa varden, men kommittén definie-
rar inte vad som dr ett hastigt dodsfall. Det betonas dock att personalen i dessa
fall ska ha ett “palliativt forhallningssatt” till narstaendes behov.

Att fa vilja var och hur vi vill d6

Enligt en medborgarundersokning som genomfordes 1997 av Landstingsfor-
bundet och Statistiska centralbyran var 85 % av de tillfragade positiva till att
for egen, eller for sina narmastes del, vardads hemma vid svér eller obotlig
sjukdom. En enkdtundersékning genomford av Kommittén for vardig vard
i livets slut ar 2000 visade att de fragor allméanheten ville kunna paverka vid
livets slut var valfriheten och behandlingen (SOU 2001:6).

Sandman (2001) menar att hur vi upplever en okand miljoé och om en “tekno-
logisk dod” ar bra eller dalig beror pa om denna dod overensstaimmer med
véara onskningar eller ej. Barnard och Sandelowski (2001) anser att doden kan
upplevas som vardig, &ven om den ar forenad med anvandandet av mycket
teknologi eftersom det ar individuellt hur méanniskor definierar vad som éar
en human och vardig vard. Om det ar bra eller daligt att d6 i en okdnd tekno-
logisk miljo beror alltsd pa omstandigheter och 6nskningar hos den enskilda
manniskan.

Patienter som remitteras till IVA forvantas ha en chans till tillfrisknande (6ver-
levnad) dven om den statistiskt sett kan vara liten. Darfor bor patienter som
har en uppenbart terminal sjukdom vardas pa avdelningar avsedda for ter-
minal vard och inte pa IVA. Beslut om intensivvardsinsatser ska fattas pa rent
medicinska och etiska grunder - oavsett patientens dlder — men, om patienter
i hog alder eller i ett sent stadium av en kronisk sjukdom inte vill fa livet
forlangt med hjalp av intensivvard, ar det viktigt att respektera patientens
onskan (Larsson & Rubertsson 2005). Eftersom inldggning pa IVA oftast fore-
gas av en akut uppkommen sjukdom/skada finns det dock inte alltid tid eller
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mojligheter att utrona patientens onskemal. En studie av 196 patienter som
blivit forflyttade fran vardavdelning och senare kom att avlida pa IVA, visade
t.ex. att forflyttningen inte hade foregatts av ndgon diskussion med patien-
terna om vad de sjdlva dnskade eller nagon diskussion om palliativ vard som
ett alternativ till intensivvard (Rady & Johnson 2004).

Centrala begrepp i samband med beslut om livsuppehallande behandling

Vard i livets slutskede ar en del av palliativ vard och beskriver hur patienter
omhaéndertas under den period da doden ar nara forestdende och kan forvan-
tas intrdda inom nagra timmar eller hogst inom ndgra dagar (Europaradet
2003). Nar kurativ behandling inte langre ar mdojlig har lakare ratt att avsta
fran avancerad vard om sadan behandling bedéms vara meningslos. Var-
den Gvergar da till att vara palliativ (SFAI 2007). Inom intensivvard avlider
majoriteten av patienterna efter beslut om att avsta eller avbryta medicinsk
behandling och publicerad medicinsk forskning angdende vard i livets slut-
skede inom intensivvard beror framfor allt problematik i samband med dessa
beslut (Cook et al. 2006, Levy & McBride 2006). I engelskt sprakbruk brukar
dessa beslut bendamnas ”End-of-Life Decisions” (EOLD).

Andamalet med livsuppehallande teknik inom intensivvérd &r att behandla
allvarliga tillstand och férhindra dodlighet, men enligt Cook et al. (1999) an-
vands tekniken ocksa till att “orkestrera” doendet. Med metaforen orkestre-
ring avser forfattarna de beslutsprocesser som beror vilken livsuppehallande
behandling som ska ges, nar och hur den ska ges, till vem och av vem. Cook et
al. (1999) menar att intensivvardspersonalen anvander tekniken till att orkest-
rera basta mojliga dod for patienten. Detta medfor att patientens dodsprocess
kan variera beroende pa med vilken hastighet som livsuppehallande behand-
ling dras tillbaka. Underlaget for beslut om denna process sker genom ”social
forhandling” mellan inblandad personal och patientens narstaende.

Uppfattningen att beslutsprocessen éar ett resultat av “socialt férhandlande”
delas dven av Seymour (2001) som har studerat hur EOLD:s fattas inom in-
tensivvarden ur ett sociologiskt perspektiv. Seymour (2001) menar att besluts-
processen snarare betecknas av ett socialt forhandlande i en begransad orga-
nisatorisk kontext &n av individuella stallningstaganden baserade pa statiska
etiska och vetenskapliga principer. Besluten forhandlas fram mellan involve-
rade ldkare och stdds pa medicinska data som t.ex. laboratorievarden vilka
sdtts i relation till patientens prognos. Besluten férmedlas/férhandlas sedan
vidare till involverade sjukskoterskor och patientens narstaende.

Syftet med foreliggande avhandling ar inte att ytterligare studera beslutspro-
cessen kring att avsta eller avbryta av livsuppehallande behandling. Det ar
dock viktigt att klargdra de begrepp som anvands inom svensk intensivvard
for att avgrdansa och visa var avhandlingen befinner sig i relation till dessa
(Tabell 1).
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Tabell 1. Begrepp inom intensivvéard definerade av Svensk Forening for Anestesi och
Intensivvard (SFAI) och hamtade fran foéreningens riktlinje om att avsta eller avbryta
behandling inom svensk intensivvéard (SFAI 2007)

Begrepp Betydelse i klinisk praxis

Avsta (Withhold) Innebar beslut att avsta fran att inleda preciserad behandling. Beslutet kan
tas i samband med Overflyttning till intensivvardsavdelning eller under
pagaende intensivvard.

Avbryta (Withdraw) Innebér beslut att avbryta en preciserad behandling.
Kurativ behandling Behandling med syfte att bota patients akuta sjukdomstillstand.
Palliativ behandling Symtomatisk, lindrande behandling som ges nér kurativ behandling inte

beddms vara mojlig.
Malet (WHO) ir bésta méjliga livskvalitet utan att paskynda eller uppskjuta
doden, sé att patienten kan leva sa aktivt som mojligt.

Livsuppehéllande behandling Behandling som ersitter eller understodjer vitala funktioner.

I SFAISs riktlinje (2007) beskrivs ocksa de tre behandlingsstrategier som styr
intensivvarden:

1. Inga begransningar av medicinska behandlingsatgarder (= fulla insatser)

2. Begrasning genom att avsta fran att paborja preciserad behandling

3. Begrasning genom att avbryta pagaende behandling och 6verga till pallia-
tiv behandling

Valet av behandlingsstrategi ska baseras pa etiska principer och medicinska
beslutsgrunder. Beslutsansvar har patientansvarig intensivvardsldkare till-
sammans med avnamarklinikens patientansvariga ldkare. Nar sa ar majligt
ska beslut fattas efter samrad med patienten. Vidare anger SFAI (2007) att be-
slutet bor fattas pa dagtid efter samrad med patientens narstaende och ovrig
vardpersonal. I riktlinjerna framhalls ocksa att “ddendet ar en ofdrutsdgbar
naturlig process som maste fa ta den tid som behovs” samt att vard pa en-
kelrum eller i avskildhet efterstravas. Narstaende ska forberedas pa vad som
kommer att ske och ska ges tid och utrymme att vara hos patienten.

I avhandlingen kommer varden av vuxna (218 ar) patienter fran alla tre ovan-
stdende beskrivna behandlingsstrategier att beroras, alltsa dven den grupp
som avlider under fulla insatser. Cirka 7% (Donationsradet 2009) av de pa-
tienter som avlider pa IVA, gor det efter diagnos av upphord cirkulation till
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hjarnan. Detta kallas dodforklaring med hjilp av direkta dodskriterier och
innebar att patienten dodforklaras under pagaende respiratorbehandling och
innan hjartat slutat sla. Varden av denna patientgrupp och deras narstaende
har inte studerats i denna avhandling.

Milj6 ur ett vardvetenskapligt perspektiv

Miljo utgor tillsammans med begreppen hilsa, manniska och omvardnads-
handlingarna, omvardnadens meta- eller konsensusbegrepp (Fawcett 2005).
Medvetenheten om miljons betydelse for hélsa och sjukdom har en stark his-
torisk anknytning inom omvardnad inte minst genom Florence Nightingale.
Innehallet i hennes mest spridda verk “Notes on Nursing. What It Is and What
It Is not” fran 1860 (Nightingale 1860), ar fortfarande aktuellt angaende vad
en sjukskoterska behover veta om vardrummets utformning och miljons be-
tydelse for den enskilda patientens vélbefinnande och aterhamtning av hal-
sa. Men Nightingale gjorde ocksa stora insatser inom datidens akutsjukvard
- krigssjukvarden. Hennes enastdende insatser under Krimkriget har fatt ny
uppmarksamhet i Sverige genom Asa Mobergs bok, “Hon var ingen Florence
Nightingale” (Moberg 2007). Nightingales systematiska arbete inom miljé- och
hygienomradet sankte dodligheten bland engelska soldater pa Krim drama-
tiskt, vilket hon visade genom att f6ra noggrann statistik.

En vardteoretiker som under 1980-talet fordjupade sig i miljobegreppet ar
Hesook Suzie Kim (Kim 1987, 2000). Kim identifierar fyra doméaner for att
strukturera omvardnad: klientdomanen, klient/sjukskoterska doméanen, den
kliniska domé&nen och miljodomanen (Figur 1).

v v
The Client «—> The Client-‘Nurse P " The Practice
Domain Domain Domain

The Domain of Environment

Figure 1. A typology for the nursing knowledge system.
(Kim 1987, sid 101)

Enligt Kim ar miljo som separat begrepp inte intressant for omvardnadste-
oretisk utveckling utan det ar i interaktionen med fenomen inom de andra
domainerna som vetenskaplig kunskap kan utvecklas. Kim delar in miljodo-
manen i tre delar med kvaliteter av fysisk, social och symbolisk natur. Dessa
samverkar med klient- och sjukskoéterskedoméanerna genom dimensionerna
tid och rum. Kim pépekar att dessa kvaliteter och dimensioner tillsammans
paverkar miljon inte enbart for patienterna som vardas i den utan ocksa i hog
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grad paverkar hur omvardnaden kommer att bedrivas. For att studera miljo-
fenomen ur ett omvardnadsperspektiv kravs darfor, enligt Kim, bade studier
av variationer i sjukskoterskors omvardnad i relation till miljon, och studier
om hur miljon paverkar klienterna och deras halsa (Kim 1987).

Andrews (2003) anvander inte termen miljo. Han har ddremot studerat be-
greppet halsogeografi och vidareutvecklat detta omrade mot en “nursing
geography” som en teoretisk och filosofisk grund for fragor som rér omvard-
nadens rum och plats (nursing, space and place). Andrews (2003) refererar
till Liaschenko, som betonar att olika platser och institutioner har olika varde-
grunder och operationella koder. De ar strukturerade utifran olika underlig-
gande filosofier och darmed kontrollerade och influerade av olika slags makt-
strukturer. Andrews (2003) menar ddrmed att platser inte bara har en fysisk
dimension, utan de inbegriper ocksa den mening eller innebérd manniskor ger
dem. Omvardnaden (nursing) paverkar darmed bade inneborden och funk-
tionen hos en plats, men ocksa det motsatta forhallandet rader. Platsen paver-
kar bade omvardnadens innebord och funktion. Darfor dr “vardens platser”
och de kanslomassiga avtryck som sjukskoterskor och personlig omvardnad
lamnar pa dessa platser mycket relevanta for omvardnadsforskning.

Enligt Norstedts Svensk Ordbok (1999) betyder miljo “omgivande forhdllanden,
sirskilt med tanke pd deras inverkan pd minniskor, djur eller vixter”. Begreppet
héarstammar fran franskans milieu som betyder mitt/mitten och motsvaras av
latinets medius (Hellquist 1957). En vardvetenskaplig begreppsanalys av Yli-
kangas (2002) visade att det semantiska faltet for miljo har dimensionerna:
atmosfar, forhallande, medelpunkt, omgivning och omvarld (Figur 2).

Forhillande |
Berdring
26 % Hiinsyn
Relation
Situation
Tillstdnd
Upptridande
5% MILJO 11%
| Omvirid I T s9% 1% | MedelEunktI
Kontext 68 % Blickpunkt
Omgivning Centrum
Omnejd Hijérta
Sammanhang Huvudperson
Varld Mittpunkt
-
Forhillande
Grannskap
Nejd
Nirhet
Omvirld

Figur 2. Sammanfattande diskriminationsparadigm - det semantiska faltet Gver
begreppet “miljo” (Ylikangas 2002, sid 25).
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Enligt ordbockerna kan en viss begreppsforskjutning ses sedan mitten 1900-
talet och framat. Begreppet har successivt utvidgas fran betydelsen mitt och
medelpunkt till omgivning och omvarld. Detta innebar att begreppet har ut-
vecklats mot en vidare dimension dar manniskan idag betraktas i sin miljo
ur ett holistiskt perspektiv. Den starkaste ordboksbindningen har begreppet
till synonymerna omgivning och omvarld. Omgivning ar det som finns runt
manniskan och ar ett forhallande till omvarlden. Omvarlden &r individens
uppfattade omgivning med dess sociala miljo och materiella organisation. At-
mosfar ar ett klimat, en anda, en stimning och livslust. En god atmosfar gor
att man trivs i omgivningen. Forhallande slutligen, innebar en relation och
situation dér berdring formar manniskan (Ylikangas 2002).

Edvardsson (2005) har i sin avhandling ytterligare fordjupat sig i en av ovan-
stdaende dimensioner, begreppet (vard)atmosfdar. Edvardsson (2005) summe-
rar att fenomenet vardatmosfar kan forstas och begripas som bestaende av tva
interagerande sammanvavda dimensioner: den fysiska miljon och méannis-
kornas varande och gorande i miljon. "Virdatmosfiren uttrycker i sig sjilv bud-
skap om god eller mindre god omvdrdnad bide genom den fysiska miljén och genom
miénniskors varande och gorande, nigot som influerar interaktionen mellan patienter,
ndrstdende och vdrdare och dven erfarenheter av att ge och fi omvirdnad” (Edvards-
son 2005, sid 71).

For att sammanfatta, kan det konstateras att vardvetenskaplig litteratur visar
att begreppet miljo och vardmiljé har manga dimensioner. For att studera och
forsta en specifik vardmiljo ur ett omvardnadsperspektiv, t.ex. den hogtek-
nologiska, maste alltsa flera aspekter beaktas, vilket ocksa ar tanken i denna
avhandling.

Intensivvardsmiljon

Nar de forsta intensivvardsavdelningarna byggdes under 1950-talet var av-
sikten att radda liv. Intensivvardsavdelningar dr darfor skapade och utrus-
tade for att ge patienter med svikt i vitala funktioner maximal mdgjlighet till
overlevnad. Utvecklingen har lett till att intensivvardsavdelningen idag ar en
av de avdelningar med den hogsta koncentrationen av medicinsk-teknisk ut-
rustning inom ett sjukhus. Miljon betraktas och benamns darmed som hog-
teknologisk. Detta innebar att vardmiljon ar designad for att underlatta an-
vandningen av denna teknik, snarare an att tillfredsstilla patientens behov
av omvardnad ur ett holistiskt perspektiv (Fontaine et al. 2001). Ordet teknik
kommer av grekiskans teknikos och betyder “konstfardig” eller “hantverks-
massig”. Teknik dr en sammanfattande bendmning pa manniskans alla meto-
der for att tillfredstélla sina 6nskningar, genom att anvanda fysiska foremal
(Nationalencyklopedin 2009). Overfort till intensivvarden skulle detta inne-
bara en 6nskan om att radda livet pa svart sjuka eller skadade manniskor. I
Sverige betyder ordet teknologi vetenskapen om teknik, medan det i engel-
skan anviands synonymt till ordet teknik (Nationalencyklopedin 2009). Fort-
sattningsvis kommer darfor teknik och teknologi att anvandas med samma
betydelse.
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Intensivvardsavdelningar i Sverige ar av olika storlek med ett varierande an-
tal vardplatser, oftast ca 6-12. Patienterna vardas inte sallan i rum avsedda for
fler 4n en patient. FOr att 0ka integriteten finns darfor ofta ett draperi eller en
skdarm mellan patientsdngarna. Eftersom patienten dr beroende av medicinsk
teknik for sin overlevnad dr han/hon bunden till en sdng, vilken dr omgardad
av maskiner och teknisk utrustning. Minimum ar ett antal infusionspumpar,
nagra monitorer och en respirator, vilka tillsammans kraver stort utrymme.
Fran den tekniska utrustningen 1oper sedan ett antal infusionsslangar, respi-
ratorslangar och tekniska kablar till patienten (Donchin and Seagull 2002). In-
tensivvard ar personalkrdvande och vid patientplatsen finns en till tva vard-
personal (sjukskoterskor och underskoterskor) standigt narvarande for att
kunna overvaka och varda patienten, samt skota den tekniska utrustningen.
Beroende pa intensivvardsrummets alder och utformning aterstar inte alltid
sa mycket golvyta fOr patientens ndrstaende.

Simpson (1997) menar att intensivvardsmiljon framkallar en separation mel-
lan doende patienter och deras narstdende. Den medicinsk-tekniska utrust-
ningen kan alltsa upplevas som ett hinder for att komma fysiskt néra for att
berdra och fa 6gonkontakt med en déende anhorig. For intensivvardspatien-
ten kan medvetenheten om att medpatienter avlider i deras narhet upplevas
som plagsamt och 6ka sarbarheten (Karlsson & Forsberg 2008, McKinley et al.
2002). Granberg et al. (1998) fann att svart sjuka intensivvardspatienters oro
och rddsla 6kar om de konfronteras med andra patienters lidande, forvirring
eller dod. Detta kan medfdra att de sjdlva blir forvirrade och far skraimmande
overklighetsupplevelser vilket kan bidra till utvecklandet av det hallucinato-
riska forvirringstillstind som bendamns IVA-syndromet. For narstdende kan
upplevelsen av andra patienters dod 6ka oron for att den egna anhoriga ocksa
ska avlida, vilket f6ljande citat ur en etnografisk studie fran Australien (Turn-
bull et al. 2005) illustrerar: "We saw how frightened the families could be when a
resuscitation attempt was underway behind a curtain. We saw it in their stiff faces
and rigid bodily postures as they were audibly grieving at a bed on the other side of
the unit” (p. 72).

Det finns sdllan tillgang till ndgra avskilda utrymmen pa en intensivvardsav-
delning, patienter och nérstaende ar hanvisade till patientens vardplats. Om
flera patienter vardas i samma rum kan antalet personer som vistas dar sam-
tidigt bli ganska manga, och ljudnivan fran maskiner och méanniskors roster
bli hog. Narstdende ombeds ofta att liamna rummet i samband med att patien-
terna ska fa kroppslig omvardnad eller medicinsk behandling och &dr d& han-
visade till korridorer och eller ett speciellt rum avsett for anhoriga (Bournes
& Mitchell 2002).

I en studie av patienters upplevelser av miljon pa en IVA-avdelning (Ylikang-
as 2007) beskrivs en vardmiljo dar komponenterna patienten, vardarna, anho-
riga och tekniken bildar en helhet (Figur 3). Patienten dr i centrum, vardarna
ar ndra patienten, och det dr vardarnas beteende som avgér om miljon och
atmosfaren upplevs som tillitsfull och trygg eller inte. Genom sin néarvaro pa-
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verkar ocksa de ndrstdende patientens upplevelse av miljon. Tekniken upp-
levs som ett uttryck for sakerhet men kan ocksa skapa oro. I omgivningen
finns medpatienterna och omvérlden som paverkar patientens upplevelse av
trygghet och oro infor framtiden. Det ar forhallandet mellan patienten, var-
darna, anhoriga och tekniken som avgodr om patienten kommer att uppleva
miljon som vardande eller icke-vardande.

Miljon pd IVA
Omvirld

Omgivning

Atmosfir

PATIENTEN

Medelpunkten

Figur 3. "Miljon pa IVA, bestdende av omvarld, omgivning med
komponenterna tekniken och medpatienter samt atmosfar med
komponenterna vardarna, de anhdriga och med patienten som
medelpunkten i miljon. Pilarna visar férhallandena mellan de
olika komponenterna i miljon” (Ylikangas 2007, sid 16).

Det optimala intensivvardsrummet ur ett familjeperspektiv

I ”Doden angéar oss alla — vardig vard vid livets slut” (SOU 2001:6) uttrycker
kommittén att den fysiska miljons betydelse dr underskattad nar det galler att
bidra till en god vard i livets slutskede, och att det &r ett eftersatt kunskaps-
omrdade. Vidare uttrycks att en bristfalligt anpassad vardmiljo dr negativ och
att den kan komma att pragla de efterlevandes minnen. Som exempel pa en
god miljo anges mdojligheten att fora ostorda samtal, att ha ett eget rum nar
doden ndrmar sig och att ndrstdende bereds majlighet att vaxla mellan narhet
och avskildhet.

Rashid (2006) har granskat den fysiska miljon pa amerikanska intensivvards-
avdelningar byggda mellan 1993-2003 och som blivit utvalda som ”“Best Prac-
tice Examples” av Society of Critical Care Medicine, American Association of
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Critical Care Nurses och Amercian Institute of Architects. Bland dessa avdel-
ningar hade 17 av 19 enbart enkelrum. Rashid (2006) anser dock att de stude-
rade avdelningarna dnda inte ar tillrackligt bra nar det galler att tillfredstalla
narstaendes behov i den fysiska miljon utan papekar att de narstaende beho-
ver helande och bekvama utrymmen pa IVA, i lika hog grad som patienterna.
Patientrummet dr den viktigaste arbetsplatsen pa IVA och utformningen av
patientrummet paverkar direkt varden av patienten, inklusive dennes moj-
lighet till avskildhet (eng. privacy), sakerhet och vélbefinnande. Rummets ut-
formning paverkar ocksa de narstaendes mojlighet att delta i varden. Rashid
(2006) refererar till Jastremski och Harvey, som menar att det ideala intensiv-
vardsrummet bestar av tre zoner; en patientzon, en familjezon och en zon for
personalen. En speciellt designad yta for de nédrstaende pa vardrummet mar-
kerar att vardpersonalen accepterar att de nédrstaende ar viktiga och ser dem
som sjdlvklara medaktorer i patientens vard.

Chaudhury et al. (2005) fann i en litteraturoversikt att enkelrum pa akutsjuk-
hus, forutom att minska forekomsten av nosokominala infektioner, ocksa har
andra positiva effekter for patienter och narstdende. Patienter som vardas i
enkelrum har battre kommunikation med personalen, upplever mer avskild-
het, blir mindre storda av ljud och sover battre. For de narstaende ger enkel-
rum Okad mdijlighet till att tillbringa mer tid hos patienten, att samtala ostort
och man slipper riskera att bli oroad eller stord av andra patienter eller stora
dem och deras familjer. Besokare till kritiskt sjuka patienter behover bekvama
och lugna utrymmen, samt mojligheter att fa vara ensamma, samtidigt som de
vill vara ndra patienten. Enligt forfattarna ar detta enklare att uppna pa avdel-
ningar med enkelrum, vilket ocksa dr en trend vid sjukhus som aktivt verkar
for en familjecentrerad vard (Chaudhury et al. 2005). Det &r svart att finna
studier som visar i vilken utstrackning sjukhuspatienter avlider pa enkel- el-
ler flerbaddsrum. I en dansk undersokning (Andersen et al. 2001), rérande
narstdendes uppfattningar av doden pa sjukhus avled 66% av patienterna pa
enkelrum, och deras nérstaende var ocksa mest néjda med vardrummets ut-
formning.

Omvardnad i hégteknologiska miljoer

Vad som avgdr om anvandningen av teknologi inom varden upplevs som
avhumaniserande eller objektifierande dr, enligt Barnard och Sandelowski
(2001), inte teknologin i sig, utan hur den verkar i olika kontext och den me-
ning manniskor ger den. Teknologin kan darfor genom att bidra till minskat
lidande och 6kad 6verlevnad utgdra en humaniserande faktor, 4ven i de mest
hogteknologiska vardmiljoer. Ashworth (1990) podngterar att “high techno-
logy” inte enbart handlar om maskiner utan ocksa inbegriper den manskliga
kunskap och skicklighet som behovs for att anvanda den. Kunskap och sa-
kerhet i handhavandet av medicinsk-teknisk apparatur ar darfor en forut-
sattning for intensivvardssjukskoterskans yrkesutévning. Dock ar det, enligt
Ashworth (1990), manniskors narvaro och handlingar som avgor skillnaden
mellan bristfallig vard och god intensiv vard. Denna méanskliga omvardnad,
utvecklad och utévad av vardpersonalen kan aldrig ersdttas av maskiner.
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Dean (1998) anser att anvandandet av teknik ar tillimpning av vetenskapliga
principer for att ge battre och mer effektiv vard. Teknik och omvardnad kan
leva i harmoni, men det &r sjukskoterskans uppgift att gora varden personlig
och mansklig, genom att balansera teknikanvandandet med skicklig omvard-
nad (Dean 1998, Locsin 1998). Walters (1995), som diskuterar spanningsfaltet
mellan teknik och omvardnad ur ett fenomenologiskt-filosofiskt perspektiv,
uttrycker detta som: “A challenge for nurses is to establish a balance between the
microscopic objective world and the lived experience of our patients. Embodied rela-
tions are those where nurses working with the technology as an extension of themsel-
ves” (p. 344).

Benner och medarbetare (1999) har ocksa en fenomenologisk utgangspunkt i
sin teoribildning. De har i sin forskning om sjukskoterskans utveckling fran
novis till expert visat att expertsjukskoterskan internaliserar anvandandet av
medicinsk teknik och att handhavandet av denna blir integrerad klinisk kun-
skap i omvardnadsarbetet. Antagandet att intensivvardssjukskoterskor upp-
lever teknik som ett nddvandigt hjalpmedel, vilket gagnar patienten, styrks
ocksa av studier om hur de uppfattar och beskriver sitt arbete (Beeby 2000,
Heskins 1997). Det framkom aven i en studie av Alasad (2002), att formagan
att tolka och anvanda den medicinska tekniken utvecklas med erfarenhet,
men Alasad (2002) fann ocksa att handhavandet av tekniken var tidskonsu-
merande, vilket kunde ga ut 6ver patientens omvardnad. Wikstroms avhand-
ling (2007) visade att intensivvardspersonalen upplevde teknologin som livs-
avgorande, underldttande och nagot som minskade arbetsbelastningen. Dock
kan teknologin upplevas som en svarighet nar den skapar etiska problem i
samband med livets slut (Wikstrom et al. 2007). Nar den hogteknologiska be-
handlingen fortsatter trots att patientens chans till tillfrisknande beddms som
liten upplever sjukskoterskor etisk stress (Bunch 2002, Davidson et al. 2003,
Dean 1998, Mobley et al. 2007).

Sammanfattningsvis sa visar litteraturen att uttrycket “varda maskiner och
inte manniskor” inte 6verensstimmer med den specialistutbildade intensiv-
vardssjukskoterskans yrkesutovning. Den tekniska utrustningen utgor i stal-
let en del av varden, blir integrerad i omvardanden och syftar till att gora gott
for patienten. Handhavandet av den kan dock upplevas som tidsodande och
den kan stjdla tid fran omvardanden. Etiska problem uppstar nér tekniken
inte langre bidrar till att bota patienten, utan enbart fungerar som temporar
uppehallare av kroppsfunktioner, och ddr patienten kommer att avlida obero-
ende av denna utrustning, men tidigare om man drar tillbaka den.

Utifran detta resonemang kan den hogteknologiska miljon forsvara eller hin-
dra att patientens dod upplevs som vardig, och kan darmed ocksa bidra till
okat lidande for patientens narstaende.

Omvardnad vid livets slut i intensivvardsmiljon

Det ar betydelsefullt hur vardpersonal pa IVA forhaller sig till att alla patien-
ters liv inte gar att radda. Cook et al. (2006) betonar att intensivvardens kva-
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litet inte enbart bor beraknas i antalet raddade liv, utan att den ocksa ska be-
domas utifran kvaliteten pa varden i livets slutskede. Att patienter avlider pa
IVA dr, under vissa omstandigheter oundvikligt, under andra, en befrielse och
det ska inte betraktas som ett medicinskt misslyckande. Benner (2001) menar
att vi i vastvarlden lever i en dodsfornekande kultur, och att detta blir sar-
skilt uppenbart inom intensivvarden dar doden goms i en kurativ, medicinsk
agenda. For att inte doden ska ses som ett misslyckande utan som en naturlig
overgang, maste tid avsattas och utrymme ges for bade patienter och narsta-
ende, att komma till klarhet om att livet haller pa att ta slut (Benner 2001).

Den medicinska behandlingen pa IVA dr ofta bade aggressiv och intensiv. Den
ordineras av ldkare, men utfors ofta av sjukskoterskor. Nar lakare tar beslut
om att dra tillbaka medicinsk behandling ar det vanligen sjukskoterskor som
utfor atgarderna praktiskt, t.ex. genom att avsluta en pagaende dialysbehand-
ling eller ta bort en blodtrycksuppehallande infusion. Aven om ett dodsfall
foregas av ett beslut om att avsta eller avbryta medicinsk behandling sa pagar
alltid omvardanden ofortrutet tills patienten ar dod, kroppen ar omhéander-
tagen och eventuella ndrstdende har lamnat avdelningen. Detta dr en viktig
distinktion mellan medicinsk behandling och omvardnad. I intensivvardsjuk-
skoterskans kompetens ingar, forutom medicinsk-tekniskt kunnande och ba-
sal kroppslig omvardnad, ocksa formagan att kunna mota patientens och de
narstaendes psykiska och emotionella behov. I SOU 2001:6 uttrycks att i den
palliativa varden maste patienten och dess nédrstaende betraktas som en en-
het, ur vardsynpunkt.

Atskillig forskning har visat att narstaendes nirvaro ar betydelsefull for pa-
tienter som vardas pa IVA (Bergbom & Askwall 2000, Engstrom & Soderberg
2007a). Denna kunskap, tillsammans med forskningsresultat om narstaendes
behov (Alvarez & Kirby 2006, Verhaeghe et al. 2005), har medfort att omsor-
gen om och relationen till patientens narstaende, ar en viktig och naturlig del
av vardandet for de flesta intensivvardssjukskoterskor (Engstrom & Soder-
berg 2007b, Wilkin och Slevin 2004). Omsorgen om de nérstaende blir extra
viktig om patienten inte 6verlever och en studie av Wall et al. (2007) visade att
narstaende till patienter som avlidit pa IVA var mer néjda med omvardnaden,
an de vars anhoriga overlevt. Forfattarna forklarar detta fynd med omfatt-
ningen av tid som dgnats at de ndrstaende, och den néra relation som sjuksko-
terskorna hade etablerat med de nérstaende, i samband med patientens dod.

Intensivvardssjukskoterskors uppfattningar och erfarenheter av vard i
livets slutskede

En granskning av 16 artiklar publicerade mellan 1995-2007, med fragestall-
ningar som beror sjukskoterskors arbete med doende patienter pa IVA, visar
att majoriteten av studierna ar kvalitativa (12 av 16), och att de flesta genom-
forts i USA eller Canada (9 av 16). Tva artiklar ingar i en avhandling fran
Karlstads universitet men studierna dr genomforda i Norge (Hov et al. 200743,
Hov et al. 2007b). I studier med syfte att undersoka sjukskoterskors erfarenhe-
ter och uppfattningar av omvardnad av doende intensivvardspatienter, beto-
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nar sjukskoterskorna sitt ansvar for att minska patientens lidande. Genom att
forsakra patienten smartstillning, god fysisk omvardnad och beroring, upp-
ratthalls patientens virdighet. Detta bidrar ocksa till att omstandigheterna
runt patientens déd upplevs vardiga. Atgirder for att involvera patientens
ndrstaende i varden och att arrangera miljon runt patienten, sa att kontakten
underldttas mellan dem och patienten beskrivs ocksa som viktigt i studierna.
Allt for att de narstaende ska fa en bestaende positiv upplevelse av patientens
sista tid (Andrew 1998, Beckstrand et al. 2006, Hov et al. 2007b, Kirchhoff et
al. 2000, McClement & Degner 1995, Simpson 1997, Yang & Mcllfatrick 2001).
En forutsattning for att sjukskoterskor ska kunna bedriva denna vard ar dock
att beslut tagits om att avsluta den kurativa varden, att besluten ar kommuni-
cerade till patientens narstaende, och att de har forstatt och accepterat att pa-
tienten inte kommer att 6verleva (Badger 2005, Beckstrand & Kirchhoff 2005,
Halcomb et al. 2004, Hov et al. 2007a, Kirchhoff & Beckstrand 2000, McMillen
2008, Robichaux & Clark 2006, Rocker et al. 2005, Simpson 1997, Yang & Mcll-
fatrick 2001).

Ingen studie med specifikt syfte att undersoka sjukskoterskors uppfattningar
om miljon pa IVA och dess forutsattningar/hinder for vard i livets slutskede
har hittats, men flera studier beror problematiken med bristen pa avskildhet
(privacy) och enkelrum pa IVA (Beckstrand et al. 2006, Kirchhoff et al. 2000,
Rocker et al. 2005).

Studierna visar Overlag stor samstammighet angaende sjukskoterskors upple-
velser av ansvar att minska patientens lidande och att bidra till en fridfull dod.
Att stodja patientens narstadende genom att dgna dem mycket uppmarksamhet
och tid och att underladtta for narstdende att fa tillgang till patienten beskrivs
ocksa i studierna. Genom att befria bade patienten och sangplatsen fran ono-
dig medicinsk-teknisk utrustning och forsoka skapa avskildhet, anstranger de
sig for att skapa en vardig “bedside scene”. Aven avseende s]ukskoterskors
upplevelser av hinder eller problem i samband med vard av ddende, ar sam-
stammigheten stor i de granskade studierna. Ifall beslut angaende patientens
vard forhalas, om man inte far ta del i beslutsprocessen, om narstaende inte
blir informerade eller accepterar att patienten dr ddende, upplever sjukskoter-
skor frustration 6ver att inte kunna ge optimal vard i livets slutskede.

Att vara nirstdende och mista en anhérig i intensivvardsmiljon

Azoulay och medarbetare (2005) fann att posttraumatisk stressreaktion (PTSD)
var vanlig hos narstdende tre manader efter att en anhorig intensivvardats,
och att de narstdende vars anhoriga avlidit 1opte storre risk att utveckla PTSD,
an de vars anhoriga 6verlevt. Att bli involverad i “End-of-Life Decisions”, och
att uppleva att man inte hade fatt adekvat information av ldkarna utgjorde
oberoende determinanter (avgorande faktorer) for utvecklingen av posttrau-
matisk stress. Studier avseende ndrstdendes upplevelse av tillfredstallelse
med varden i livets slutskede inom intensivvard, visar att kommunikationen
med vardpersonalen ofta fallerar, och att man 6nskar mer information om pa-
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tientens tillstand och prognos (Abbott et al. 2001, Baker et al. 2000, Buchman
et al. 2003, Kirchhoff et al. 2002, Lam & Beaulieu 2004, Norton et al. 2003, Wall
et al. 2007).

Kjerulf et al. (2005) fann att de nérstdende som var missndjda med informatio-
nen ocksa var missbelatna med hur mycket tid de tillbringat hos sin anhoriga,
och att de inte varit narvarande nir den anhorige avled. Glavan et al. (2008)
utvdrderade potentiella kvalitetsvariabler for vard i livets slut fran 356 inten-
sivvardspatienters journaler, och jamforde med narstaendes skattningar. Att
inte behova genomga hjartlungraddning den sista timman i livet och att ha
en narstaende narvarande vid dodsbadden, var forenat med hoga kvalitets-
poang. En kanadensisk multicenterstudie visade hog korrelation mellan hur
ndjda narstaende var totalt med varden i livets slut nar en anhorig avlidit pa
IVA, och hur hogt familjen skattade hur de sjdlva hade blivit behandlade av
vardpersonalen (Heyland et al. 2003).

Nar en anhorig vardas pa IVA, ar svart sjuk eller skadad, och utgangen ar
oviss, dr litteraturen samstammig vad galler narstaendes grundlaggande be-
hov att fa vara ndra (eng. proximity) den anhorige pa IVA (Alvarez & Kirby
2006, Eggenberger & Nelms 2007, Engstrom & Soderberg 2004, Medina 2005,
Verhaeghe et al. 2005, Agard & Harder 2007). I en belgisk studie underskat-
tade bade sjukskoterskor och lakare de narstaendes behov av information och
av ”proximity” (Bijttebier et al. 2001).

Att vaka Over nagon som star en ndra och ar svart sjuk och eller déende, ar
en grundlaggande mansklig handling (Burr 1998). Att vaka innebar att vara
ndrvarande vid nagons sida med uppmarksambhet, i syfte att beskydda perso-
nen fran fara, och att bista och hjalpa vid svar sjukdom eller doende (Fridh &
Bergbom 2006). Detta dr en privat handling med kanslomassigt engagemang,
dér de egna behoven sitts at sidan, och som manniskor 6nskar utféra i av-
skildhet.

Studier visar dock att narstdende har synpunkter pa intensivvardsmiljon, och
att de upplever bristen pa ”privacy” som ett problem (Abbott et al. 2001, Eng-
strom & Soderberg 2004, Lloyd-Williams et al. 2008, Wiegand 2006). I en ame-
rikansk studie (Foss & Tenholder 1993) jamfordes behoven hos nérstaende till
intensivvardspatienter, med behoven hos narstaende till patienter pa medicin-
och kirurgavdelningar. I resultatet framkom att 76% av intensivvardspatien-
ternas ndrstaende, jamfort med 48% av narstaende pa medicin- och kirurgav-
delningar, rankade behovet av att ha tillgang till en plats dar man kunde vara
ensam som viktigt eller mycket viktigt. Buchman et al. (2003) fann att narsta-
ende till patienter som avled pa IVA, férutom bekvamare anhdrigrum, i hogre
grad betonade behovet av “privacy” an andra ndrstaende. Kirchhoffs et al.
(2002) fokusgruppintervju med narstaende till avlidna intensivvardspatienter
beskriver det kanslomassiga kaos som narstaende befinner sig i. Forutom pro-
blem med brist pa information, framkom i denna studie ocksa att de narsta-
ende kdnner ett stort behov av att beskydda den ddende patienten. Darfor var
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fria besokstider och “tillgang” till patienten mycket viktigt. Mojligheten att ta
avsked av den doende var av stor betydelse, och sjukskoterskornas agerande
kunde pa olika sétt bidra till eller forhindra detta. Studier har visat att nérsta-
ende, mot sin Onskan, visas ut fran patientrummet om patienten avlider under
upplivningsforsok eller andra akuta omstandigheter (Hadders 2007, Wagner
2004). Warren (2002) intervjuade 23 personer som upplevt att en narstaende
dott pa IVA. Aven i denna studie framkom behovet av att ha en generds be-
sOkspolicy och att det ar viktigt att fa tid med den avlidna efter dodsfallet. Att
inte vara ndrvarande vid dodsfallet upplevdes mycket otillfredsstdllande. Att
se den avlidna underldttar sorgearbetet for de efterlevande. Detta ar sarskilt
viktigt vid plotsliga och ovantade dodsfall, da ingen har hunnit férbereda sig.
Narstaende bor darfor erbjudas att se den dode under vardiga former och tid
ska ges for ett vardigt avsked (SOU 2001:6).

For att summera visar tidigare forskning att, god information och kommu-
nikation samt mojligheten att vara narvarande vid dodsbadden och fa ta av-
sked, dr viktiga faktorer for om nérstaendes erfarenheter av varden ska bli
positiva eller ej. Fria besokstider och att fa vaka hos den ddende ar viktigt for
att tillfredstalla behovet av ”proximity”. Narstaende till intensivvardspatien-
ter har storre behov av “privacy” dn narstaende i allmédnhet, och narstdende
till ddende intensivvardspatienter efterlyser mer ”privacy” an narstaende till
intensivvardspatienter som overlever.

Uppfoéljning och stod efter dodsfall

Kommittén for vardig vard i livets slut (SOU 2001:6) betonar ocksa vikten
av stod till narstdende efter ett dodsfall. De narstdende bor erbjudas minst
ett samtal for att fa tala om den avlidnas sista tid. Vikten av att nédrstdende
far mojlighet att prata om sina kdnslor poangteras. Om ingen narstdende var
ndrvarande vid dodsogonblicket anser man det vara viktigt att de far traffa
den personal som hade de sista kontakterna med den avlidna. Uppfdljnings-
samtal ar ocksa rekommenderade av ett flertal expertgrupper inom intensiv-
vard (Davidson et al. 2007, Williams et al. 2003). Behovet har bekraftats av
narstdende som saknat dem, nar en anhorig hastigt avlidit pa IVA och ingen
uppfoljning har erbjudits (Lloyd-Williams et al. 2008).

Sammanfattning och problembeskrivning

Sammanfattningsvis finns atskilliga, saval svenska (SOU 2001:6) som inter-
nationella (Ferris et al. 2003), riktlinjer och rekommendationer, strategier och
kvalitetsindikatorer for vard i livets slutskede inom intensivvard (Ciccarello
2003, Clarke et al. 2003, Davidson et al. 2007, Truog et al. 2008). Dessa be-
skriver hur vard i livets slutskede inom intensivvard bor bedrivas. Dock vi-
sar litteraturen och enskilda manniskors berattelser att narstaendes behov av
privacy och proximity inte alltid uppfylls i IVA-miljon. Omradet ar marginellt
belyst inom svensk forskning. Studier om vard i livets slut har framfor allt
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undersokt varden av patienter med maligna sjukdomar och vard i livet slut av
dldre (Socialstyrelsen 2007), men inte vardandet av patienter inom intensiv-
vard. Darfor behovs studier som bidrar till utokad kunskap om:

¢ svenska intensivvardsavdelningars utformning, rutiner och uppféljning
i samband med att patienter avlider,

¢ narstdendes erfarenheter av att forlora en anhorig i intensivvardsmiljon
och

* intensivvardssjukskoterskors erfarenheter av att varda déende patienter
i intensivvardsmiljon

Svensk omvardnadsforskning inom detta omrade &dr angeldgen och i enlighet
med de slutsatser som redovisas i utredningen ”Vardig vard vid livets slut”
delbetankande (SOU 2000:6) 6ver obesvarade fragor. Avhandlingens position
kan beskrivas i motet och skdrningspunkterna for de i avhandlingen ingdende
overgripande begreppen; vard/omvardnad i livets slutskede, hogteknologi
och intensivvardmiljo (Figur 4).

slut

Intensivvardsmiljé Hoégteknologi

Figur 4. Avhandlingens position.
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SYFTE

Det 6vergripande syftet med avhandlingen har varit att utifran ett narstdende
- och sjukskoterskeperspektiv undersoka och beskriva vardandet i livets slut-
skede inom intensivvardsmiljon.

Delsyften

Avhandlingen omfattar fyra delstudier med nedanstaende specifika syften:

Artikel I: Att kartlagga och beskriva den fysiska vardmiljon pa svenska in-
tensivvardsavdelningar samt rutiner for omhandertagande av narstaende i
samband med att patienter avlider.

Artikel II: Att beskriva under vilka omstandigheter vuxna patienter avlider
pa svenska intensivvardsavdelningar.

Artikel III: Att utforska narstdendes upplevelser av vardandet och av inten-
sivvardsmiljon i samband med att en anhorig avlidit pa en intensivvardsav-
delning.

Artikel IV: Att utforska intensivvardssjukskoterskors erfarenheter och upp-
fattningar av att varda doende patienter i intensivvardsmiljon, med fokus pa
patienter utan narstaende, narstaendes narvaro och miljdaspekter.
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VETENSKAPLIG ANSATS OCH METOD

Metodologiska overviganden

Det ontologiska antagandet i denna avhandling ar att manniskan ar ett me-
ningssokande subjekt som vardvetenskapen stravar efter att forsta. Kunskaps-
ansatsen for avhandlingen ar till sin 6vergripande natur hermeneutisk med
avsikt att fa 6kad forstaelse for vard i livets slutskede i intensivvardskontex-
ten. Eftersom syftet ocksa har varit att beskriva och forklara, har dock flera
epistemologier anvants. Avhandlingen bestar bade av kvantitativa (I, II) och
kvalitativa (IIL, IV) studier. Genom att uppgifter om svenska intensivvardsav-
delningars rutiner vid vard i livets slutskede insamlats (I), liksom data rérande
omstandigheter kring enskilda intensivvardspatienters dodsfall (II), har un-
derlag for omfattningen/forekomsten av vissa problemstdllningar i avhand-
lingen kunnat visas. Resultat fran dessa tva inledande beskrivande delstudier
har bidragit till underlag for de darpa pafoljande intervjustudierna.

Forstaelse for vard och vardande i livets slutskede har sokts, genom att ta del
av narstdendes erfarenheter av att férlora en anhorig under de omstandighe-
ter som rader pa en intensivvardavdelning (III), och genom erfarna intensiv-
vardsjukskoterskors beskrivningar och erfarenheter av att varda vid livets slut
(IV). Att mista en ndra anhorig anses vara en livsavgorande handelse, vilket
kan paverka manniskors livsforstaelse (Rehnsfeldt & Arman 2005). For att fa
del av innebdrden i denna upplevelse valdes intervjuer och fenomenologisk
hermeneutisk analys (III). Att varda doende patienter ingar i intensivvards-
sjukskoterskans arbete och ansvarsomrade. For att undersoka sjukskoterskor-
nas erfarenheter och uppfattningar av att varda déende patienter i intensiv-
vardsmiljon, genomfordes intervjuer som analyserades med innehallsanalys
Iv).

I avhandlingstexten anvands bade termerna vardare och sjukskéterska. Detta
val grundas pa att termerna varda och vardare inte dr professionsbundna,
och att vardande kan utforas av flera professioner (eng. caring). Nar termen
sjukskoterska anvands avses framfor allt innehéll som berdr sjukskoterskans
profession och yrkesutévning (eng. nursing). Nar termen narstaende anvands
avses en person som star patienten nara. I avhandlingen avses nagon som
varit narvarande i samband med att en patient vardats och avlidit pa en inten-
sivvardsavdelning. Termen anhorig anvands som beteckning pa den person
som relaterar till den narstaende d.v.s. den déende patienten.

Pa en intensivvardsavdelning kan det finnas rum med en vardplats (enkel-
rum) eller rum som har flera vardplatser (flerbaddsrum). Nar det i texten be-
skrivs att patienter avled pa flerbaddsrum menas alltid att det vardades en
eller flera patienter pa rummet samtidigt som patienten avled.
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Involverade intensivvardsavdelningar och forskningspersoner

Inklusionskriterier for delstudie I var svenska intensivvardsavdelningar som
bedrev respiratorbehandling och var 6ppna dygnet runt. Intensivvardsav-
delningar for brannskador, infektionssjukdomar och barn exkluderades pa
grund av att deras arkitektur praglas av de patientkategorier de vardar. I Sve-
rige pagick vid tidpunkten for studien en omfattande strukturomvandling
dar sjukhus slogs ihop och flera intensivvardsavdelningar lades ner. Social-
styrelsens davarande register omfattade anestesikliniker och inte specifika
intensivvardsavdelningar. Socialstyrelsen hade inte heller de uppgifter som
kravdes enligt inklusionskriterierna. Darfor lades ett omfattande arbete ner
pa att kartldgga de avdelningar som uppfyllde inklusionskriterierna, vilket
resulterade i adresser till 80 avdelningar. Under datainsamlingsperioden la-
des en avdelning ner, alltsa aterstod 79 mdajliga.

I delstudie II inkluderades 10 av 12 mdjliga Vastsvenska intensivvardsavdel-
ningar, bestdende av region/universitetssjukhus, lanssjukhus och lansdels-
sjukhus och data angdende 192 avlidna patienter insamlades. De tva inten-
sivvardsavdelningar i regionen som inte inkluderades var en neurokirurgisk
IVA och en mindre IVA som hade avstatt fran att delta i studie I.

Forskningspersonerna i studie III bestod av 17 narstaende till 15 patienter som
avlidit pa tre av ovanstdende 10 intensivvardsavdelningar. Elva var kvinnor
och sex var man.

Forskningspersonerna i studie IV utgjordes av 9 intensivvardssjukskoterskor
och rekryterades fran tre av de 10 avdelningarna. Sju var kvinnor och tva var
man.

Sammanfattningsvis omfattar avhandlingen bakgrundsdata fran 74 intensiv-
vardsavdelningar (I), patientdata fran 10 avdelningar (II) och intervjuer med
17 narstaende (III) och 9 sjukskéterskor (IV) rekryterade fran fem av dessa 10
avdelningar. Fyra avdelningar har varit involverade i tre delstudier och en
avdelning i samtliga fyra (Tabell 2).

Design

Frageformulir

Studie I och II ar observationsstudier av tvarsnittskaraktar, vilket innebar att
de ger upplysningar om de férhallanden som radde vi det tillfdlle nar studi-
erna gjordes, utan nagon relation framat eller bakat i tiden. For studierna kon-
struerades tva separata frageformulér, vilka anvandes som datainsamlings-
metod. Enkat/frageformuldr anvands som ett medel att samla information om
t.ex. attityder, forhallanden eller férekomsten av en foreteelse/sakforhéllande
(Altman 1991, Ejlertsson 2003). Att konstruera frageformuldr ar férenat med
ett betydande antal fallgropar och darfér rekommenderas att anvanda s.k. re-
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Tabell 2. Oversikt och beskrivning av avhandlingens delstudier

Artikel | Fokus Deltagande IVA- | Studiepopulation/ | N | Design Datainsamlings- | Analys-
delstudie enheter forskningspersoner metod metod
I Kartlaggning av svenska | 79 svenska [IVA Virdenhetschefer 74 | Explorativ Frageformular Beskrivande
intensivvardsavdelningars eller motsvarande observations/ statistik
utformning/milj6 samt tvérsnittsstudie
rutiner for uppfoljning
efter dodsfall
I Kartlaggning av 10 IVA i Vistra Avlidna patienter 192 | Prospektiv Frageformular Beskrivande
omsténdigheter i Gotalandsregionen explorativ besvarade av statistik
samband med dodsfall observations patientansvarig
avseende anhdrignarvaro/ -stuide sjukskoterska
vardmiljo/
medicinsk behandling
11 Nirstaendes upplevelser | 3 IVA i Vistra Nirstaende 17 | Kvalitativ/ Intervju Fenomenologisk
av varden och miljon i Gotalandsregionen naturalistisk hermeneutik
samband med att en
anhorig avlidit pa en
intensivvardsavdelning
v Erfarna intensivvards- 3IVA i Vistra Intensivvards- 9 Kvalitativ/ Intervju Innehallsanalys
sjukskdterskors Gétalandsregionen | sjukskoterskor naturalistisk
erfarenheter av att varda
ddende patienter i
ndrvaro/frinvaro av
nérstaende i
intensivvardsmiljon

gisterdata eller validerade matinstrument nar sa i mdojligt (Ejlertsson 2005).
Fragestallningarna i studie I och flertalet i studie II var dock av sadan karaktar
att registerdata saknades och avsikten med studierna var inte heller att mata
nagot.

Delstudie I

Den litteraturgenomgang som foregick studie I visade att det existerade ett
antal internationella publikationer med rekommendationer och kvalitetsindi-
kationer for god vard i livets slut inom intensivvard. Enkadten som utformades
byggde déarfor till en del pa denna kunskap. Frageomradena var vardplatser-
nas antal och fordelning, tillgang till anhorigrum, hur vanligt det var att pa-
tienterna avled i flerbdddsrum samt vilka mdjligheter/rutiner avdelningarna
hade for narstdende att ta avsked i samband med dédsfall. Dessutom efterfra-
gades rutiner for uppfoljningssamtal och vardprogram for vard i livets slut-
skede. Frageformuléret bestod av bade 6ppna och slutna fragor (se bilaga 1).
For att kontrollera att enkétfragorna var relevanta, inte kunde missforstas, var
latta att besvara samt vilken tidsatgang som kravdes for att besvara enkaten,
genomfordes en pilotstudie dar enkédten besvarades av 4 personer, bestdende
av vardenhetschefer och vardutvecklare. Efter diskussion med deltagarna i
pilotstudien gjordes sedan smaérre justeringar av fragorna.

Enkéten skickades till alla davarande intensivvardsavdelningar i Sverige som
uppfyllde inklusionskriterierna i december 2003. Enkéten adresserades till
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vardenhetschefen/chefssjukskoterskan eller motsvarande pa avdelningen.
Dessa ombads fylla i enkéten (sjdlva eller av nagon annan med god kunskap
om avdelningen) och returnera den i bifogat frankerat svarskuvert.

Delstudie II

Syftet med studien var att beskriva under vilka omstandigheter vuxna patien-
ter avlider pa svenska intensivvardsavdelningar. Ett frageformular utforma-
des med i huvudsak foljande frageomraden;

* narstdendes ndrvaro vid dodsogonblicket,

* om andra patienter vardades i rummet nér patienten avled,

¢ ivilken utstrackning dodsfallet foregicks av beslut om tillbakahallande
eller tillbakadragande av behandling,

¢ om dodsfallet var forvantat, om sjukskoterskor och narstaende var in-
formerade om dessa beslut samt

¢ vilken medicinsk behandling som pagick nar patienten avled.

Exklusionskriterier var patienter som dodforklarades med direkta dodskrite-
rier och barn (< 18 ar). Aven denna studie foregicks av en pilotundersokning.
En avdelning testade frageformuldret i samband med sex dodsfall. Efter syn-
punkter fran sjukskoterskorna som genomfort pilotundersokningen fortydli-
gades nagra av fragorna.

Beriikning av stickprovsstorleken

Antalet patienter som arligen avlider pa svenska intensivvardsavdelningar
skattades till cirka 3500-4000. I Vastra Gotalandsregionen bor ungefér en sjat-
tedel av Sveriges befolkning och den berdknade stickprovsstorleken for de 10
deltagande avdelningarna under datainsamlingsperioden skattades till cirka
300 patienter.

Genomforande och datainsamling

En konsekutiv, prospektiv design valdes dar alla patienter som avled under
perioden 1 december, 2004 t.o.m. 30 juni, 2005 pa 10 intensivvardsavdelningar
i Vastra Gotalandsregionen inkluderades. Studien foregicks av att skriftlig in-
formation och en forfrdgan om att delta i studien skickades till ansvariga che-
fer pa de inkluderade avdelningarna. Efter att skriftligt godkdnnande hade
erhéllits utsags en kontaktperson pa varje enhet. Alla kontaktpersoner fick
skriftlig och muntlig information om studiens syfte och tillvigagangssattet
vid datainsamlandet. Kontaktpersonernas uppgift var att informera om stu-
dien pa avdelningen, distribuera frageformuldren och att returnera ifyllda
frageformular. Efter att ett dodsfall intraffat ifylldes frageformuléret av den
sjukskoterska som vardade patienten i samband med dodsfallet. Frageformu-
laret forvarades sedan i ett slutet kuvert pa avdelningen innan det returnera-
des av kontaktpersonen.
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Delstudie IIT

Genom att intervjua nédrstdende antogs att forstdelse kunde erhallas for hur
den hogteknologiska miljon kring den déende hade erfarits och hur de hade
upplevt kvalitén pa varden/omvardnaden bade av patienten och av sig sjdlva
som anhdriga. Stewart et al. (1999) menar att ett kvalitetsmatt pa vard i livets
slutskede dr att narstdende dr ndjda med varden. Narstdendes bestdende er-
farenheter av att forlora en anforvant praglas i hog grad av hur de upplevt
kvalitén pa varden. Kontakt togs med ansvariga pa tre IVA-avdelningar i Vas-
tra Gotalandsregionen om tillstdnd att fa rekrytera intervjupersoner. Efter att
skriftligt godkdnnande inhdamtats, tillfragades de kontaktpersoner som sam-
ordnat frageformuldren i delstudie II om hjalp med att rekrytera intervjuper-
soner. Skriftligt material om studiens syfte och genomfoérande distribuerades
till kontaktpersonerna, som sedan informerade kollegor och 6vrig personal.
Inklusionskriteriet var att de narstdende skulle ha varit ndrvarande i samband
med en anhdrigs bortgang pa avdelningen.

De nérstdende informerades om studien antingen i anslutning till den anho-
riges dodsfall eller i samband med ett uppfdljningssamtal. Om de var intres-
serade av mer information och eventuellt deltagande i studien fick de ldamna
kontaktuppgifter som sedan vidarebefordrades till den ansvariga for studien.
Kontakt med de nérstaende togs sedan via telefon eller e-post cirka 2-3 ma-
nader efter dodsfallet. Om de ville delta fick de skriftlig information hem-
sand innan de slutligen godkande sin medverkan. En person avbdjde att bli
inspelad pa band. Ovriga 17 som kontaktades samtyckte och medverkade i
studien. Elva intervjupersoner var kvinnor och sex var méan i aldrarna 32-75
ar. Intervjuerna dgde rum mellan tva och en halv till fem méanader efter den
anhoriges bortgang.

Intervjupersonerna fick bestimma var intervjun skulle 4ga rum och den ge-
nomfordes antingen i intervjupersonens hem, pa deras arbetsplats eller pa
intervjuarens arbetsrum. Intervjun inleddes med ytterligare fortydligande om
syftet med intervjun och att den nar som helst kunde avbrytas pa intervjuper-
sonens Onskan, vilket ocksa framgick av informationsbrevet. En intervjuguide
med fradgeomrdaden hade utarbetats som underlag till intervjun och anvéandes
om den intervjuade inte spontant berdrde dessa omraden. Frageomradena
berdrde varden/omvardanden, miljon pa avdelningen, vardrummets utform-
ning samt avskedet av den anhorige och upplevelsen av eventuellt uppfolj-
ningssamtal. Intervjun skedde i dialogform och intervjupersonerna upp-
muntrades att fritt berdtta om sina upplevelser av att forlora en narstdende i
intensivvardsmiljon. Intervjuernas langd varierade mellan 30 till 60 minuter,
de spelades in pa band och skrevs sedan ut ordagrant.

Delstudie IV

For att besvara fragestallningarna i studie IV eftersoktes sjukskoterskor med
lang erfarenhet av att ha vardat déende patienter bade med och utan narsta-
ende narvarande. Inklusionskriterier var darfor minst tre ars yrkeserfarenhet
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fran intensivvard samt erfarenhet av nattarbete. Efter muntliga informations-
moten och godkdnnande fran vardenhetschefer pa tre tillfragade IVA-avdel-
ningar lamnades skriftlig information om studien. Bifogat fanns ett formular
dar sjukskoterskor som var intresserade av att delta i studien kunde anmala
sig och meddela sig till intervjuaren. Intervjuaren tog sedan kontakt via tele-
fon eller e-post och tid och plats for intervjun bestaimdes. Intervjuerna skedde
sedan i intervjuarens arbetsrum, i intervjupersonens hem eller i ett avskilt
rum pa deras arbetsplats. Innan intervjun startade fick intervjupersonerna yt-
terligare information om syftet samt om att de kunde avbryta intervjun pa
egen begdran.

Analys
Studie | och II - Statistisk analys

Dataprogrammet “Statistical software Packages for Social Sciences” (SPSS)
anvandes i bada studierna. I studie I redovisas resultatet fran frdgor med slut-
na svarsalternativ i frekvenser och procent. For att studera sambandet mellan
olika variabler i studie II anviandes Chi? och Fishers exakta test, nir antalet
”“case” i korstabellerna understeg fem. Skillnader med ett p-vdarde mindre an
0.05 betraktades som signifikanta och analyserades vidare med logistisk reg-
ression. Mann-Whitneys U-test anviandes for att analysera kontinuerliga data
mellan grupper. Svaren fran de 6ppna fragorna och de med kommentarer
grupperades och analyserades efter innehall.

Studie III - Fenomenologisk hermeneutik

I denna studie dar syftet var att fa forstaelse for upplevelser fran en livsav-
gorande handelse, och dar innehallet till stor del bestod av de narstaendes
berittelser, analyserades intervjuerna med fenomenologisk hermeneutisk
metodik. Denna metod har utarbetats i Norden av Lindseth & Norberg (2004)
och ar inspirerad av den franske filosofen Paul Ricoeur (1976). Ricoeur (1993)
betraktar den skrivna berattelsen som en diskurs fixerad i en text. Talet ger
uttryck for vart sjalsliga tillstand, och det skrivna ordet dr en symbol for talet.
Berattelser ar muntliga handlingar och beskriver liksom nedskrivna berattel-
ser personens livsvarld. Nar vi spelar in eller skriver ned berattelsen, fixeras
den. Genom fixeringen konserveras texten till ett slags arkiv dar lasaren blir
lyssnare och dokumentet talare. Genom att texten ”stangs bakat” far den en
sjdlvstandighet, en autonomi som det levande talet saknar. Det blir nu ”Ids-
ningens uppgift att i sin egenskap av tolkning gora referensen verklig” (Ricoeur
1993, sid 37).

Enligt Ricoeur (1976, 1993) ar tolkning, bade att forklara och att forsta. Han ser
ingen motsattning i denna klassiska dualism, utan snarare som ett dialektiskt
forhallande. I tolkningen av textens struktur ger férklaringen snarast majlig-
het till 6kad forstaelse. Strukturanalysen ligger som en nodvandig etapp mel-
lan den naiva tolkningen och den kritiska tolkningen i tolkningsprocessen.
For att nd en heltackande tolkning maste lasaren ga bortom strukturanalysen.
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Ricoeur papekar lasarens ansvar for att tolka berattelsens mojliga varldar, att
tranga in i dem, att forsoka internalisera det som verkar frimmande och att
forsoka omforma dess mojligheter till verkligheten. Lasningen leder da till
okad sjalvforstaelse. Pa detta satt mojliggors en rekontextualisering av texten.
Den Oppnar sig framat, mot en ny forstaelse och en ny varld. Darfor skapar
och omformar berittelserna verkligheten, och ddarmed har de en konstitutiv
funktion pa samhallet (Ricoeur 1993). Lasaren har darfor dven en moralisk
skyldighet, eftersom det inte finns nagra etiskt neutrala berattelser. Genom
att betrakta berattelsen ur ett etiskt perspektiv blir det mojligt att inte bara
beskriva hur nagonting &r, utan ocksa hur det borde vara (Ricoeur 1992).

Analysen foljde de tre steg som ar beskrivna av Lindseth och Norberg (2004)
och som bestar av naiv ldsning, strukturanalys och tolkad helhet. Analysen
startade med en naiv lasning vilket innebar att all intervjutext lastes flera
ganger vilket resulterade i en forsta naiv forstaelse. I ndsta steg, strukturanaly-
sen identifierades forst sa kallade meningsbarande enheter. Meningsbédrande
enheter kan vara enstaka ord, meningar eller delar av meningar som utrycker
eller belyser fenomen i studiens fragestdllningar. De meningsbarande enhe-
terna kondenserades till kortare meningar, som dnda var textndra, och dessa
formulerades i vardagssprak. De meningsbarande enheterna jamfordes sedan
innan de grupperades i subteman. Dessa subteman férdes slutligen samman i
sju overgripande teman. Denna process skedde i flera omgangar och mot bak-
grund av den fOrsta naiva forstaelsen. Innan den slutgiltiga tolkningen lastes
texten igen och reflekterades 6ver mot subteman och teman.

Studie IV - Innehdllsanalys

I studie IV var syftet att genom intervjuer fa del av erfarna intensivvards-
sjukskoterskors uppfattningar och erfarenheter av vard i livets slutskede. Som
analysmetod i denna studie valdes innehallsanalys. Innehallsanalys har sitt
ursprung inom massmedieforskning men har utvecklats mot en repertoar av
forskningsmetoder som anvands inom en rad olika omraden. Den kvalitativa
innehallsanalysen har sina rotter i litteraturvetenskap, samhallsvetenskap och
kritisk teori. Innehallsanalys ar ett vetenskapligt redskap och en teknik som
ger forskaren nya insikter och okar forstaelsen av ett bestamt fenomen (Krip-
pendorf 2004). Enligt Hsieh och Shannon (2005) kan “konventionell” kvalita-
tiv innehallsanalys med fordel anvandas i studier med avsikt att beskriva ett
fenomen och dér teoribildning eller forskningen om fenomenet/foreteelsen
ar begriansad. Detta innebér ett forutsattningslost, induktivt skapande av ka-
tegorier (Elo & Kyngas 2008, Hsieh & Shannon 2005,). Innehéllsanalysens ut-
gangspunkt dr att det som analyseras, d.v.s. texten (som kan besta av utskrivna
intervjuer, men dven av allt tryckt material och konstforemal) har en mening.
Eftersom en text alltid ar skapad eller last av nagon har texten mening dven
for andra, och inte bara for den som analyserar den. Vilken innebord en text
har eller ges ar beroende av vem som laser den. Darfor far den olika mening
beroende av i vilken kontext den skapas och av vem. Om analytikerns kontext
noggrant klargors begransas antalet troliga tolkningar och mdojligheten att re-
plikera studien underlattas (Krippendorf 2004).
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Intervjuerna analyserades enligt de steg for induktiv innehallsanalys som den
beskrivs av Elo och Kyngés (2008). Analysen holls huvudsakligen pa en text-
ndra (manifest) niva och startade med att efter upprepad genomlasning av all
text identifiera och koda meningsbarande enheter. Dessa grupperades sedan i
kategorier efter innehall. Efter att flera alternativa kategorier dvervagts grup-
perades materialet i 15 subkategorier som sammanfordes i fyra sa kallade ge-
neriska kategorier. Slutligen formulerades en huvudkategori.

Etiska dverviaganden

Etiska Overvagande med beaktande av Helsingforsdeklarationen (World
Medical Association 2008) och Etiska riktlinjer for sjukskoterskeforskning i
Norden (2003) har iakttagits i samband med samtliga delstudier. Avseende
studie I sdktes ingen etisk provning, da studien inte berérde manniskor, utan
vande sig till institutioner. Frageformuldret adresserades till vardenhetsche-
fen eller motsvarande, men kunde besvaras av annan person med god kéanne-
dom om avdelningen. Namnet pa den person som besvarade frageformularet
efterfragades inte och inga fragor var av personlig karaktar och inga person-
liga uppfattningar efterfragades.

Infor studie II och III insdndes ansdkan om etisk provning och den behandla-
des och godkédndes som sekreterardarende (nr 445-04), enlig da gallande ruti-
ner vid Regionala etikprovningsnamnden i Goteborg. Infor studie II och III
inhdmtades skriftligt godkdannande fran ansvariga chefer pa de berérda av-
delningarna. Frageformuladret som anvandes (II) efterfrdgade inga personliga
uppgifter om de avlidna patienterna forutom alder, kon och vardtid. Sjuksko-
terskan som fyllde i frageformuldret uppgav inte sitt namn.

I studie III informerades de nédrstdende om studien via den personal som var
narvarande vid den anhdriges dodsfall eller vid uppféljningssamtalet. Intres-
serade narstaende fick fylla i ett kort formuldr med kontaktuppgifter, dar de
godkdnde att intervjuaren kontaktade dem. Efter kontakt via telefon eller e-
post skickades skriftlig information med ett personligt godkannande innan
intervjun genomfordes. Informationsbrevet beskrev studien bakgrund och
syfte och att allt forskningsmaterial skulle avidentifieras och behandlas konfi-
dentiellt. De informerades om att de kunde avbryta intervjun pa egen begaran
utan att ange orsak. Informanterna bestamde tid och plats for intervjun.

Etiska 6verviaganden vad galler lampligaste tidpunkten att intervjua mannis-
kor som forlorat en narstadende berdr fragor om sarbarhet och att Gvervaga om
forlusten paverkar intervjupersonens kapacitet till att frivilligt delta och att ge
informerat samtycke. Hur djupt och hur lange en forlust paverkar en person
varierar mellan manniskor, och att ange en exakt tidpunkt nar det ar lampli-
gast att genomfora en intervju ar darfor svart. Man far darfor forlita sig pa att
manniskor sjilva bast kan avgora nar och hur de vill tala om en nédra anhorigs
bortgang (Williams et al. 2008). Intervjuerna genomfordes tva och en halv till
fem manader efter den anhoriges bortgang, vilket innebar att handelsen fort-
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farande var farsk och berdrde informanterna olika. Att personer som nyligen
forlorat en nara anhorig pa IVA ar sarbara beaktades av intervjuaren, som
hade tidigare erfarenhet av att mota narstaende i kris och sorg i samband med
att deras anhoriga vardats pa IVA. En del var ledsna och i nagra fall staingdes
bandspelaren av korta stunder, men ingen ville avbryta intervjun. De flesta
berdttade mycket spontant om handelseforloppet och om sin upplevelse av
intensivvarden. Nar bandspelaren stangts av avrundades intervjun med sma-
prat. Nagra ville tala om den doda personen eller om hur de sjdlva hade det.
Sexton av de sjutton informanterna hade haft eller hade fortfarande kontakt
med nagon pa det sjukhus eller avdelning dar den anhorige gatt bort. Den
aterstaende ansag sig inte behdva nagon kontakt eller ytterligare stod utover
det som fanns i personens narhet.

Infor studie IV inhdmtades tillstdnd fran vardenhetscheferna om att fa infor-
mera och rekrytera intresserade sjukskoterskor pa de aktuella avdelningarna.
Aven har fick intresserade informanter ett informationsbrev om studiens syfte
och tillvagagangssatt. De blev informerade om att de kunde avbryta intervjun
utan att ange orsak och om att forskningsmaterialet skulle av identifieras och
behandlas konfidentiellt. Informanterna hade lang yrkeserfarenhet och ut-
tryckte intresse for forskningsomradet.

Sammanfattningsvis beddmdes riskerna, att orsaka skada, krankning eller li-
dande for enskild individ, som sm4, i samtliga fyra delstudier. Nyttan med
studierna, i form av maojlighet for enskilda att dela sina erfarenheter och bidra
med 6kad kunskap till varden, bedémdes vara overvagande.
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RESULTAT

Sammanfattningsvis visar resultatet att foljande omstandigheter utmarker
doendet och vardandet i samband med livets slut pa IVA:

* manga patienter avlider efter kort vardtid
* manga patienter avlider pa flerbaddsrum

* manga patienter avlider utan nagon nérstaende narvarande vid dods-
ogonblicket

¢ ur ett ndrstdendeperspektiv dr upplevelsen av att ha blivit lotsad/inte
lotsad av stor betydelse i samband med en anhorigs dod i intensivvards-
miljon

¢ ur ett sjukskoterskeperspektiv dr “att gora sitt yttersta” en avgorande
drivkraft i vardandet i samband med livets slut i intensivvardsmiljon

Resultatbeskrivningen som f6ljer inleds med en beskrivning dar nagra resul-
tat fran delstudie I-IV jamfors, darefter foljer ett sammandrag dar resultatet i
de fyra delstudierna presenteras, var for sig.

Omstiandigheter vid livets slut pa IVA

Patienternas medelalder var relativ hog nar de avled, dven om spridningen
var stor. Nagot Overraskande var resultatet att s manga avled sa snart efter
ankomsten IVA. Nastan hilften av patienterna i studie II och III avled inom
ett dygn efter ankomst till IVA. I studie I uppgav 30 % av avdelningarna att
patienter ofta eller nastan alltid avled pa flerbaddsrum. Resultat fran studie II
och III visar att respondenterna i studie I troligen underskattade denna siffra
da andelen patienter i studie Il och IIl som de facto avled pa flerbaddsrum var
storre (Tabell 3).

Tabell 3. Alder, vardtid och flerbiddsrum

Faktorer i samband med

dodsfall

Pat. dlder: medelvirde 71,6 (18-92) 73,8 (55-87)
(spridning)

Vardtid < 23 tim 46 % 47 %

Avled pa flerbdddsrum 46 % (63% '/ 37%?2) 43 % 2

1 Narstaende ej narvarande 2 Narstaende narvarande

Narstaendes narvaro/icke narvaro i samband med doédsfall under fulla
insatser

I studie IT avled 40% patienterna utan nagon narstaende pa vardrummet, men
av dessa hade ndstan 20% en narstdaende narvarande pa IVA-avdelningen ut-
anfor vardrummet, t.ex. i anhorigrummet. Orsaken till detta framgar inte av
studien, men majoriteten av dessa patienter (11 av 15) avled under uppliv-
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ningsforsok eller andra akuta situationer. I intervjuerna med néarstaende (III)
framkom att flera hade blivit ombedda att limna rummet i samband med
akuta tillstand eller interventioner och blivit hanvisade till vantrum/anhorig-
rum, medan de upplevde att dyrbar tid gick till spillo.

Sjukskoterskorna (IV) hade motsdgande uppfattningar till narstaendes nar-
varo i samband med upplivningsférsok och andra akuta situationer. De flesta
sade sig vara positiva for egen del, men ansag att kollegor, och framfor allt
doktorer var negativa till att narstdende fanns pa rummet. Brist pa utrymme
runt patienten angavs ocksa som skal till att inte ha narstaende néarvarande.
Nagra hade en klar positiv instdllning och ocksa egen erfarenhet av narstaen-
des nérvaro.

"Jag lider inte av att ha anhoriga nira. Jag har haft en mamma hillande i
ryggen pd mig nir jag stdtt och hjdrtmasserat en. Hon ville va med, hon ville
se. Och jag sa det att du fir jittegidrna vara hir... men nu dr det detta som
giller och efterdt mdste vi prata med varandra for vi blir skarpare i virt ton-
lige, vi mdste veta att vi uppfattar varandra ritt. Hon hade inte hort ndgon-
ting, vi hade en vildigt ivrig ansvarig lakare i den situationen som dr vildigt
obehagligq i tonen i akuta lige, han kan helt enkelt inte behirska sig. Men hon
hade inte upplevt ndn osimja alls. Hon hade bara sett vad vi hade gjort”.
Intervjuaren: Hur gick det?

” Ja, hon (patienten) éverlevde. Och hon (mamman) var ju absolut jittet-
rygg med oss, innan att hon hade varit med dir sd gick inte hon dirifrdn.
Men efter att hon hade sett detta si gick ju hon och sov pd nitterna. Det var
vildigt svidrt att bli av med henne innan, vi kunde inte tvinga ivig henne
nanstans. Men efter det hir si sa hon att jag vet vad ni gor nu. Sd det kan
ju va en oerhérd hjilp for vissa att va med i dom hir riktigt skarpa ligena.”
(sjukskoterska, delstudie IV)

Ovanstaende utdrag ur en intervju var i 6verensstimmelse med andra infor-
manters uppfattningar (IV). Om ndrstdende som vill ndrvara far gora det kan
det bidra till 6kat fortroende for varden. Om patienten avled hade de narsta-
ende fatt vara med till slutet och fatt bekraftelse pa att allt som var majligt att
gora for att radda den anhoriges liv ocksa hade gjorts.

Studie I

Antalet avdelningar som besvarade frageformuldret var 74 (94%). Trettio pro-
cent av respondenterna uppskattade att nar patienter avled pa deras enheter,
sa skedde detta ofta, eller nastan alltid, i vardrum dar det samtidigt vardades
andra patienter. Flera respondenter uppgav att dven om avdelningen hade
enkelrum sa anvandes dessa inte alltid, pa grund av ekonomiska nedskar-
ningar. Narstdende erbjods att ta avsked av den dode antingen i vardrum-
met (33%), i ett specialinrett avskedsrum (41%), eller i ndgot av dessa bada
alternativ (26%). Det betonades i de fria kommentarerna att vardpersonalen
anstrangde sig for att gora avskedet vardigt och till ett vackert minne for de
narstaende. Femtiosex enheter (76%) hade anhdrigrum inne pa intensivvards-
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avdelningen. Flera kommenterade dock att dessa var sma eller saknade vikti-
ga faciliteter. Det visade sig att 49% aldrig eller séllan erbjod familjer uppfolj-
ningsbesok/samtal. Av de 16 avdelningar (21%) som uppgav sig nastan alltid
erbjuda uppfoljningssamtal/besok var det endast atta som hade etablerade
rutiner dar alla narstdende blev kontaktade per telefon eller brev. Pa fragan
om avdelningen hade vardprogram eller nagon form av skriftliga riktlinjer
for vard av doende uppgav 18 enheter (25%) att man hade detta.

Studie II

Stickprovet hade berédknats till cirka 300 mdjliga patienter och enligt avdel-
ningarnas statistik avled 292 patienter under datainsamlingsperioden. Anta-
let frageformuladr som returnerades uppgick till 194. Tva frageformular foll
bort eftersom en sida i frageformuldret saknades av okdnd orsak. I de 192
analyserade enkdterna var patienternas medelalder cirka 72 &r ndr de avled
och vardtiden fore dodsfallet varierade avsevart. Fjorton patienter (7,3%) av-
led inom en timma efter ankomst till avdelningen, 74 (38,5%) behandlades
mellan 1-24 timmar fore dodsfallet och 104 (54,2%) avled efter att ha vardats
1-49 dagar pa enheten.

Etthundrasexton patienter (60,4%) hade en néarstdende narvarande nar de av-
led och det var ingen skillnad relaterat till lder eller kon. Nastan halften av
patienterna, 88 stycken (46,1%), avled i vardrum dér en eller flera andra pa-
tienter vardades samtidigt. Bland de patienter som hade narstdende narvaran-
de var det 42 (37,1%) som avled pa flerbaddsrum. Fyrtioen (21,4%) patienter
avled under upplivningsforsok eller akut situation som kravde ldkarnarvaro.
Dessa patienter hade signifikant farre narstdende narvarande pa vardrummet,
men fler i anhdrigrummet nar de avled. Enligt sjukskoterskorna var dodsfal-
let forvantat i 79,1% av fallen och det fanns ett beslut om att begransa medi-
cinsk behandling i 71,7%, varav 50,4% gallde tillbakahdllande av behandling
och 49,6 % tillbakadragande av behandling. Respondenterna uppgav att pa-
tientens narstaende var informerade om dessa beslut i 85,2% av fallen. Det var
ingen signifikant skillnad avseende alder och kon och frekvensen av dodsfall
pa enkelrum eller beslut om att begransa livsuppehallande behandling. Ma-
joriteten (63%) behandlades med respirator eller dvertrycksandning via mask
vid dodsdgonblicket. Patienter som avled med néarstdende ndrvarande och
beslut om att begransa medicinsk behandling hade i signifikant hogre grad
behandling med sedativa/analgetika nar de avled.

Studie III

Den naiva ldasningen av intervjutexten visade att insikten om att den anhdrige
inte skulle overleva var en chockartad upplevelse. Den anhdriges allvarliga
tillstand och beroende av den medicinsk-tekniska utrustningen upplevdes
mer skraimmande dn miljon och tekniken som sddan. De narstdende tonade
ner sina egna behov och brister i den fysiska miljon. Vakan vid den ndra och
kédras sida var anstrangande, men varden pa IVA upplevdes av flertalet som
professionell, varm och omhéndertagande. Vardarna ingav trygghet, de vax-
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lade mellan néarhet och distans, och de narstaende upplevde dem som delak-
tiga i skeendet och inte som utomstaende. Denna upplevelse fanns kvar i de
narstdendes minne, trots forlusten och saknaden dver den som avlidit. Struk-
turanalysen resulterade i sju teman; Atf konfronteras med hotet av en forlust, Att
vaka, Att lita pd vdrden, Att anpassa sig och forsoka forstd, Att mota doden, Att ha
behov av avskildhet i gemenskap samt Att forsonas.

En sammanfattande tolkning av intervjutexten visade att upplevelsen av
varden i samband med en anhérigs dod i intensivvardsmiljon kunde bli en
positiv erfarenhet, trots forlusten och sorgen 6ver den man forlorat. Den tol-
kade helheten formulerades med hjadlp av metaforen ”att bli lotsad”. Lotsa
betyder att vigleda genom svirare farled. Utvidgat har ordet aven betydelsen
att vigleda till ett visst mdl. Lotsa kan dven anvandas om mer abstrakta for-
hallanden (Nationalencyklopedin 2009). Valet av denna metafor grundades
pa de narstdendes erfarenheter av en varm, professionell och strukturerad
omvardnad. Denna upplevelse tolkades som att vardarna hade lotsat de nar-
stdende i hamn, eller till malet, vilket utgjordes av en bestaende upplevelse av
god omvardnad, trots férlusten av en nara anhorig i intensivvardsmiljon. Den
”svara farleden” kan har anviandas i 6verférd mening pa intensivvardsmiljon,
tekniken och den narstaendes svara tillstdnd och dod. Lotsandet tog sin bor-
jan nar vardarna informerade och forvissade sig om att de narstaende forstatt
det allvarliga i situationen och att den anhorige inte skulle 6verleva. Vardarna
vialkomnade och uppmuntrade de néarstaende att narvara vid sjukbadden, de
uppmanade dem att ta kontakt med sin anhorig, de informerade om vard och
behandling och hjalpte dem att tolka informationen fran monitorer och 6vrig
medicinsk — teknisk apparatur. Vardarnas omsorg om att de fick mat, dryck
och vila medforde att de narstdende orkade med vakandets pafrestning. Ge-
nom att skapa avskildhet gav de familjen mdjlighet till en privat sfdr, dit ingen
obehorig slapptes in. Nar den anhorige avled var de ndarvarande, men holl sig
diskret i bakgrunden, for att snabbt kunna rycka in for att stotta och trosta.
Efter dodsfallet arrangerades miljon for att de narstdende ska fa méojlighet till
ett vackert och vardigt avsked. Lotsandet avslutades med att vardarna bjod in
till ett uppfoljningssamtal, ddr de narstaende fick bekréftelse, skuldavlastning
och mdjlighet att tacka for varden.

Att inte bli lotsad innebar att inte ha blivit vagledd genom den svara farleden.
Exempel pa detta var ndrstdende som inte blev inbjudna till en vardande re-
lation, eller fick hjalp att forsta den anhoriges svara tillstand, eller den medi-
cinsk-tekniska utrustningens funktion. Detta kunde leda till bestdende miss-
forstand om handelser i samband med den anhériges bortgang. Narstdende
som inte upplevde tillrackligt med avskildhet, eller de som blev ofrivilligt
separerade fran sina anhoriga blev inte heller vagledda till malet.

Sammanfattningsvis tolkades resultatet som att de narstdende hade blivit lot-
sade (eller inte lotsade) genom ett hdandelseforlopp som startade vid den an-
horiges ankomst till IVA och for de flesta avslutades forst i samband med ett
uppfoljningssamtal en tid efter den anhoriges bortgang.
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Studie IV

I analysen av texten framtradde en 6vergripande kategori som var tydligt i
flertalet intervjuer. Sjukskoterskorna stravade efter att gora sitt yttersta. Att
gora sitt yttersta utmarktes av en gemensam idealbild av hur patientens sista
tid skulle bli och dominerades av sjukskoterskornas bemédanden att de nar-
stdende skulle uppleva att deras nédra och kara fatt en vardig dod, trots fore-
gaende lidande och brister i intensivvardsmiljon. Framfor allt beskrev de sina
omvardnadshandlingar i relation till en déende patient med nérstaende nar-
varande och omsorgen om dem. Att patienter avled utan narstdende narva-
rande uppfattades som tragiskt. Dessa patienters dodsforlopp beskrevs som
kortare och sjukskoterskorna hade svarare att erinra sig enskilda personer.
Oavsett om patienten hade nérstdende narvarande eller ej, beskrev sjuksko-
terskorna att “visa narvaro” och ”beroring” som de viktigaste omvardnads-
handlingarna. Sjukskoterskorna talade med patienterna om vardagliga ting
och om sina omvardnadshandlingar, men de informerade inte patienten om
hans/hennes medicinska tillstand.

Fyra sammanfattande kategorier konstruerades dar den forsta; Att forsikra pa-
tienten virdighet och vilbefinnande innebar att eliminera alla tecken pa smarta,
angest och andnod. Den andra kategorin; Att virda patienter utan nirstdende
narvarande innebar att vara medmanniska och ett substitut for narstaende,
men ocksa att medverka till att varden avslutades snabbare, eftersom det inte
fanns nagra narstdende att ta hansyn till. Omsorg/omuvirdnad av patientens fa-
milj var den innehallsligt storsta kategorin och innebar att forsakra de narsta-
ende om att den anhdrige var fri fran lidande, att informera om patientens
tillstand, att aktivt medverka till de narstaendes narvaro och att underlatta
kontakten mellan dem och patienten. Sjukskoterskorna justerade och anpas-
sade intensivvardsmiljon och efter patientens dod uppskattade de att fa méta
de narstdende igen vid ett uppfdljningssamtal. Ovantade dodsfall eller svar
dodsangest och misstro hos de narstdende medforde svarigheter att etablera
en relation och upplevdes som krdavande situationer. Den fjarde kategorin,
Hinder i intensivvdrdsmiljon for att gora sitt yttersta inneholl begransningar i
intensivvardsmiljon som brist pa enkelrum, brist pa inflytande i beslutpro-
cessen om patientens vard, och brist pa stod och respekt fran 6verordnade i
varden av doende patienter.
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METODDISKUSSION

Malet med vetenskapliga studier ar att skapa ny tentativ forstaelse for hur
varlden hdanger samman. For att nd dit maste forskningen vara problemstyrd
och teoretiskt forankrad. Att formulera ett vetenskapligt problem innebar att
klargora sin teoretiska idévarld och sin teoretiska forforstaelse (Bjereld et al.
2002). Genom detta kan forskarens empiriska resultat sattas i relation till en
preciserad teoretisk varld som i denna avhandling dr vardvetenskapens. Det-
ta medfor att andra teoretiska perspektiv inte har varit fokus eller lyfts fram i
denna avhandling. Samtidigt ar naturligtvis ett gott samarbete 6ver idé- och
professionsgranser i den kliniska verksamheten en nddvandig forutsittning
for att ge doende intensivvardspatienter och deras nérstaende bésta tankbara
vard.

Syftet med avhandlingen har varit att utifran ett vardvetenskapligt perspektiv
ta okad forstaelse for vard i livets slutskede i intensivvardskontexten. For att
uppna detta har beskrivande statistik och intervjutext anvands. Berman et al.
(1998) motiverar nyttan av att kombinera metoder pa foljande vis:

“Numbers foreground and stories background in the critical paradigm is to
shed light on sources of injustice, to challenge taken for granted attitudes
and behaviours, and to further the agenda of social and political change”
(Berman et al., 1998, sid 6).

Aven om denna avhandlings ansprak inte &r lika langtgéende som vid an-
viandandet av kritisk teori, sa belyser detta citat nagot vasentligt. Det finns ett
varde i att anvanda siffror och statistik och for att visa pd omfattningen av ett
problem eller en foreteelse, for att fordndringar ska komma till stand. I denna
avhandling ar det mgjligen “stories foreground” och “numbers background”,
men utan studie I och II hade omfattningen av vissa problemstéllningar inte
kunnat visas. I studie II framkom att s& manga som 40% av patienterna avled
utan narstaende narvarande. Detta medforde att syftet i studie IV delvis and-
rade fokus, fran varden av doende intensivvardspatienter i storsta allmanhet,
till dem utan narstdende nédrvarande i synnerhet.

Beskrivningar har i vetenskapligt avseende sillan nagot egenvarde utan vin-
ner sin legitimitet ndr de kan anvandas i ett storre sammanhang, d.v.s. hjalper
oss att forstd hur viarlden hanger samman. For att forsta hur varlden hanger
samman behovs bade beskrivningar, forklaringar och samt kunskap om kon-
sekvenserna av hur den hianger samman. Forstaelsen blir darmed ett 6ver-
ordnat begrepp (Bjereld et al. 2002). I studie III anviandes fenomenologisk
hermeneutik, och som beskrivits i bakgrunden &r tolkning, enligt Ricoeur
(1976, 1993), bade att forklara och att forsta. Ricoeur sag ingen motsattning i
denna klassiska dualism, utan betraktade det som ett dialektiskt forhallande.
I tolkningen av textens struktur ger forklaringen snarast mojlighet till okad
forstaelse. Saledes har valet att kombinera numeriska data och intervjutext
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varit fruktbart for syftet med avhandlingen. Resultaten fran delstudierna har
kompletterat varandra och Okat forstaelsen for varden vid livets slut i inten-
sivvardsmiljon.

Studie I

I studie I var svarsfrekvensen 94%, vilket kan tolkas som ett intresse fOr am-
net bland intensivvardssjukskoterskor i arbetsledande stillning. Enkéten var
medvetet utformad sa att den skulle vara latt att svara pa och inte ta lang tid
att fylla i. I efterhand kan man fundera 6ver om fler variabler kunde ha ingatt
och om vissa fragor skulle ha varit battre preciserade for att ge mer detalje-
rad information. Enkdten hade flera 6ppna fragor som analyserades efter sitt
innehall. Lardomen som dragits av att kombinera 6ppna och slutna fragor,
ar att detta forfaringssatt kanske ska undvikas, eftersom vissa respondenter
undvek att svara pa de 6ppna fragorna. Andra gav utforliga beskrivningar
som i sig var mycket informativa men som inte alltid var ett direkt svar pa
frdgan. Detta medforde att redovisningen av de 6ppna fragorna blev svarare.
Innehallet kunde inte kvantifieras och samtidigt fick en del intressant infor-
mation utelamnas.

Studie II

Enligt de deltagande enheterna avled ca 292 patienter 6ver 18 ar under da-
tainsamlingsperioden. Mojligheten f6r avdelningarnas patientdataregister att
exkludera patienter som dodforklarats med direkta dodskriterier fran detta
antal varierade. Svarsfrekvensen berdknas till 66 %, men kan alltsa med beak-
tande av ovanstdende vara nagot hogre. Bortfallet beraknades genom att anta-
let inkomna enkéter (n=194) jamfordes med de 10 deltagande avdelningarnas
statistik over avlidna patienter. P sa vis kunde medeldlder och kon jamforas
mellan bortfallsgruppen (n=98) och de inkomna enkéaterna och inga signifi-
kanta skillnader framkom. Anledningen till bortfallets storlek kan eventuellt
forklaras med tillvigagangssattet vid datainsamlingen. Studien forgicks av
ett omfattande informationsarbete, bade muntligt och skriftligt. Eftersom det
var sjukskoterskan som var ansvarig vid tidpunkten for patientens dod, som
fyllde i enkéten, sa skedde datainsamlingen dygnet runt, under alla veckans
dagar, i sju manader. Mdjligen har darfor information om studien inte natt
alla sjukskoterskor som nagon gang under datainsamlingsperioden vardade
en patient som avled.

Studie III

I studie III hade 16 av de 17 intervjupersonerna haft uppfoljningssamtal via
telefon eller personligt besok pa avdelningen och de flesta rekryterades till
studien i samband med detta samtal. Av de tre involverade avdelningarna i
studien var det dock endast en som horde till den grupp av avdelningar som
enligt studie I foljde upp alla dodsfall med anhorigsamtal. Att intervjuperso-
nerna hade tackat ja till och deltagit i ett uppfoljningssamtal kan bidra till de-

42



ras Overlag ganska positiva erfarenheter. Resultatet i studie III far alltsa tolkas
med detta i beaktande. Man kan ocksa fundera 6ver foljande fragor:

1. Varfor hade just dessa narstaende varit pa samtal?

2. Varfor blev just de utvalda (giller ej for den avdelning som tillfragar
alla)?

3. Vad motiverade dem att komma till motet?

4. Har motet i sig bidragit till deras helhetsupplevelse (svar ja enligt
intervjuerna III)?

5. Blir narstaende som dr missnéjda/ har negativa upplevelser i mindre
grad tillfrdgade om uppfoljningssamtal?

6. Tackar missndjda nérstaende i hogre grad nej till uppfoljningssam-
tal?

Valet av tillvagagangssatt vid rekrytering av intervjupersonerna (III) gjordes

efter etiska Overviaganden. Att de forst blev informerade om studien av vard-
personal som de kdnde, och férhoppningsvis hade fortroende f6r, bedomdes
som ett tillborligt sétt att narma sig de narstdende. Ett alternativ hade varit
att i avlidna patienternas journaler kontakta personer som antecknats som
ndrstaende. Det fanns dock flera problem med detta tillvigagangssatt. Det
ar inte sakert att den person som angivits som narmast anhorig i journalen
var narvarande vid doddsfallet, vilket var ett inklusionskriterium. Detta skulle
formodligen ha resulterat i att manga personer stordes i onddan. Att som nar-
stdende under pagaende sorg bli kontaktad av en utomstaende person och
tillfragad om att inga i ett forskningsprojekt kan dessutom upplevas som in-
tegritetsstorande.

Nagra styrkor i designen av studie III var att intervjupersonerna rekryterades
fran tre avdelningar, med olika huvudman, rutiner och fysisk miljo. Intervju-
erna skedde i tdmligen ndra anslutning till hdndelsen och tidsperioden mel-
lan hédndelsen och intervjuerna var ungefar lika lang for alla intervjupersoner.
Déarmed kan kravet pa extern validitet och overforbarhet i kvalitativa studier
anses uppfyllt (Malterud 2001). Efter sjutton intervjuer var intervjumaterialet
innehallsligt rikt och informanternas erfarenheter tenderade att upprepa sig.
Darfor gjordes beddmningen att ytterligare intervjuer sannolikt inte skulle bi-
dra till att ndgot vasentligt nytt framkom.

Studie IV

I studie IV intervjuades erfarna sjukskoterskor som anmiilt sitt intresse av att
delta i undersokningen. I tolkningen av resultatet far det alltsa beaktas att des-
sa sjukskoterskor kanske hade ett storre intresse for vard i livets slutskede an
IVA- sjukskoterskor generellt har. Initialt planerades en design dér vi viande
oss till en enbart en avdelning, och dar vi bad en anstalld sjukskoterska identi-
fiera 10 sjukskoterskor som uppfyllde inklusionskriterierna. Dessa fick sedan
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skriftlig information om studien i sina postfack. Detta tillvagagangssatt resul-
terade dock i att endast tva sjukskoterskor meddelade sig om att de ville delta.
I stéllet for att analysera detta bortfall reviderades designen och urvalet till att
inkludera fler avdelningar och att bade muntlig och skriftlig information om
studiens syfte och tillvagagangssatt skulle ges. Pa detta vis rekryterades sedan
nio informanter. Anledningen till att inga fler informanter kontaktades var att
efter nio intervjuer tenderade informanternas erfarenheter och uppfattning-
ar att upprepa sig, och det bedémdes att ytterligare intervjuer sannolikt inte
skulle bidra till att nagot vasentligt nytt framkom. I efterhand kan beslutet om
att utvidga studien till att omfatta informanter fran tre avdelningar anses vara
en styrka, eftersom avdelningarna varierade betraffande lokalernas utform-
ning och rutiner i samband med vard i livets slut. Detta torde bidra till att 6ka
studiens overforbarhet till andra kontext (Malterud 2001).

Trovdrdigheten i analys och tolkning av intervjutexterna

Manga ars erfarenhet av arbete inom intensivvard har naturligtvis givit mig
ett stort matt av forforstaelse, och darmed formodligen ocksa fordomar att
forhalla mig till. Detta blev patagligt i intervjustudierna. Nar de nérstaende
(IIT) berattade om sina upplevelser skapades “inre” bilder. Mina yrkeskunska-
per gjorde att jag kanske forstod forlopp som intriffat pa ett annat satt an pa
det sdtt intervjupersonen beskrev dem. Darfor blev det viktigt att som Ricoeur
(1976, 1993) uttrycker det, ”stanga texten bakat” nar analysarbetet startade.
Pa detta satt skiftar man fran en “naturlig installning” till en “fenomenologisk
installning”, dar det studerade fenomenet utsatts for kritisk reflektion och kan
betraktas mer pa avstand (Lindseth & Norberg 2004). I bade studie III och IV
skedde analysarbetet i flera steg. Samtliga intervjutexter lastes av alla med-
forfattare var for sig och konstruerandet av kategorier, teman och tolkningar
skedde i flera steg och pagick tills konsensus bland forfattarna var uppnadd.
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RESULTATDISKUSSION

Att uppleva en vardande relation

Studie III visade att de narstdende upplevde att omvardnaden omfattade bade
patienten och dem sjélva och att de fick en relation till vardarna genom att de
blev tydligt lotsade genom forloppet. Enligt Kasén (2002) bestar en vardande
relation av dimensionerna, forhdllande, forbindelse, berittelse och berdring. I vard-
relationen blir vardaren medaktor i “lidandets drama”. En vardande relation
ar alltid asymmetrisk och det ar vardaren som &ar ansvarig for att bjuda in
den andra (patientens narstaende). I forbindelsen visar sig vardarens ansvar
genom att redan vid patientens (eller den nédrstdendes) ankomst varna om pa-
tientens (och den narstaendes) vardighet och ge 16fte om en vardande relation
Genom den andra personens beréttelse vacks vardarens medlidande, han/hon
blir medaktor i den andres lidande, vilket kan leda till tillit och fortroende och
underlatta for den andre att forsonas med vad som hént. Att manga narstaen-
de kande tillit och stort fortroende for vardarna var tydligt i deras berattelser.
Enligt Kasén (2002) sa ar det i berdringen den vardande relationen kan bli en
kalla att hamta kraft ur och pa sa satt bidra till minskat lidande.

Nirstaendes upplevelse av intensivvardsmiljon

For de narstaende (III) var det manniskorna och relationerna mellan dem som
var det mest betydelsefulla i miljon. Med utgadngspunkt fran Ylikangas (2007)
modell 6ver intensivvardspatienters upplevelser av IVA-miljon beskrivs i Fi-
gur 5 de narstdendes upplever i samband med en ndra anhorigs dod i inten-
sivvardsmiljon. Relationen till och oron 6ver den anhdriges tillstand utgjorde
medelpunkten dér ocksa den ndrstdende befann sig, ofta fysiskt och alltid
psykiskt (Figur 5).

Arbete

Forhallande
med ldkaren som
tillstand och situation

Férhallande
med vardarna som
berdring och relation

Omgivning
Omvarld

Figur 5. Néarstaende upplevelse av intensivvardsmiljon
(Modifierad modell efter Ylikangas, 2007).
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Patienten befann sig alltid i medelpunkten medan de nérstaende fysiskt rorde
sig mellan alla falten @ven om omvarlden krympte ndr den anhorige var do-
ende. Vardarna var avgorande for hur atmosfaren upplevdes. Om vardarna
inbjod till en relation och visade omsorg och viarme bade mot patienten och
mot de ndrstdende ingav de stort fortroende. Upplevdes vardarna professio-
nella kande de narstaende tillit och trygghet vilket medforde att de ibland
fysiskt vagade lamna medelpunkten. I omgivningen fanns likarna som in-
formerade och forklarade, men som forholl sig mer sakligt till patientens till-
stand och hade storre distans till de nadrstaende dn vardarna. I omgivningen
fanns dven tekniken, vilken upplevdes som ett uttryck for kompetens och pro-
fessionalism. Tekniken kunde bidra till forstaelse for vad som skedde, men
kunde ocksa skapa oro och missforstas. Andra patienter och deras narstaende
befann sig i omgivningen. De nédrstaende noterade att de fanns dadr men ville
helst inte konfronteras med dem. Aven anhorlgrummet fanns i omgivningen.
Dar kunde de nérstaende koppla av, men dven bli hanvisade till mot sin vilja
och tvingas att dela med obekanta. I omvarlden fanns den narstaendes hem,
arbete och plikter och den hade de kontakt med av yttersta nodvandighet.
Nar de rorde sig i omgivningen och omvarlden var de mentalt kvar i medel-
punkten dar den anhorige befann sig.

Narstaendes behov i intensivvardsmiljon

De narstaendes berattelser (III) fokuserade pa den anhdoriges tillstdnd och be-
hov. Detta var det centrala - medelpunkten. Forvissningen om att den anho-
rige fick basta mojliga vard och bemoétandet fran vardarna var viktigast. Detta
kan bidra till att de inte framholl brister i den fysiska miljon. Att de sjdlva
hade behov av avskildhet och hogre komfort som bekvamare stolar, tillgang
till telefoner m.m. kom ofta fram i bisatser i berittelserna eller vid direkt for-
frégan Agard och Harder (2007) fann i sin studie att ndrstdende inte ville dra
pa sig personalens uppmérksamhet, eftersom de var radda for att det kunde
resultera i att den anhérige fick sémre vard. Anda sedan Molters vélkinda
studie fran 1979 har forskning visat att narstdende skattar sina egna person-
liga behov lagt, sarskilt under de forsta 72 timmarna av vakandet (Verhaeghe
et al. 2005). Detta ar viktigt att kdnna till, dels for att ménga intensivvardspa-
tienter avlider inom denna tid (II+III), men ocksa for att uppmarksamma de
ndrstaende som vakat langre dn tre dygn och borjar bli uttrottade. Narstdende
vars anhdriga initialt vardades pa flerbaddsrum, men som forflyttades till ett
enkelrum, upplevde skillnaden i miljon och beskrev att de uppskattade bade
lugnet som infann sig och vérdet av att fa vara ensam med sin nédra och kara
pa slutet.

Nairstaendes behov av avskildhet och nérhet

Resultaten i avhandlingen har bekriftat vad flera andra studier visat nar det
galler narstdendes upplevelser av anhorigrummen pa IVA (Alvarez & Kirby
2006, Bournes & Mitchell 2002, Browning & Warren 2006, Buchman et al. 2003,
Vandall-Walker et al. 2007, Williams 2001). Néarstaende behover forvisso ut-
rymmen dér de kan dta, vila och komma i kontakt med omvarlden (Wiegand
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2006). Resultaten fran delstudie I, Il och IV visar dock att de utrymmen som
narstdende hanvisas till ofta ar for fa, for sma och inte innehaller de faciliteter
som Onskas. Narstaende till doende patienter har stort behov av avskildhet
och vill inte konfronteras med okédnda personer och undviker darfér anhori-
grummen om de ar upptagna. I studie III hade nagra av informanterna och
deras familjer haft tillgang till “eget rum” t.ex. ett icke utnyttjat patientrum
dar de kunde samlas, vila och sova Over natt om de onskade. Dessa narsta-
ende var ocksd mycket ndjda. Denna avhandling liksom tidigare forskning
visar att narstaende vill vara ndra den som ar ddende och sjdlva avgora nar
de ska fysiskt lamna medelpunkten d.v.s. den anhorige. Antalet patienter som
vardas i samma rum och vardpersonalens instdllning till narstaende-néarvaro
i olika situationer avgor om och hur mycket de narstaende separeras fran sina
ndra och kdra. Oron och osidkerheten 6kar med avstandet fran medelpunkten
och franvaro stjdl dyrbara minuter fran den utmatta tiden.

Narstdendes behov av forberedelse och att vara involverad

De néarstaende (III) beskrev att de blev chockade av beskedet om att den anho-
rige inte skulle 6verleva. Detta géllde dven om den anhdrige varit sjuk innan
intagningen pa IVA eller hade en kronisk sjukdom. Tidsperioden mellan att
en narstaende forstatt att en anhorig kommer att avlida fram till dodségon-
blicket bendmns pa engelska “awareness time”. I en svensk uppfoljningsstu-
die (Valdimarsdottir et al. 2004) om 379 dnkors upplevelser av angest tva till
fyra ar efter makens bortgang i cancer framkom att muntligt och psykologiskt
stod fran vardarna dels paverkade langden pa “awareness time” och att en
”awareness time” under 24 timmar visade hogst samband med att utveckla
angestrelaterade symtom. Eftersom halften av patienterna i studie II och III
avled inom 24 timmar finns det alltsd all anledning att forsoka forlanga tids-
perioden av “awareness”. I studie II hade gruppen som vardades mer &n 24
timmar en medelvardtid pa sju dagar och i studie III atta dagar vilket ur ett
generellt palliativt perspektiv innebar att flertalet narstaende till patienter
som avlider pa IVA har en kort forberedelsetid. Andershed och Ternestedt
(2001) har utvecklat en teoretisk struktur for narstadendes involvering i pal-
liativ vard. De har sammanfattat narstdendes erfarenheter i tva skilda katego-
rier, “involvement in the light” och ”“involvement in the dark”. “Involvement
in the light” innebar att de narstdende kande tillit och fértroende for vardarna
och att de kdnde sig vil informerade. Ett hastigt sjukdomforlopp och brist pa
manskligt engagemang fran vardarna innebar en hogre risk for “involvement
in the dark”.

Hebert et al. (2006) menar att trots mycket existerande kunskap om vikten av
att forbereda intensivvardspatienters narstaende, saknas empirisk kunskap
om hur detta gors pa basta sitt. Vidare papekas att de professionella grupper
som dr involverade i vard i livets slutskede har olika uppgifter avseende att
forbereda narstaende for en anhorigs dod, och att det behdvs mer forskning
om betydelsen av dessa olika yrkesrollers tillvagagangssatt. I studie III fram-
kom att om de narstdende fick strukturerad och aterupprepad information
av sjukskoterskorna forstod de att den anhoriges tid var utmatt och att det

47



inte fanns nagon atervando. Da infann sig ett stort behov av att vara nara
den anhorige och att ta tillvara den korta tid som aterstod. Nagra informan-
ter i studie III misstolkade vad som hédnde i samband med att den anhdrige
avled. I en studie fran Nya Zeeland fann Cuthbertson et al. (2000) ett sig-
nifikant samband mellan om nédrstdende ansag sig valinformerade och om
de uppgav att de hade forstatt vad som skett i samband med den anhoriges
bortgang. I samma studie uppgav majoriteten av de nédrstaende bade lakare
och sjukskoterskor som informationskallor, men av dem som uppgav endast
en personalkategori var det fler som rapporterade sjukskoterskor som sin hu-
vudsakliga informationskalla. Detta visar pa sjukskoterskans ansvar att vara
tydlig i kommunikationen och vikten av att forvissa sig om att de narstaende
inte missforstar vad som héander.

Informanternas erfarenheter i studie III liknar de som Frid et al. (Frid et al.
(2001) fann i sina intervjuer med néarstaende till patienter som dodforklarats
med direkta dodkriterier. Beskedet att den nérstdende inte skulle 6verleva
intensivvarden beskrivs som chockande, man var helt oforberedd. Nar insik-
ten natt dem om att den anhorige inte skulle 6verleva, blev behovet att vaka
over och att vara nara den doende centralt. I Frids et al. (2001) studie beskrivs
behovet av att kunna dela sina tankar och kédnslor med andra anhoriga eller
vanner. I intervjuerna med nérstadende (III) framkom att d&ven vardpersona-
len fick denna funktion. Om man litade pa vardarna och blev inbjuden till
en vardrelation véxte en stark samhorighetskdnsla fram, och vardpersonalen
betraktades da inte som utomstaende av de nédrstaende. Detta visade sig tydli-
gast i de fall dar patienten vardats en tid pa avdelningen innan de avled, men
det fanns ocksa exempel pa hur tillitsfulla relationer till personalen kunde
utvecklas dven vid korta vardtider. Vardares formaga att snabbt kunna eta-
blera en tillitsfull relation verkar vara avgorande for om de narstaende far den
"lotsning” de behover for att kunna komma igenom denna erfarenhet. I detta
ingar da att vardarna genom information och bekréftelse forvissar sig om att
de narstdende forstar bade vad som sker och att den anhoriges dod ar néra
forestdende (Browning & Warren 2006).

Att ta avsked

Av studie I framgick av de fria kommentarerna att om patienter avled pa ett
flerbdddsrum s& var man noga med att flytta kroppen sa att narstdende kunde
ta farval i avskildhet. Detta kunde ske i ett tomt vardrum eller i ett specialinrett
avskedsrum. I studie III framholl flera ndrstaende att 6gonblicket efter att den
anhorige avlidit var laddat och kdnslosamt och att man ville forlanga denna
stund. Nagra hade kant sig pressade att lamna dodsbadden darfor att perso-
nalen pockade pa att fa “gora i ordning” kroppen. Det finns déarfor anledning
for vardpersonal att vara lyhord for behovet att drdja sig kvar vid den fortfa-
rande varma kroppen och att detta behov kan variera mellan olika nérstaende
(Ferris et al. 2003, Williams et al. 2003). Aven om stunden med den anhdrige
precis efter dodsfallet beskrevs som kdnslomassigt viktigast, var de néarsta-
ende eniga om att det var betydelsefullt att se den déda kroppen iordnings-
stalld och ta avsked, innan de lamnande avdelningen. Avskedet beskrevs som
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ett andaktsfullt 6gonblick och man uppskattade vardarnas bemodanden om
att gora det vackert med blommor och ljus. Sjukskoterskorna i studie IV var
vdl medvetna om vikten av detta avsked, och brister i miljon som t.ex. trycket
pa lediga intensivvardsplatser och avsaknad av avskedsrum kunde forsvara
narstaendes mojligheter till avsked, vilket upplevdes frustrerande av sjuksko-
terskorna och hindrade dem fran att gora sitt yttersta.

Uppfoljningssamtalets betydelse

Studie I avsldjade att endast 10 % av IVA-avdelningarna hade rutiner dar alla
narstdende till avlidna patienter kontaktades via telefon eller erbjods ater-
besok. Efterlevande- eller uppfoljningssamtal ingér som en etablerad del av
stodet till narstdende inom Hospicevarden men forekomsten och effekten av
sadana samtal dr mindre studerat i intensivvardssammanhang (Valks et al.
2005). Dessa samtal har dock visat sig vara betydelsefulla, inte minst som un-
derlag for kvalitetsutveckling (Cuthbertson et al. 2000, Williams et al. 2003).
Resultaten fran intervjuerna med de narstdende (III) och med sjukskoterskor-
na (IV) visade ocksa att uppfoljningssamtalen var vardefulla och fyllde flera
syften:

For narstaende:
e att reda ut missforstand (i situationen var man var blockerad, i affekt)
e att f medicinska fakta (obduktionsresultat uppskattades)
* att fa skuldavlastning
e att fa tacka

For sjukskoterskorna:
e att fa avsluta relationen (och lotsandet)
* kvalitetsuppfdljning (att ocksa vaga fraga efter sddant som inte var bra)

Vid uppfoljningssamtalet bor personal som var narvarande vid handelsen
delta (Engstrom et al. 2008, SOU 2001:6). Narstaende (III) uppskattade nar
deltagarna i samtalet var val ”“paldsta” och insatta i den anhoriges sjukdoms-
historia nar de ville ha svar pa sina fragor.

Allméanhetens fortroende for intensivvardens mojligheter

Intervjuerna (III) visade att ndrstaende hade stort fortroende for intensivvar-
den i samband med att deras anhoriga avlidit. De var imponerade av perso-
nalen som upplevdes som kunnig, kompetent och omvardande. Ingen nérsta-
ende beklagade att den anhorige blev inlagd pa IVA eller att doden intraffade
just dar. Daremot var flera missndjda med varden innan den anhdrige kom
till IVA och att brister i denna eventuellt kunde ha bidragit till den anhdriges
dod. I “Ethicatt-studien” (Sprung et al. 2007) som genomfdrdes pa intensiv-
vardsavdelningar i sex europeiska lander, framkom skillnader i ldkares och
sjukskoterskors attityder, jamfort med fore detta intensivvardspatienter och
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narstaende. Medicinsk personal onskar lagre grad av medicinsk behandling
och vill i hogre grad vardas hemma vid livets slut, an f.d. patienter och deras
narstaende. Detta visar en stor tillit till och mdjligen en dvertro pa intensiv-
vardens mojligheter att radda liv bland allmanheten (Sprung et al. 2007).

Patienten utan narstiende

Enligt SOU 2001:6 finns inga sdakra uppgifter om hur vanligt det &r att man-
niskor har en narstaende eller personal vid sin sida nér de avlider. Av studie
IT framgick att 40 % (n=76) av patienterna avled utan ndgon narstdende nar-
varande vid dodsbadden. Orsaken till detta dr okand men ett flertal faktorer
spelar sdkert in. I nagra fall rapporterades att narstaende inte hunnit till IVA
pa grund av att den anhorige haft ett akut insjunkande och kort vardtid. Nar-
stdende kan ocksa nyligen ha lamnat patienten och var darfor inte narvarande
under sjdlva dodsogonblicket. Resultatet visade ocksa att 20% (n =15) av pa-
tienterna som avled utan narstdende pa rummet hade niarstdende narvarande
pa avdelningen t.ex. i anhdrigrummet.

Av intervjuerna med sjukskoterskorna (IV) framgick att de upplevde att det
var tragiskt nar patienter avled utan narstaende och att det var viktigt att dessa
patienter fick samma goda vard. Sjukskoterskorna beskrev att de fick fungera
som “stéllforetradande narstdende” och de patalade vikten av att ge berdring
och att formedla till patienten att han/hon inte var ensam. Studie II visade att
patienter som avled utan narstaende i lagre utstrackning fick smartstillande/
sederande ldkemedel innan de avled. Detta kan férmodligen forklaras av att
denna patientgrupp i hogre utstrackning avled under upplivningsférsok, var
medvetslosa och dérfor inte i behov av sedering/smartlindring. Ingenting i
sjukskoterskornas utsagor kan tolkas som att man beddmde ensamma patien-
ters behov av dessa lakemedel annorlunda d@n de med narstaende narvarande.
Négra sjukskoterskor medgav dock att de ibland, &ven om det var ovanligt,
hade administrerat smartstillande/sedering till patienter pa uppmaning av
narstdende, trots att sjukskoterskorna sjdlva hade gjort bedomningen att pa-
tienten hade fatt tillrackligt.

I Studie II framkom att 37% av patienterna med narstdende narvarande avled
pa flerbaddsrum. For patienter utan narstdende narvarande var denna andel
63%. Man kan spekulera 6ver om, eller for vem, detta har nagon betydelse,
eftersom det inte fanns nagra narstdende att ta hansyn till. Men, som papekats
i bakgrunden, att patienter avlider pa flerbdddsrum paverkar inte enbart den
ddende patienten och dennes narstdende. Studier visar att 6verlevande inten-
sivvardspatienter och deras narstdende har minnen av att medpatienter ”pa
andra sidan skynket” avlidit. Att bAde medpatienter och narstdende paverkas
bekréaftades ocksa av intervjuerna med sjukskoterskorna (IV). For patienten ar
formodligen det viktigaste att inte vara ensam. Det patalas ocksa i SOU 2001:6
att vardgivare bor ha en sddan personaldimensionering att patienter inte ska
behova d6 ensamma. Det kan i sa fall vara en av fordelarna med att avlida pa
en intensivvardsavdelning. Intensivvardspatienter lamnas inte ensamma. Det
finns alltid personal ndrvarande oavsett om patienten vardas pa flerbadds-
eller pa enkelrum.
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Det framgick ocksa av studie IV att nar beslut var fattat om att avbryta medi-
cinsk behandling upplevde sjukskoterskorna att behandlingen avslutades for-
tare ndr det inte fanns nagon familj att ta hansyn till. Detta resultat bekraftas
av en studie av Gerstel et al. (2008) som fann att ju fler familjemedlemmar som
involverades i beslut om tillbakadragande av behandling desto langre tid tog
denna process. Samma studie visade ocksa att en mer utdragen process for
tillbakadragande av behandling var forenat med hogre tillfredstallelse bland
de narstdende vars anhoriga vardats en langre tid pa IVA. Dessutom fram-
kom att tillbakadragande -processen var kortare for dldre patienter. Daremot
ingick inte patienter utan ndrstdende i denna studie (Gerstel et al. 2008). Det
finns naturligtvis inget oetiskt i att tiden for tillbakadragande av behandling
kan variera mellan patienter. En ddende patient ar inte betjant av att medi-
cinsk behandling som &r verkningslos inte avslutas. Sammanfattningsvis kan
det anda finnas anledning att reflektera over skillnaderna i varden av patien-
ter med och utan ndrstdende narvarande. Om patientgrupper behandlas olika
maste man Overvdga om varden utgar fran de etiska utgangspunkter basera-
de pa ”principen om det lika manniskovardet” som poangteras i SOU 2001:6.
Vad som édr en vardig dod, ar ett relativt begrepp men att uppméarksamma
och vdrna ocksa om ensamma patienters ratt till bade uppmarksamhet och
avskildhet &r en etisk uppgift for vardpersonalen. I avsaknad av ndrstadende
som kan skydda och uppratthalla patientens vardighet dr det bara vardarna
som kan vara medmanniskor och svara an mot det tysta etiska kravet fran den
doende patienten (Logstrup 1994).

Sjukskoterskors stravan att astadkomma en fridfull d6d

Av sjukskoterskornas berattelser (IV) framgick vikten av att de ndrstdende
skulle fa ett bestdende minne av den anhdriges dod som fridfull och vardig.
De beskrev en scen dar patienten var fri frdn smarta och oro och med nérsta-
ende vid sin sida pa slutet. Patienten skulle inte visa nagra tecken pa obehag
och sjukskoterskorna beskrev att det var lattare att astadkomma denna scen
om patienten 1ag i respirator. Samtidigt uppgav de att det mgjligen kan vara
lattare for narstdende att forsta att den anhorige ar ddende om han/hon spon-
tantandas, eftersom forloppet blir tydligare nar andningen blir oregelbunden
och slutligen upphor. Nar respiratorn stangs av forst efter att hjartat stan-
nat menade de att detta kan missforstas som att sjukvardspersonalen aktivt
avslutat patientens liv. Att sa verkligen kan bli fallet bekréaftas ocksa av fynd
fran delstudie III, dar det framkom att nagra narstdende hade missforstatt den
medicinsk-tekniska apparaturen och trodde att personalen aktivt avslutat den
anhoriges liv genom att stanga av respirator och monitorer.

Resultat fran studie II visade att 63% av patienterna avled under pagdende
behandling med respirator eller kontinuerlig 6vertrycksandning med and-
ningsmask (CPAP). Det var signifikant fler patienter utan EOLD (medicinskt
forhandsbeslut) som hade denna behandling. Daremot var det ingen signifi-
kant skillnad om patienten hade respirator/CPAP och om néarstaende var nar-
varande eller inte. Av patienterna med EOLD hade 43% endotrakealtub nar
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de avled. I Gertstels et al. studie (2008) var endast 13% av patienterna intube-
rade. Extubering fore dodsfallet var ocksa forenat med hogre tillfredstallelse
med varden bland de narstaende i denna studie.

Truog et al. (2008) betonar vikten av att forbereda narstdende pa de forand-
ringar i andningsmonstret som normalt foregar doden for att fa dem att forsta
att patienten sjdlv sannolikt inte &r medveten om sin andning eller upplever
den som plagsam. Sjukskoterskorna (IV) beskrev att utan respirator kunde en
doende patients oregelbundna, rosslande andning skapa oro hos de nérsta-
ende men ocksé hos dem sjdlva. Det forefaller som om de fysiologiska tecken
pa att doden narmar sig, och som i andra vardmiljoer uppfattas som en na-
turlig del i déendeprocessen, av intensivvardssjukskoterskor kan uppfattas
som ett oacceptabelt lidande. I dessa situationer kan alltsa den medicinsk-tek-
niska utrustningen (t.ex. respiratorn) ses som ett medel for att minska lidande.
Dessutom ar anviandandet av opiater och sederande lakemedel ett naturligt
inslag i varden av alla patienter pa IVA och tillgangen till dessa och till av-
ancerade infusionspumpar 6kar sannolikheten for att intensivvardspatienter
avlider under sedering. Fa sjukskoéterskor (IV) diskuterade detta férhallnings-
satt. Det finns dock beskrivet att for patienter som dor ovantat kan sederingen
upplevas som ett hinder f6r narstdende att fa kontakt och sdga adjo till sina
anhoriga (Kirchhoff et al. 2002).

Béade bland néarstaende (III) och sjukskoterskor (IV) fanns olika uppfattningar
om att ha 6vervakningsskdarmen paslagen pa patientrummet. Samtidigt som
skdarmen kan skapa oro, missforstas och dra uppmarksamheten fran patienten
sags den av nagra narstdende som en hjalp att forsta vad som skedde, vilket
ocksa bekréftades av sjukskoterskorna. Litteraturen brukar rekommendera att
den tas bort (Truog et al. 2008), nédr den inte langre gagnar patienten. Mojligen
ar det sa att nér patienter avlider efter kortare ett vardforlopp och dar narsta-
ende inte har fatt tillrackligt med forberedelsetid kan 6vervakningsskarmen
vara till nytta for de narstdende om de far hjalp med att tolka informationen sa
att inte overvakningsskdarmen missforstas som livsuppehallande.

Lotsning som medveten vardhandling

De nérstdende (III) beskrev att de var imponerade av den professionalism
som praglade varden pa IVA och samtidigt att de ndstan var 6verraskade men
oerhort tacksamma Over den omtanksamhet som de motte hos vardarna. Det-
ta resultat overensstaimmer vil med Johanssons et al. (2005) intervjustudie om
vad nérstaende upplever som stodjande nar en anhorig vardas pa IVA. I den-
na studie framkom att nérstaende fick styrka fran bade inre personliga och
yttre resurser. De yttre resurserna fick de genom att motas av manniskokarlek
och professionalism pa IVA, vilket forfattarna gav inneborden att fa stod som
person och att fa stod som ndrstdende. Lindahl och Sandman (1998) studerade
vad sjukskoterskor upplever som innebdrden i omvardnaden inom intensiv-
vard och tolkade resultatet som att “f0ra nagons talan” (eng. advocacy). Att
fora ndgons talan innebar att skapa vardande relationer till patienter och nar-
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stdende, men ocksa att var “risktagare” och en “moralisk agent” for patienter
och narstaende i intensivvardsmiljon, inte minst i situationer i samband med
vard i livets slutskede. Sjukskoterskornas (IV) berattelser visade ocksa flera
exempel pa situationer dar de upplevde att de fick kampa for doende patien-
ters rattigheter i en hart pressad verksamhet dar trycket pa lediga sangplatser
var stort.

Resultatet fran de narstaendes upplevelser (III) tolkades och beskrevs med
metaforen att ”bli lotsad” (alt. att inte bli lotsad). Sjukskoterskornas motiv for
lotsningen av de narstaende har tolkats bildligt som en 6nskan att se de nar-
stdende ga trygga i hamn. Lotsningen ar en vardhandling/process och dess
forutsittningar ar “narvaro” och en “vardande relation”. Lotsningen har en
borjan, ett slut och ett syfte. Lotsning utfors av expertsjukskoterskor som lart
genom erfarenhet men borde kunna ldras ut under specialistutbildningen for
att medvetandegora dven avancerade nyborjare och darmed komma fler pa-
tienter och narstaende till godo.

“One of the key elements of critical care nursing that emerges from qualita-
tive studies is the structure that nurses provide for patients and their family
members when catastrophic illness has occurred and their world has been
turned upside down” (Wallis 2005, p 266).

Att lotsa kan alltsa innebéra att ge narstdende struktur nar livsforstaelsen
sviktar.

Hinder for att gora sitt yttersta medfor svarigheter i lotsandet

I bakgrunden redogjordes for att expertsjukskoterskor internaliserar medi-
cinsk teknik i omvardnaden och att det inte finns ndgon motséttning i detta
per se. Men att skota den medicinsk-tekniska apparaturen och att utféra med-
icinska ordinationer dr tidskravande (Alasad 2002). Sjukskoterskorna (IV) be-
skrev att nér beslut tagits om att avsluta den medicinska behandlingen frigjor-
des tid som de kunde dgna at patienten och at de narstaende. Sjukskoterskans
narvaro och tiden som dgnas at de narstdende ansags ocksa som en forklaring
i studien av Wall et al. (2007) dar narstaende till patienter som avlidit var mer
ndjda med omvardnaden &n de vars anhoriga overlevt. Flera sjukskoterskor
(IV) uttryckte dock att hog arbetsbelastning, t.ex. att ansvara for flera patienter
utover den som var déende var ett hinder for att gora sitt yttersta.

I en norsk studie (Halvorsen et al. 2008) dar ett syfte var att undersoka hur
begransade resurser paverkade omvardnaden och den medicinska varden pa
IVA intervjuades bade sjukskoterskor och lakare. Nedskérningar av antalet
vardplatser och av antalet sjukskoterskor hade medfort att sjukskoterskorna
upplevde att de hade mindre tid at omvardnad, inklusive vard av déende, ef-
tersom de tvingades prioritera de medicinska ordinationerna. Lakarna namn-
de inte att resursbristen hade resulterat i saimre omvardnad utan de var mer
bekymrade Over att svart sjuka patienter med liten chans till 6verlevnad fick
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avancerad och kostsam behandling pa bekostnad av andra patienter i behov
av intensivvard som fick samre eller ingen intensivvard alls. I denna studie
framkom ocksa att nedskdrningarna hade medfort att det hade blivit vanli-
gare att patienter avled pa flerbaddsrum. Det visade ocksa resultatet i studie
I, dar det rapporterades att &ven om IVA-avdelningarna hade enkelrum sa
anvandes de inte alltid pa grund av personalnedskarningar. Halvorsen et al.
(2008) poangterar att ndr det enbart finns resurser till de mest bradskande
medicinska atgarderna och omvardnadsfragor, sa som tid att prata med nar-
stdende och vard av doende offras, aventyras viktiga ideal. Forfattarna menar
att allméanhetens tillit till hadlso- och sjukvarden i hog grad bygger pa att den
kan leva upp till dessa ideal som att t.ex. sdkra patienters och narstaendes
vadlbefinnande och integritet.

Som tidigare beskrivits var en forutsattning for sjukskoterskornas omvard-
nad att beslut om att avsta eller avbryta den medicinska behandlingen var
fattade och kommunicerade till patientens narstaende (IV). Det var sldende i
sjukskoterskornas beskrivningar hur viktigt detta var och vad konsekvenser-
na blev nar det inte fungerade. Sjukskoterskorna hade storsta respekt for de
svarigheter som ar forenade med dessa beslut, men hade ingen forstaelse for
att de inte blev informerade och fick vara delaktiga i beslutsprocessen. Dessa
problem uppstod framfor allt ndr manga ldkare var involverade i patientens
vard eller nar det var dalig lakarkontinuitet, vilket medforde att lakarna var
bristfalligt insatta i patientens sjukdomshistoria. Detta kunde resultera i att
narstaende fick motsdgelsefull information och inte till fullo litade pa varden
vilket ibland ocksa ledde till misstro mot omvardnaden och mot sjukskéter-
skorna. Sjukskoterskors erfarenheter och upplevelser av bristande delaktig-
heti EOLD ér val beskrivna i tidigare forskning. (Asch et al. 1997, Berner et al.
2004, Ferrand et al. 2003, Hamric & Blackhall 2007, Hov et al. 2007a, McMillen
2008) Det ar ocksa visat att lakare uppfattar det som att sjukskoterskorna i
stor utstrackning ar involverade (Benbenishty et al. 2006). Det dr uppenbart
att trots rekommendationer (Puntillo & McAdam 2006) och konsensuskonfe-
renser (Thompson et al. 2004) i denna fraga sa kvarstar problemet. Det ar for
att patienten ska fa basta tankbara vard i livets slut och for att de narstadende
ska fa en bestaende upplevelse av god vard som fragan om tvarprofessionellt
samarbete dr viktig (Curtis & Shannon 2006, Melia 2001).

Hur ldr intensivvardssjukskoterskor vard i livets slutskede

En enkitfraga i studie I var om avdelningen anvande sig av nagon form av
vardprogram/riktlinjer i for vard i livets slutskede. En fjardedel uppgav att de
hade nagon form av skriftliga riktlinjer. Hur de var utformade och vad de om-
fattade efterfragades daremot inte i enkaten. Sjukskoterskorna (IV) uppgav att
de inte hade tillgang till eller foljde nagra vardprogram. De larde sig varden
genom erfarenhet och av kollegor. Flera betonade att varje patient och familje-
situation dr unik och darfor var det svart att folja en “standardvéardplan”.

Forutom riktlinjer som ror beslut om att avsta eller avbryta medicinsk behand-
ling (SFAI 2007) syns det som om de flesta svenska intensivvardsavdelningar
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saknar riktlinjer grundande pa forskning om hur ddende patienter och de-
ras narstdende ska fa basta tankbara vard/omvéardnad. Aven nyutbildade in-
tensivvardssjukskoterskor behdver den kunskap och trygghet som erfordras
for att kunna verka for att alla patienter och deras narstaende ska fa uppleva
bade ”proximity” och “privacy” i samband med vard vid livets slut i inten-
sivvardsmiljon. Efter senaste dndringen i Hogskoleforordningen (2006:1053)
finns angivet att; “fOr specialistsjukskoterskeexamen ska studenten visa kun-
skap om omradets vetenskapliga grund och insikt i aktuellt forsknings- och
utvecklingsarbete samt kunskap om sambandet mellan vetenskap och bepro-
vad erfarenhet och dess betydelse for yrkesutovningen”. Under fardighet och
formaga anges bl.a. “att studenten ska visa formaga att sjdlvstandigt utfora
vard i livets slutskede”. Forhoppningsvis kan specialistutbildning och pro-
fessionella yrkesforeningar for intensivvardssjukskoterskor samverka for att
sprida denna kunskap inom intensivvardsomradet.

Medias inflytande 6ver manniskors forestillningar om intensivvard och
intensivvardsmiljon

I'tidigare studier om narstaendes upplevelser av intensivvardsmiljon beskrivs
miljon ofta som fraimmande och skrammande och det tyckte ocksa nagra av de
dldre informanterna i studie III att den var. Efter vad som framkommit i denna
avhandling haller dock denna bild pa att forandras. I studie III berattade flera
narstaende att de brukade titta pa sjukhusserier pa TV. Flertalet upplevde dar-
for inte miljon som sarskilt skrammande och ndgra medgav néstan generat att
de att tyckte att den var intressant och jamforde varden med hur det gick till i
sapoperor. Flera uttryckte att den medicinsk-tekniska utrustningen var ett ut-
tryck for professionalism och de var tacksamma att den kom deras anhorige
tillgodo. Aven sjukskoterskor (IV) tar intryck av TV-serier vilket bland an-
nat utrycktes av en informant som uttryckte att ” i Amerikanska TV-serier ar
ndrstdende narvarande vid hjartstopp sa darfor borde det ga bra har ocksa”.
Sjukskoterskorna (IV) beskrev ocksa att narstdende sokte information om den
anhoriges sjukdom och behandling pa Internet, hade barbar dator med sig
till IVA och stéllde initierade fragor. Slutsatsen av detta resonemang ar att
intensivvardsavdelningen som en sluten varld dit det kan vara svart att fa
tilltrade sdkert fortfarande stimmer till en del, men det &r inte langre sa att
allméanheten ar oinformerad om vad som pagar. Manniskor kan och kommer
sannolikt allt mer att ifrdgasatta halso- och sjukvardspersonalens agerande
och vilja vara delaktiga bade i sin egen och sina narstdendes vard pa ett annat
satt an tidigare generationer. Detta géaller sannolikt &ven under vilka omstan-
digheter livet avslutas.
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AVHANDLINGENS KUNSKAPSBIDRAG

Forhoppningsvis har avhandlingen bidragit till att i ndgon man 6ka den teo-
retiska fOrstaelsen for vardmiljons betydelse for manniskors upplevelser av
vard och omvardnad i en hogteknologisk miljo i samband med livets slut-
skede. Kunskapsbidraget till den kliniska vardvetenskapen dr framfor allt in-
sikten om lotsandets betydelse i kombination med behovet av arrangemang
for att skapa en fysisk miljo battre anpassad for varden av déende patienter.
For de nérstaende tycks miljobegreppets ursprungliga betydelse som nagots
“mitt” eller “medelpunkt” utgora centrala aspekter pa vardmiljo. Det dr i med-
elpunkten den ndra och kéra finns. Det dr ocksa diar som den narstaende alltid
befinner sig mentalt. ” Atmosfaren” skapas av vardarna och den &dr avgdrande
for i vilken omfattning nédrstdende kan befinna sig i medelpunkten dven fy-
siskt. FOr ndrstdende i den hogteknologiska miljon far aven synonymen ”for-
hallande” (se diskriminationsparadigmet sid. 15) en central innebord. Férhal-
lande har som synonymer bade ”“berdring” och “relation” vilka har funnits
vara bade essensen och forutsattningen for vardarnas handlande vilket kom
till uttryck i lotsningen. Men férhallande har ocksd synonymerna ”tillstand”
och ”situation”, som i denna kontext kan tolkas som ett mer sakligt, objektivt
uttryck for den hogteknologiska miljon och den medicinska behandlingen.
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FORTSATT FORSKNING

Arbetet med avhandlingen och analysen av resultatet har vackt nya frage-
stallningar inom en rad omraden. Orsakerna till att s& stor del av patienterna
avled utan nagon narstdende narvarande vid dodsbadden &r angeldget att
studera vidare. Det vore intressant att nirmare undersoka om de nérstadende
som befann sig pa intensivvardsavdelningen, men som inte uppehdoll sig pa
vardrummet nar den anhorige avled sjdlva hade gjort detta val eller om det
var efter personalens direktiv/ 6nskemal. Omvardnaden och varden av pa-
tienter som helt saknar eller har franvarande narstdende ar ocksa ett ange-
laget forskningsomrade och en etisk utmaning for vardvetenskaplig forsk-
ning. ”“Lotsningen” som omvardnadshandling vore intressant att utveckla
vidare. Kan och bor lotsningen se olika ut for olika grupper av nérstaende?
Uppfoljningssamtalet visade sig vara betydelsefullt for bade ndrstdende och
sjukskoterskor. Kan vetenskapligt underlag avseende vikten av att alla nérsta-
ende erbjuds uppfoljningssamtal visas och kan riktlinjer utformas for hur och
under vilka omstandigheter dessa bast genomfors? Detta dr nagra exempel pa
omraden dar ny kunskap bor utvecklas. Inom de kommande artiondena kom-
mer fler patienter att behova intensivvard (Intensivvardsutredningen 2008)
beroende pa ett 0kat antal dldre i befolkningen, nya medicinska landvinning-
ar samt en stravan i samhallet att 6ka antalet donationer av organ. Foljaktligen
kommer fler patienter att avlida pa intensivvardsavdelningar. Samtidigt kom-
mer vardens resurser sannolikt att vara begransade och prioriteringar nod-
vandiga. Darfor ar fortsatt forskning som ror vard i livets slutskede en viktig
utmaning fOr att alla manniskor ska fa en vardig dod, aven nar platsen rakar
bli i en hogteknologisk miljo.
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SLUTSATSER OCH KLINISK BETYDELSE

Sammanfattningsvis har avhandlingen visat att om den medicinska tekniken/
teknologin forenas med en varm och strukturerad omvardnad kan upplevel-
sen av varden i samband med en anhdrigs dod i intensivvardsmiljon bli en
positiv erfarenhet for de narstdende. Varden pa intensivvardsavdelningen
kan upplevas som en bekraftelse pa att den ndra och kéara har fatt tillgang till
sjukvardens alla resurser och ddarmed att allt som kunde goras for att radda
den anhdriges liv ocksa blev gjort. Narstaende klagar sdllan pa den fysiska
miljon pa IVA, men de vill inte bli ofrivilligt separerade fran sin déende anho-
rig och de uppskattar i hog grad nar de far mojlighet att uppleva avskildhet
tillsammans med den anhorige under hans/hennes sista tid i livet. Sjukskoter-
skorna gor sitt yttersta och upplever inte intensivvardsmiljon som lamplig att
bedriva vard i livets slutskede i men de kan utnyttja den medicinska tekniken
i syfte att lindra lidande. Sjukskoterskors vard i livets slutskede beskrivs och
bedrivs i huvudsakirelation till patientens narstaende. En patient som avlider
pa IVA édr ofta sederad, har respiratorbehandling och &dr darfér uppkopplad
till medicinsk 6vervakningsutrustning. Patienten ar sdllan informerad om sitt
tillstand, men behover sannolikt inte lida och behdver inte d6 ensam da per-
sonal alltid dr narvarande. Patienter utan nédrstdende ndrvarande avlider of-
tare pa flerbaddsrum. Nar doden foregas av beslut om att avbryta medicinsk
behandling sker detta pa kortare tid for denna patientgrupp. Resultatet visar
att den fysiska miljon pa manga svenska intensivvardsavdelningar har brister
vad galler majligheter att ge vard i avskildhet/ pa enkelrum. De utrymmen
som narstaende erbjuds att vistas i dr inte optimala och rum for avsked finns
inte pa alla avdelningar. Utifran avhandlingens resultat ges foljande rekom-
mendationer for vard och omvardnad i livets slutskede inom intensivvard;

Pa ett strukturellt plan

Organisera varden utifran befintliga riktlinjer dar narstaende rumsligt och
geografiskt erbjuds narhet (proximity) och avskildhet (privacy) och inte sepa-
reras fran doende nara och kara.

Pa ett mellanménskligt plan

Anvand lotsandet som en strukturerad omvardnadsmetod och etablera tidigt
en tillitsfull och solid vardrelation med narstdende till ddende patienter. Sar-
skilt ar detta viktigt eftersom nastan halften av patienterna avled inom ett
dygn after ankomsten till intensivvardsavdelningen. Vid 40 % av dodsfallen
fanns ingen ndrstdende narvarande. Varna darfor om den ensamma patien-
tens ratt att avsluta sitt liv under vardiga omstandigheter.

Pa ett professionellt plan

Intensivvardssjukskoterskor behdver handledning, utbildning och stod i stra-
van att gora sitt yttersta, men ocksa i att hantera sorgen 6ver en utebliven
vardrelation nar patienter avlider utan narstdende narvarande.
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SUMMARY IN ENGLISH

Background

The objective of intensive care is to save lives, and intensive care units (ICUs)
are designed for this purpose. The ICU environment therefore primarily fo-
cuses on the utilisation of high-tech medical equipment, and is not designed
for holistic family-centred care. Nevertheless, patients do die in the ICU, and
limited attention has been directed to the effects of the ICU environment on
the need of families for physical proximity and privacy when a loved one is
dying. ICU admission is in most cases preceded by a sudden illness or trauma,
without an opportunity for either the patient or his or her family to prepare
themselves for, or influence the location of, a patient’s death. Events at the
bedside of a dying loved one are long remembered by close relatives, and an
assumption of this thesis is that the place and the environment in which peo-
ple die are important both for the person dying and his or her close relatives.
Furthermore, the environment probably has an impact on nursing care both of
patients dying with family present, and of unaccompanied patients. Previous
studies have revealed that nurses’ behaviour has a great impact on families’
proximity and their experiences of the care given. In Sweden, research about
end-of-life care has mainly focused on elderly patients and patients suffering
from cancer. There is a lack of knowledge about end-of-life care in a high-tech
environment such as an ICU.

Aim

The overall aim of the thesis is to explore and describe end-of-life care in the
ICU environment from the perspective of close relatives and nurses.

The thesis consists of four studies with the following specific aims:

Study I: To describe family care routines and environmental factors when
patients die in Swedish ICUs.

Study II: To explore the circumstances under which patients die in Swedish
ICUs.

Study III: To explore close relatives’” experiences of caring and of the physical
environment when a loved one dies in an ICU.

Study IV: To explore nurses” experiences and perceptions of caring for dy-
ing patients in an ICU with a focus on unaccompanied patients, the physical
proximity of family members and environmental aspects.

Methods, data collection and analysis

Both quantitative and qualitative methods have been used. Study I was a sur-
vey with a questionnaire developed and addressed to the unit managers of 79
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Swedish ICUs. The survey concerned the physical environment, facilities and
routines of these ICUs as they relate to the care of dying patients and their
families. The response rate was 94% (n =74 ICUs). Study II was a prospective,
descriptive study of the circumstances in conjunction with patients” death in
10 Swedish ICUs. When a patient had died in the ICU, a questionnaire based
on the research questions was completed by the patient’s nurse. The questions
at issue were presence of family members and whether patient died in private
or multi-bed rooms. Additional issues included the medical treatment going
on when the patient died, whether or not the patient’s death was expected,
and the incidence of end-of-life decisions (EOLDs).

According to the units included, 292 patients died during the data collection
period, and data were collected and analysed for 192 patients. In Studies I and
IT data were analysed by means of descriptive statistics and with the help of
the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS). In Study III, interviews
were conducted with 17 close relatives of 15 patients who died in three adult
ICUs. The interviews were analysed using a phenomenological-hermeneutic
method. This method consisted of three steps, naive reading, one or several
structural analyses, and finally, a formulation of a comprehensive understand-
ing. In Study IV, nine experienced intensive care nurses from three different
ICUs were interviewed about their experiences and perceptions of caring for
dying patients in an ICU. Conventional content analysis was used.

Findings

The results from Study I showed that the respondents estimated that about
30 % of the patients in their ICU died in multi-bed rooms. The waiting-rooms
were located within the ICU in 76% of the units. Twenty one percent (n=16) of
the ICUs reported almost always offering close relatives a follow-up meeting,
with eight of these ICUs having routines in place to contact all bereaved fami-
lies by telephone or letter. Twenty five percent used some kind of guidelines
for end-of-life care.

Study II revealed that 46 % of the patients died within 24 hours after admis-
sion, 40% died without their next of kin at their bedside, and 46 % of deaths
occurred in multi-bed rooms. The percentage of deaths in multi-bed rooms
decreased to 37% if a family member was present. Forty one patients (21%)
died during resuscitation and, of these, eight had family members present in
the room while 11 had a next of kin in the waiting room. Seventy-nine percent
of the deaths were expected by the patient’s nurse, and 72 % of the deaths
were preceded by an end-of-life decision. Patients who died in the presence
of their family members and after an EOLD, received more analgesic/sedative
drugs at the time of death than those who died alone and without an EOLD.
There was a significant relationship between family presence, expected death
and end-of-life decisions.

The structural analysis of the interviews with close relatives (Study III) result-
ed in seven themes: (1) being confronted with the threat of loss, (2) maintain-
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ing a vigil, (3) trusting the care given, (4), adapting and trying to understand,
(5) facing death, (6) needing privacy and togetherness, and (7) experiencing
reconciliation. Although the close relatives showed forbearance regarding the
ICU-environment, they did not want to be separated from the dying loved on or
sent to the waiting-room when death was drawing near. Their dying loved
one’s serious condition and his or her dependence on the medical technol-
ogy equipment were experienced as more frightening than the equipment, as
such. Initially, the close relatives were so shocked by the situation and their
loved one’s condition that they paid little or no attention to the surrounding
environment. However, a great need for privacy gradually emerged. The ex-
perience of a caring relationship was crucial, and the close relatives consid-
ered the ICU staff members to be highly competent. The interpreted whole
meant that the caregivers piloted the close relatives past the hidden reefs and
through the dark waters of a strange environment, unfamiliar technology, dis-
tressing information and a wait tinged with uncertainty. Returning for a fol-
low-up visit provided an opportunity for reconciliation and relief from guilt.
Not being piloted meant not being invited to enter into a caring relationship,
not being allowed access to the dying loved one, and not being assisted in
interpreting information.

The interviews with the nurses (Study IV) revealed that those individuals did
their utmost in the care of dying patients to provide family members with an
enduring memory of their loved one’s death as a calm and dignified event
despite the previous suffering and meeting death in a high-tech environment.
For the benefit of the family, nurses adapted the high-tech environment and
struggled to ensure privacy. Nurses’ end-of-life care was mainly described
as their relationship with the dying patient’s close relatives, while patients
who died alone were considered tragic, but left less of an impression in the
nurses’ memory. Family presence during resuscitation was still perceived as
controversial. A follow-up visit by bereaved relatives was greatly appreciated.
Environmental obstacles against doing one’s utmost were difficulties in creat-
ing privacy and dignified farewells for the relatives, lack of influence in the
decision-making process, and lack of time and support.

Conclusion

The study shows that a great many ICU patients die after a short stay in the
ICU, in multi-bed rooms and without the bedside presence of a next-of-kin.
For close relatives, the experience of the end-of-life care provided in an ICU
can be experienced as positive if the use of high tech is combined with com-
passionate and well-structured nursing care. In these circumstances, the care
can be perceived as a confirmation that the loved one received the best nursing
and medical care and that everything possible was done to save his or her life.
Although close relatives seldom complain about the physical environment of
the ICU, they want to be close by, and not separated from their dying loved
one. They greatly appreciate the opportunity for privacy together with other
family members and the dying loved one during his or her last hours of life.
From the perspective of close relatives, the experience of having been piloted
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or not piloted is of great importance in connection with a loved one’s death in
an ICU. From a nursing perspective, “doing one’s utmost” is a decisive factor
in end-of-life care in the intensive care environment.

Limitations and methodological considerations

In Study III, the participants were initially asked by the ICU staff whether
they consented to the interviewer contacting them. Accordingly, the authors
had no influence on the first selection of the participants and whether, for ex-
ample, relatives dissatisfied with the care, were informed about the study. Fur-
thermore, the majority had been back in the ICU for a follow-up visit before
the interview took place. These factors can contribute to the overall positive
experiences described by the close relatives. All the nurses in Study IV were
well experienced and had voluntarily expressed their interest in participating
in the study. It may well be that they had a deeper interest in end-of-life issues
than intensive care nurses have, in general, and this may have influenced the
way in which they described their experiences and perceptions about end-
of-life care. In order to enhance the trustworthiness of the qualitative studies
(IIT & IV), the author’s pre-understanding was constantly reflected upon and
reconsidered during the data analysis and interpretation process. To increase
credibility, the interview text was initially analysed by three authors, and then
further analysed until a consensus was reached. The participants in the stud-
ies were recruited from several different ICUs, as this can increase the trans-
ferability of the findings to other ICU environments.

Clinical implications and further research

Hopefully, the results of this thesis will contribute to an increase in the theo-
retical knowledge of the factors that are especially important to relatives of
patients dying in an ICU, as well as what nurses focus on when caring for
dying patients. There are several important improvements in nursing practice
that can be made. End-of-life care in an intensive care environment must be
organised based on established guidelines ensuring that close relatives are al-
ways offered physical proximity and privacy and are not separated from their
dying loved ones. Nurses can apply piloting as a structured caring method,
and establish a trusting, caring relationship with the patient’s family, early on.
It is important to safeguard each unaccompanied patient’s right to die under
dignified circumstances. Intensive care nurses need supervision, education
and support in their effort to do their utmost.

In the future, it would be interesting to further study and develop piloting
as a nursing intervention. The care of patients without or with absent rela-
tives is also an important matter and an ethical challenge for nursing research.
The follow-up meeting was appreciated by both close relatives and nurses. In
order to create a basis of evidence of follow-up meetings, studies should be
performed to discover the best way to conduct these.
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