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“Fight for me.
If you do not,
Who will?

Keep me afloat
In the tide of anger
That tries to drown me
Because | am poor,
For I cannot swim.

Care for me.
So many times
No one, not even myself
Can
Or will.

Help me
To nurse and nourish my soul
With your kindness
Even when kindness
Is difficult to summon.

That is how you serve
When all my power and courage
Have been extracted
Or were never there
To begin with.”

By Norma Stephens Hannigan.
In Reflections on Nursing LEADERSHIP. First quarter 2004.






ABSTRACT

In recent years, light or no sedation has become a common approach in patients who re-
quire mechanical ventilation (MV) when cared for in an intensive care unit (ICU). This
new approach has resulted in medical advantages as well as a shorter time on MV and in
the ICU.

Aim: The overall objective of the thesis was to describe, illuminate and interpret patients’
and relatives’ experiences of caring and communication in connection with MV while the
patient is conscious.

Methods: The data collection methods were inductive and included interviews and obser-
vations, both audio-taped and video-recorded. The study group consisted of patients and
relatives; fourteen patients in paper I, twelve in paper 1l and nineteen in paper 11 as well
as ten relatives in paper IV. In paper |, the video-recorded interviews were analysed using
content analysis and hermeneutics. The text in paper Il was analysed using the phenom-
enological-hermeneutic method inspired by Ricoeur. The observations in paper Il were
analysed by means of a hermeneutic approach based on Gadamer’s philosophy. In paper
1V, relatives were interviewed on two occasions. The text from these interviews was also
analysed using a hermeneutic method inspired by Gadamer.

Results: The patients experienced an overall sense of being breathless. While conscious,
they were aware of the mechanical ventilator as a life saver. Besides being breathless, be-
ing voiceless was considered the worst aspect. Communication was difficult and awkward
as it demanded all their will power. Patients’ communication patterns varied but there
were commonalities; they also developed an individual style of communication. Being
subjected to someone else’s will and direction meant being painfully aware of one’s de-
pendency. Despite this, the patients struggled for independence in various ways as part of
the recovery process. Being conscious while receiving MV demands caring communica-
tion, which in turn requires proximity, presence and constant attention by a nurse who is
“standing by” and prepared to take care of the patient whatever happens. The patients’
non-verbal communication through their gaze and facial expression was interpreted as
sadness and sorrow, understood as expressions of unuttered suffering. The overall struggle
and primary existential aim of relatives in the ICU is to be in contact with the patient, a
need which overshadows everything else.

Conclusion: Being conscious during MV means being painfully aware of one’s dependen-
cy while voiceless and helpless. It is possible to endure this situation when the caregivers
are “standing by”, attentive to the patients’ expressions, prepared to act to make sure that
the patients are feeling better and do not leave them unattended. Caring for a conscious
patient on MV presupposes nurses’ ability to understand and be able to “standing by”. If
this approach is not possible, consciousness might be too painful and sedation should be
considered.

Keywords: Intensive care, mechanical ventilation, conscious, patient, communication,
relatives, experiences, standing by, hermeneutics, phenomenological-hermeneutics, con-
tent analysis
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INLEDNING

7ntresset for forskning borjade da intensivvardsavdelningen (IVA) dar jag arbetade
som intensivvardssjukskoterska var med i ett genombrottsprojekt dar regimen avse-
ende sedering av patienter som vardades med respirator dndrades. Det innebar att pa-
tienterna som tidigare oftast var tungt sederade skulle vara ltt eller inte alls sederade.
Patienten som hade latt eller ingen sedering alls sag inte alltid ut att vara tillfreds,
vilket berérde mig i mitt arbete.

Svenska Intensivvardsregistret (SIR) omfattar merparten av Sveriges intensivvards-
avdelningar. Enligt SIR var antalet intensivvardtillfallen ar 2010, 42585. Av dessa
utgjorde 10539 tillfallen dar patienter vardades invasivt med respirator pa IVA kortare
eller langre tid. Det betyder att cirka en fjardedel av de patienter som vardas pa en
intensivvardsavdelning behover assisterad mekanisk ventilation. | dessa fall aktuali-
seras fragan om patienten skall vara sovd eller vaken.

Sedan bdrjan av 2000-talet har en diskussion pagatt i vilken grad patienter ska vara
sévda under samtidig andningsvard med respirator (Egerod et al., 2006; Samuelsson,
2006). Idag finns inom intensivvarden pa vissa sjukhus, en stravan att inte sedera, eller
att endast ha en liten dos sedering till patienter som behandlas med respirator. Dessa
patienter vardas mer eller mindre vakna.

Den hér avhandlingen handlar om patienters upplevelser av att behandlas med re-
spirator i vaket tillstind samt narstdendes upplevelser av patienten och vardandet i
samband med sadan intensivvard. Strgm et al. (2010) har i en interventionsstudie stu-
derat patienter som inte sederats under respiratorbehandlingen. Resultatet visade att
patienterna hade en kortare vardtid med respirator &n de patienter som sederades, och
de hade &ven en kortare vardtid pa sjukhus. Flera studier har visat att det ocksa finns
medicinska fordelar, bland annat minskar risken for komplikationer (Rello et al., 1999;
Tejada et al., 2001; Hogarth & Hall, 2004; Gulbrandsen & Stubberud, 2009). Daremot
ar kunskaperna bristfalliga fran ett vardvetenskapligt perspektiv om hur patienterna
upplever det av att vardas vakna. Att vardas med latt sedering innebér att patienterna
ar vakna, men kan inte kommunicera verbalt da de respiratorbehandlas. Detta staller
formodligen andra och nya krav pa att etablera en fungerande kommunikation mel-
lan patienten och vardarna, men ocksa mellan patienten och hans/hennes narstaende.
Patienternas mojligheter att formedla sig med omgivningen, i form av personal och
narstaende, ar saledes ytterst begransad pa grund av respiratorbehandlingen. Patienter
som har en endotrachealkany! kan, nér respiratorn kopplas bort, via en talventil som
placeras pa kanylen fora samtal under kortare eller langre stunder beroende pa all-
mantillstand och férmaga att andas sjalv via kanylen. Att vardas vaken dvs med liten
eller ingen sedering innebér att patienterna kan mobiliseras pa ett helt annat sétt &n
om de varit sévda t ex genom att sitta pa sangkant eller i en fatolj. Det kan antas att
patienter som vardas vakna under respiratorbehandlingen i storre utstrackning kom-
mer att minnas intensivvardstiden, saval det som var obehagligt och det som var mer
positivt. De vardmassiga for- och nackdelarna har dock inte blivit foremal for studier
varken ur patienters, narstaendes eller vardares perspektiv. Kunskap om hur och i
vilken man patienten kan goras delaktig i vardandet och hur kommunikationen med
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den i respirator vakna patienten kan genomfdras effektivt och funktionellt &r begran-
sad. De flesta tidigare studier anger inte explicit om patienten varit sederad och/eller
sederingsniva (Bergbom-Engberg & Haljamae, 1989; Lof et al., 2006; Ringdal et al.,
2009). Det finns ett fatal studier som studerat patienternas upplevelser i samband med
att de vardas vakna eller latt sederad under pagaende respiratorbehandling (Johnson,
2004; Johnson et al., 2006; Karlsson & Forsberg, 2008; Samuelsson, 2011).

Narstaende som besoker patienter som vardas vakna under pagaende respiratorbe-
handling pa IVA kan prata och fa kontakt med patienten vilket inte ar méjligt om
patienten ar djupt sederad. Det stéller dven andra krav pa narstaendes kommunikation
och majligheter att kunna forsta vad patienten vill ha sagt.

Sammantaget finns ett antal antaganden som utgor en del av forforstaelsen om var-
den i samband med sederande eller icke- sederande behandling. Ett av dem é&r att
patientens vakenhet formodligen stéller storre eller andra krav pa vardarna (inten-
sivvardssjukskaterskor och underskaéterskor) att uppratta och vidmakthalla en fung-
erande kommunikation med patienten under pagaende respiratorbehandling eftersom
den i sig kan upplevas som obehaglig eller skrackinjagande. Vardarna kan och maste
forsoka forsta vad patienterna vill ha sagt, men ocksa tolka och lasa av nar det blir
alltfor pafrestande for patienten att vara vaken. En fungerande kommunikation kan
darfor ses som en forutsattning for sjalva vardandet for att kunna undvika eller minska
patientens obehag, rédsla och lidande. Hur patienterna kommunicerar nér de inte kan
tala da de behandlas med respirator har studerats av Happ et al. (2004) och Wojnicki-
Johansson (2001). De har dock inte studerat pa vilket satt kommunikationen sker eller
vad den innehaller eller om det som kommuniceras ar vardande. Ett annat antagande
ar att en vaken patient maste i storre utstrackning ses som en arbetspartner, jamfort
med att varda en sévd patient. Patienten som vardas vaken dr med om att suga bort
sekret i luftvagarna, mobilisering till sangkant eller fatolj och behover samtidigt vara
foljsam i andningsarbetet vilket kraver ett samarbete mellan patient och vardare.

Kommunikationen mellan patienten och narstaende ar ocksa forsvarad och innebar
troligen svarigheter for narstaende att forsta vad patienten vill ha sagt och tveksamhe-
ter om de har forstatt varandra. Bade narstdende och patient kan uppleva detta frustre-
rande speciellt i de fall da patientens tillstand &r kritiskt och utgangen oviss. Samman-
fattningsvis ar det vetenskapliga kunskapsunderlaget om patienternas upplevelser av
att vara vakna under pagaende respiratorbehandling och hur de lyckas kommunicera
med vardare, lakare och narstdende begransat. Aven kunskap om narstendes upp-
levelser av att besoka och samtala med patienter som vardas vakna med respirator
saknas.
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BAKGRUND

I det har kapitlet redovisas den forforstaelse som ligger till grund for tolkningen av
empiriska data. Begreppen vaken och latt eller ingen sedering anvands synonymt.
Beteckningen sdvd anvénds liktydligt med att patienten ar sederad.

Vardandet i intensivvardskontext

Patienter som vardas pa I'VVA ar livshotande sjuka och kréaver en hogteknologisk dver-
vakning av vitala kroppsliga funktioner samt stora vardande insatser fran flera olika
professioner, och team. Intensivvard innebar att ta hand om patienter med svikt eller
risk for svikt av vitala funktioner. De patienter som ar vanligt forekommande pa en
intensivvardsavdelning dr de som har rakat ut for trauma, genomgatt stora kirurgiska
ingrepp och/ eller har en livshotande svikt i vitala funktioner som respiration, cirkula-
tion, elimination och metabolism. Aldern pé patienten kan variera allt fran spadbarn
till dldre. Ar 2010 var medelaldern 55,2 ar, antal varddygn i medeltal 2,71 for IVA,
barn intensivvard (BIVA) och thoraxintensivvard (TIVA). De tre vanligaste diagnos-
grupperna for patienter som vardades pa I\VVA var; sepsis, respiratorisk insufficiens och
gastrointestinal blodning. Av 42 585 vardtillfallen ar 2010 dog 6,8% patienter pa IVA
(SIR). De forsta atgarderna som gors da patienten anlander till 1\VA &r ofta kroppsliga
atgarder for att stabilisera patientens fysiska tillstand och det ar ofta brattom for att
inte forsamra patientens redan daliga tillstand. Patienten kan vara medvetslds, orolig,
forvirrad eller lugn. Narmast patienten finns sjukskoterskor och underskéterskor som
utfor saval basala som avancerade omvardnadsatgérder. Begreppet vardare anvéands
synonymt med intensivvardssjukskaterskor och underskoterskor i den har avhand-
lingen.

Anestesilakaren sarskiljs da han/hon kan lamna rummet och VA for andra arbets-
uppgifter och/eller konsultuppdrag. Alla i teamet (lakare, sjukskdterskor och under-
skoterskor) har en patientvardande uppgift. Intensivvardssjukskéterskan ansvarar for
patientens totala omvardnadsbehov, och kan snabbt behéva omvardera dessa da pa-
tientens tillstand forandras. Intensivvardsjukskoterskan arbete innebér att radda liv,
forebygga komplikationer, att vara steget fore, bade omvardnadsmassigt och medi-
cinskt. De medicinskt inriktade omvardnadsinsatserna ar bl a att forebygga decubitus,
lungkomplikationer, infektioner men ocksa att forbereda patienten bade fysiskt och
psykiskt infor vard och behandling (Gulbrandsen & Stubberud, 2009). Patienterna
behover standig 6vervakning, tillsyn och en uppmarksam monitorering. Vardandet
i ett intensivvardskontext ar praglat av den hogteknologiska miljé som intensivvard
innebdr. | alla situationer innebar det att bevara patientens vardighet och undvika,
motverka och lindra lidande. Konkret kan detta innebéra att lindra patientens kropps-
liga besvar och obehag nar patienten t ex har mycket slem och/eller smérta. Oftast
maste vardandet i forsta hand koncentreras pa kroppen och darmed patientens liv. Det
innebar inte att det samtidigt ar omajligt att ge andlig och sjélslig vard, men ibland
maste detta vardande ske forst nar de kroppsliga besvaren lindrats. Det finns emel-
lertid ocksa situationer da vardandet innebar att lugna och forsékra patienten om att
t ex patienten kan syresatta sig och faktiskt kan andas sjélv. Pa sa satt lindras aven de
kroppsliga besvaren. En del av vardandet utgors av att varna om patientens vardighet
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samt att upprétta en kommunikation och relation med patienten for att han/hon ska
ké&nna trygghet och bli bekraftad och sedd for att lidandet ska lindras (Eriksson, 2006;
Gulbrandsen & Stubberud, 2009).

De flesta IVA har fri bestkstid och narstaende kan vara vid patientens sida vilken tid
som helst pa dygnet. Da patienten ar svart och/eller kritiskt sjuk ar narstaende ofta pa
besok hos patienten och stannar aven langre stunder. Vardarna lar ibland kénna pa-
tientens narstaende forst innan de lar kanna patienten da han/hon ar medvetslos eller
nedsovd. Att stodja narstaende och ge information om patientens tillstand &r en del av
personalens arbete inom intensivvarden. Narstaende kan vara i chock och sorg éver
det trauma eller den sjukdom som har drabbat patienten och behdver stod av vardarna
eller behdva prata med kurator eller prast. Malet ar att hjalpa narstaende att hantera
situationen sa att de kan vara en hjalp och ett stod for patienten (Gulbrandsen & Stub-
berud, 2009).

Respiratorbehandling

Patienter som vardas i respirator tillhér dem som &r allvarligast sjuka och mest resurs-
kravande pa en intensivvardsavdelning (Dybwik, 1997). Respiratorbehandling kraver
att patienten ar intuberad eller har en trachealkanyl. Intubering innebdr att patienten
har en séker och fri luftvdg genom en oral eller nasal endotrachealtub som laggs 2-3
cm Gver carina. Tuben fixeras med hafta/plaster sa den ror sig sa lite som méjligt och
for att undvika extubation och obehag i trachea. Nar endotrachealtuben &r pa plats
fylls den med luft i den sa kallade cuffen for att forhindra aspiration fran ventrikeln
till luftvégarna. Cuffen utgor en avgransning mellan évre och nedre luftstrupen och
forhindrar att luft passerar utanfor tuben vilket ger en god kontroll Gver ventilationen.
Om patienten beddms behdva respiratorbehandling en langre tid gors tracheostomi.
Det innebdr att en kanyl laggs (vanligen) mellan andra och tredje ringbrosket. Respi-
ratorbehandlingen sakrar en adekvat ventilation och darmed syreséttningen som ger
nodvandiga forutsattningar for uppratthallande av viktiga kroppsliga vitala funktioner
(Dybwik, 1997; Gulbrandsen & Stubberud, 2009). | samband med att patienter respi-
ratorbehandlas och ar intuberade eller har en trachealkanyl sa kan de inte kommuni-
cera verbalt. Luften passerar inte forbi stdambanden vilket omojliggor verbal kommu-
nikation. Dessutom maste patienten ha hjalp med att suga upp slem i tuben/kanylen
och i munnen eftersom de har nedsatt formaga att hosta upp sekret (Dybwik, 1997;
Bergbom & Nilsson, 2000).

Respiratorns uppgift ar att transportera syrgas och luft till lungorna och koldioxid
fran lungorna. Respiratorn erbjuder flera méjliga installningar for att hjalpa patienten
att syresétta sig. Det finns tre basala respiratorinstallningar; kontrollerad ventilation,
spontanandning och kombinerad ventilation. Vid kontrollerad ventilation (volym kon-
trollerad och tryckkontrollerad) hjélper respiratorn till och 6vertar allt andningsarbete
for patienten och ger patienten andetag oavsett patientens egna forsok att andas. Vo-
lymkontrollerad ventilation har synonyma begrepp med tillhérande forkortningar:

 Volymkontroll (VK, jmf. eng. volume control)

o Intermittent positivt tryckventilation (IPPV, jmf. eng. intermittent positive pressure
ventilation).
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Likasa finns liktydiga begrepp for vad tryckkontrollerad é&r:
» Tryckkontrollerad (TK, jmf. eng. pressure controlled ventilation)

» Volymkontrollerad tryckstyrning (VKTS, jmf. eng. pressure regulated volume
control)

« Bifasiskt positivt luftvdgs tryck (BIPAP, jmf. eng. bilevel positive airway pressure).

Vid spontanandning ar respiratorn installd pa att vara styrd av patientens egna ande-
tag, frekvensen och formagan att trigga igang ett andetag. En blandning av kontrol-
lerad ventilation och spontanandning &r kombinerad ventilation och den anvénds ofta
i samband med att patienten tranas ur respiratorn. Om patientens egna spontana ande-
tag skiljer sig mycket fran respiratorns instéllningar i tryck och volym kan patienten
uppleva obehag, stress och kanna att han/hon andas emot respiratorn (Gulbrandsen &
Stubberud, 2009). Respiratorns installningar och funktioner ar mer komplexa an vad
som behandlas i denna avhandling.

Sedering

Respiratorbehandling kraver i regel varierande grad av sedering. Sederande lakemedel
som anvénds vid respiratorbehandling &r bl a Propofol®, Midazolam® eller Clonidin®
vilka ofta ges kontinuerligt, samt Diazepam® som ibland ges intermittent. Analgetika
anvands ofta tillsammans med sederande lakemedel eftersom endotrachealtuben kan
vara smartsam. Dessutom kan smarta orsakas av traumat, sjukdomen eller sdngléget.
Vanligtvis anvands opioider sasom Fentanyl®, Ketobemidon®, Alfentanil® Ultiva®
eller Morfin®. De ges ibland kontinuerligt och ibland intermittent. Opioider kan &dven
ge en sederande effekt beroende pa dosen (Samuelsson, 2006). Lakemedlen och dess
effekter & mer komplexa an vad som beskrivs i det hdr avsnittet. Dessa lakemedel ger
olika snabbt uppvaknande fran sederingen och nagra har langre halveringstid. Valet av
lakemedel &r beroende av hur allvarligt sjuk patienten ar och hur lang tid patienten be-
raknas behéva behandlas (Gulbrandsen & Stubberud, 2009). For att mata sederings-
djupet och effekten av sederande lakemedel kan Motor Activity Assessment Scale
(MAAS-skalan) anvandas i det kliniska arbetet (Devlin et al., 1999; Gulbrandsen &
Stubberud, 2009) Validitet och reliabilitet av MAAS-skalan ar provad. Métningen
utgors av en subjektiv beddmning av sjukskdterska (De Jonghe et al., 2000). Skalan
anger nivaer mellan 0-6. Med niva 0 menas ingen reaktion fran patienten och niva 6
anger en agiterad och aggressiv patient (Devlin et al., 1999; De Jonghe et al., 2000).
MAAS 3-4 innebar att patienten ar lugn, samarbetsvillig och tolererar respiratorbe-
handlingen val.

Inom intensivvard talas det om tung och latt sedering av patienter som respirator-
behandlas. Sederingen anvands for att minska oro, dka patientkomforten, samt for
att patienten ska tolerera respiratorbehandlingen. Sederingen minskar risken for ba-
rotrauma, nér trycket i luftvdgarna minskar och nér patienten inte kdmpar emot respi-
ratorn (Dybwik, 1997; Samuelsson, 2006). Tung sedering medfor att patienten ar sévd
och ligger stilla i sangen. Darmed saknas majligheter att kommunicera med saval
kroppssprak som ansiktsmimik. Rorligheten ar ytterst begransad. En lang tid med
respiratorbehandling och tung sedering medfor en storre risk fér pneumoni, men éven
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andra komplikationer sasom hypotension och minskad hjartminutvolym, pulsékning
och behov av inotropi, och risk for djupa ventromboser. Dessutom medfér en tung
sedering svarigheter att bedoma patientens neurologiska status (Rello et al., 1999;
Tejada et al., 2001; Hogarth & Hall, 2004; Gulbrandsen & Stubberud, 2009). Andra
komplikationer kan vara att respirationen dampas och ger hypoxi for att patienten inte
kan spontanandas och anvénder sin andningsdrive och muskelkraft i andningsarbetet
pa samma satt som annars. Tarmperistaltiken paverkas och det finns risk for gastro-
intestinala komplikationer (Gulbrandsen & Stubberud, 2009). Enligt Monger (1995)
medfor en lattare sedering eller ingen sedering alls att patienten kan kommunicera och
daven mobiliseras. Risken for muskelatrofi, och hallucinationer som ar associerade till
sederingen minskar och individualisering av patientens vard underlattas. Aven cardio-
vaskuléra problem minskar som kan forknippas med sedering. Patienten inspireras till
autonomi och oberoende. Latt eller ingen sedering mojliggor aven beddmningar av
patientens neurologiska status och mojligen minskar det aven risken for komplikatio-
ner som Acute Respiratory Distress Syndrome (ARDS) och sepsis. Strgm et al. (2010)
fann i en interventionsstudie att patienter som inte sederas har kortare vardtid pa IVA
och dven en kortare vardtid pa sjukhus dn patienter som sederats. De icke sederade
patienterna hade farre antal dagar som de respiratorvardas och dven mortaliteten var
mindre i den gruppen. Behovet av morfin var dock samma i bada grupperna. Fore-
komsten av delirium var signifikant hogre i den grupp patienter som inte var sederade,
20% mot 7% i den grupp som var sederade. En otillracklig sedering kan dock leda till
agitation, inadekvat ventilation, hypertension, takykardi, obehag och angest for pa-
tienten (Young et al., 2000). Darfor &r det viktigt att finna en balans, for varje enskild
patient sa denne varken &r for tungt sederad eller for latt sederad (Samuelsson, 2006;
Gulbrandsen & Stubberud, 2009). Syftet med sedering ar att ge patienten lindring
och vilbefinnande, men ocksa for att bedriva en séker vard sa att inte nagon livsup-
pehallande “utrustning” aker ut om patienten skulle bli orolig och dra i dem. Att ge
patienten amnesi fran vissa upplevelser under intensivvardstiden ar ocksa ett av malen
for sederingen enligt Hogarth och Hall (2004) och Jacobi et al. (2002).

Kommunikation och samtal under respiratorbehandling

En forutsattning for att varda ar att det finns en relation med patienten. | en vardande
relation &r relationen asymmetrisk dar vardaren har ansvaret for att relationen ar var-
dande (Kasén, 2002). For att en dialog ska bli mojlig mellan manniskor i det har fallet
vardaren och patienten behdver de 6ppna sig for varandra och motas i tillit, sarbarhet
och 6ppenhet menar Gadamer (1989). For att kunna varda maste vardaren bjuda in
patienten till ett mote eftersom det ar i métet mellan patienten och vardaren som de
kan motas. Vardaren maste ha modet att se bade sitt eget och den andres lidande ge-
nom att visa patienten medlidande och stanna kvar dven om patientens lidande ar svart
(Rehnsfeldt, 2007). I tidigare studier har det framkommit att patienter som vardas pa
intensivvardsavdelningar upplevde mattlig till extremt svar smarta, oro, radsla, somn-
brist, oformaga att prata och kommunicera, en kansla av att vara spand, mardrom-
mar, ensamhet och en brist pa kontroll (Granberg-Axéll, 2001; Hewitt, 2002; Johnson,
2004; Sheen & Oates, 2005). Darfor ar det viktigt att patienten kan kommunicera det
som upplevs och att vardarna forstar vad patienten “séger” sa att vardinsatser kan vid-
tas fOr att minska patientens lidande. Att kommunicera med patienten &r frustrerande
for de flesta sjukskoterskor eftersom det kan vara mycket svart att forsta vad patienten
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vill ha sagt (Bergbom-Engberg & Haljamée, 1993). Borsig och Steinacker (1982) me-
nade att vardarna maste hitta ett satt att hantera sina egna radslor och sin osakerhet for
att ge patienten professionell stéttning, och darmed underlatta kommunikationen for
patienten. Tidigare forskning har visat att en fungerande kommunikation med patien-
ter som vardas med respirator ar en forutsattning for en effektiv vard (Granberg-Axéll
etal., 2001).

Kommunikation under respiratorbehandling ar en utmaning for alla inblandade saval
patienten som vardpersonal och narstdende. De vanligaste satten att kommunicera
icke verbalt ar att mima, gestikulera, anvénda sin ansiktsmimik, samt att blinka med
ogonen (Happ et al., 2004). Andra metoder ar att skriva ned vad de vill ha sagt, eller
peka pa en ABC-tavla. Alla patienter har inte formagan att kunna skriva under dessa
omstandigheter pa grund av sjukdom, trauma eller lakemedel. Hafsteindottir (1996)
beskriver de negativa kanslor som kan uppsta nar patienten inte har majlighet att
prata. En del av patienterna i hennes studie upplevde det sa negativt att de ville ge
upp. Happ et al. (2004) fann att vad patienten huvudsakligen ville tala om handlade
om smarta, kanslor, fysiska behov och besvar, men patienterna kunde ocksa initiera
en kommunikation om familjen, hemmet och sitt tillstand. Davies (2007) menar att
effektiv kommunikation med patienten kan frdmja en tidigare extubering och minska
eventuella panikattacker. | Storlis (1999) studie framstod inte sjalva kommunikatio-
nen som nagot stort problem. Daremot var det ett stort problem i sig att inte fa kontakt.

17



TIDIGARE FORSKNING

Det som ar vanligast forekommande bland studier med vardfokus &r kartlaggningar av
sederade patienters upplevelser av respiratorbehandling (Bergbom-Engberg & Halja-
mée, 1989; Granberg-Axéll, 2001; Samuelsson, 2006; L6f et al., 2006). Beroende pa
patientens tillstand har en del sedering anvants inledningsvis vid respiratorbehand-
lingen, men allteftersom tillstandet har forbattrats har sederingen minskats eller satts
ut helt. Det ar emellertid oklart om och i vilken utstrackning patienterna varit sede-
rade. Daremot har det i nagra studier visat sig att patienter har haft latt eller ingen
sedering. | Johnsons kvalitativa studier (2004) och Johnson et al. (2006) framkom
att patienterna varit vakna en tid under respiratortiden. Aven i Samuelssons (2011)
kvalitativa studie har patienterna varit latt sederade liksom i Karlsson och Forsbergs
(2008). | alla fyra studierna minns patienterna bade respiratorbehandlingen och tiden
pa IVA.

Patienternas upplevelser av intensivvardstiden

Efter att ha vardats pa I'VA har patienterna svart att minnas vad som hant under vardti-
den (Adamson et al., 2004). De som har saknat minnen har t ex reagerat med depres-
sion, dngslan, oro och vanmakt d& de inte mindes tiden da de var svart sjuka. Aven
Karlsson och Forsberg (2008) kunde visa att intensivvardspatienterna har svart for att
minnas sin tid pa IVA. Dock var det nagra av patienterna som kom ihag sina medpa-
tienter i samma rum. Efter utskrivning kunde de konfrontera sina minnen genom att
lasa dagbdocker som skrevs av vardpersonal och narstaende om vad som hande dem
under tiden pa IVA och under respiratorbehandling. Vakna patienter kunde urskilja
minnen fran intensivvardstiden som mer besvarliga an de som var mindre vakna pa-
tienter (Samuelsson 2006; Samuelsson et al., 2006; Samuelsson et al., 2007). Ringdal
et al. (2009) visade i en studie att 26% av patienterna, som vardats for trauma, hade il-
lusoriska minnen sasom drommar, hallucinationer och mardrommar fran tiden pa IVA.
Dessa patienter hade en samre livskvalitet saval efter 6-18 manader som efter 4,5-5,5
ar i jamforelse med andra patienter som hade vardats pa IVA och aven jamfort med
ett matchat urval ur normalpopulationen. Enligt Samuelsson et al. (2006) mindes 82%
av patienterna sin tid pa I'VA och av dessa hade 41% illusoriska minnen. De patienter
som inte mindes tiden pa IVA var aldre, sjukare och mer djupt sederade (MAAS 0-2)
an de patienter som kom ihag och hade minnen. Samuelsson et al. (2003) fann vidare
att 82% hade minnen fran intensivvardstiden och 56% av dessa patienter upplevde
minst en handelse som extremt pafrestande. | ovanstaende studier ar det dock oklart
om det som patienterna rapporterat att de minns verkligen omfattar intensivvardstiden
och speciellt respiratorbehandlingstiden. En del andra studier har haft metoder for att
faststélla att minnen harror fran intensivvardstiden och respiratorbehandlingen. | flera
av studierna framgar det inte heller i vilken man patienterna varit sederade dvs vakna
eller sovda under respiratorbehandlingstiden respektive intensivvardstiden.

Patienternas upplevelser av att respiratorbehandlas har ofta férknippats med obehag

samt ibland skréck, angest och panikkénslor (Bergbom-Engberg & Haljamée, 1989;
Davies, 2007; Samuelsson, 2011). Aven Rotondi et al. (2002) bekraftade att det ar en
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stressande och skrackfylld upplevelse att ha en endotrachealtub. Enligt Hewitt (2002)
s upplevdes immobilsiering och det obehag som det innebér att vara intuberad och
"fast” vid en maskin som mycket stressande. Att vardpersonalen s6g upp slem och
andrade lage pa endotrachealtuben upplevdes som obehagligt, smartsamt, panikska-
pande och svart plagsamt vilket ocksa gjorde det besvérligt att sova och vila. Fyra ar
efter respiratorbehandlingen kunde de flesta av patienterna fortfarande minnas situa-
tionen som huvudsakligen obehaglig vilket framkallade stress. Aven i Samuelssons et
al. (2006; 2007) studier framkom att av de patienter (46%) som mindes trachealtuben
upplevdes den av de flesta som obehaglig. Sederingsdjupet var avgérande for om pa-
tienten mindes trachealtuben och sin tid pa intensivvarden.

Upplevelsen av isolering pa grund av svarigheter att kommunicera var dock ett annu
storre problem én luftvagsrelaterade omvardnadsatgarder (Bergbom-Engberg & Hal-
jamae, 1989) och extremt pafrestande (Samuelsson et al., 2007). Att inte kunna prata
och gora sig forstadd ledde till kanslor av oro, radsla, panik och otrygghet (Berghom-
Engberg & Haljamae, 1989). Narstaendes narvaro ingav oftast lugn och patienterna
kunde slappna av och sova (Bergbhom & Askwall, 2000). Genom att vardarna och
familjen bekréaftade det obehag som patienten genomled och gav stdd kunde obehaget
minimeras (Johnson, 2004).

Narstaendes upplevelser av intensivvardstiden

Att vara narstaende till en patient som ar svart sjuk/skadad och som vardas pa IVA
ar forknippat med ovisshet om éverlevnad och oro for patienten (Engstrom & Soder-
berg, 2004; Agérd & Harder, 2007). Hela familjen péverkas (Engstrom & Séderberg,
2004). Narstaendes behov har ingaende beskrivits av bl a Burr (1996) och Chaboyer
(2000). Dreyer och Nortvedt (2008) beskriver i en kvalitativ studie att de narstaende
upplevde att den information som de fick var otillracklig. Nar de fick information sa
var de n6jda, men de fick fraga efter den sjalva. Ingen av dem fick skriftlig informa-
tion, och den gavs oplanerat. Narstaende kande frustration Gver att sitta i ett vantrum
och vanta pa att fa komma in till den svart sjuka patienten istéallet for att fa vara nara
honom/henne (Fridh et al., 2009). Narstaende hade behov av att kdnna hopp &ven om
prognosen for patienten var dalig (Engstrom & Soderberg, 2004). De beskrev att det
var skrammande och overkligt att se den svart sjuka patienten med slangar i kroppen
under respiratorbehandling och det blev en konstig kansla nér de pratade med patien-
ten. Aven minderdriga barn som besokte narstdende upplevde sorg och radsla, men de
kénde sig aven stolta och modiga Gver att de varit pa besok hos sin narstaende pa IVA
(Knutsson & Bergbom, 2007).

| flera studier (Hupcey, 1999; Hupcey & Penrod, 2000; Fridh et al., 2009) framgar det
hur viktigt det ar for narstaende att fa vara néra patienten, familjen och vannerna och
att fa veta vad som hander med patienten, men ocksa for patienten att ha narstaende
hos sig (Bergbom & Askwall, 2000). Narstaende satter sig sjalva at sidan under tiden
som patienten ar svart sjuk (Engstrém & Soderberg, 2004; Agérd & Harder, 2007;
Fridh et al., 2009) och fokuserar pa patienten. Karlsson och Forsberg (2008) kom fram
till att de narstaende hade en central betydelse for att upptacka och stodja patientens
subtila signaler pa langtan efter att bli frisk och stodja en forsiktig halsoprocess.
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Sammantaget visar tidigare forskning att intensivvard i allmanhet och respiratorvard i
synnerhet innebér ett omfattande lidande for patienten och for dennes nérstaende. Det
ar ocksa en situation som staller stora krav pa de professionella vardarna, att varda
och mota manniskor i svart lidande och speciellt nar livet ar hotat. En mangd studier
tyder pa att narstaende har ett stort behov av att vara nara den svart sjuka patienten och
stravar efter kontakt, samhorighet och hopp om béttring och dverlevnad. Det framgar
séllan eller aldrig i dessa studier om patienterna har varit sederade eller inte dvs i
vilken man de varit kontaktbara. Inte heller framgar det tydligt vilket sederingsdjup
patienten har haft. Det finns ocksa en brist pa kunskap om och vilka problem, for- och
nackdelar det &r for narstaende att méta och kommunicera med patienten, da han/hon
vardas med respirator med latt sedering eller ingen sedering.

Sammanfattningsvis har ett fatal studier fokuserat pa patienters upplevelser av att
vardas vakna med respirator dar patientens medvetandegrad framgatt. Da det inom
modern intensivvard finns en stravan efter ingen eller ringa sedering i samband med
respiratorbehandling kravs studier om denna specifika situation ur saval patientens
som narstaendes perspektiv. Detta ar viktigt for att mojliggora ett evidensbaserat var-
dande med fokus pa lindrat lidande och strategier for kommunikation med den vakna
patienten, vilket & motiven for denna avhandling.
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PERSPEKTIV OCH VARDTEORETISKA UTGANGSPUNKTER

Med patient menas i den har avhandlingen, som det betyder fran begynnelsen, den
lidande, den som uthardar och taligt férdrar (Eriksson, 2006). Svenska ordet patient
kommer fran latinets patiens som betyder lida och vilkets grundord ar pati som be-
tyder lida och tala. Ursprungligen hanfordes inte begreppet patient till sjukdom utan
patienten var en manniska som led och fick utharda nagonting. Begreppet var knutet
till livets alla dimensioner inte bara att vara passiv och ge sig till tals utan kunde &ven
ha passioner och lidelser. Patientbegreppet har senare forandrats till att fA en medi-
cinsk betydelse, att vara sjuk och ha en diagnos eller nagon som ar under behandling
(Eriksson, 2006). Med narstaende menas i denna avhandling den person som ar nar-
mast och kanner patienten val. Gustafsson och Jacobsson (1999) har i en begrepps-
analys granskat “narstaende” (den person som &r narmast patienten) och kom fram
till att det betyder likartad, samhorig, familjemedlem och narmast. Nérstaende kan
vara en familjemedlem, den person som star en narmast, men kan ocksa vara nagon
likartad och den som man tycker sig héra samman med. Med begreppet narstaende
i avhandlingen avses den personen som genom sin relation kanner sig sta patienten/
personen nara, som ar uppskattad och alskad.

Utgangspunkten i samtliga delstudier ar att manniskan ses som en enhet av kropp, sjal
och ande (Eriksson et al., 1999; Sivonen & Kasén, 2003), vilket betyder att vardandet
av kroppen, sjalen och det andliga inte kan sérskiljas. Nar vardaren vardar patientens
kropp berdrs samtidigt sjal och ande, men dven det omvénda forhallandet existerar
i form av att vardande av manniskans sjal berér kropp och ande. Kommunikationen
liksom utférandet av alla fysiska behandlingar och atgarder ar darfor viktiga eftersom
de &r barare av vardandets méjligheter, men ocksa av ett ickevardande. Patienten som
vardas inom intensivvarden ar helt beroende av vardarens omsorg och uppmarksam-
het for att dverleva. De har inget val utan ar fullstandigt i vardarens hander och maste
helt forlita sig pa att fa den vard och omsorg som de ar i behov av. Vardegrunden i
vardandet innebar att skydda patientens vardighet och att vardaren &r vardare i alla
sammanhang. Vardarens omsorg om patienten kraver en finkanslig vakenhet som
hjalper vardaren att varda och observera patienten utan att patienten lagger marke till
det. Detta &r en utmaning i vardandet (Sivonen & Kasén, 2003). | avhandlingen har
Lagstrup (1992) och Levinas tankar om ansvaret for den andra manniskan (Kemp,
1992) varit inspirerande och utgjort en form av katalysator av tolkningen. Vidare har
Erikssons (1987; 2006) teori om caritas och dess betydelse i vardandet och lidandet,
samt Morses (Morse & Johnson, 1991; Morse, 2001) teorier om lidandet utgjort en
grund, och en utgangspunkt for tolkning och reflektion av fynden.

Ansvaret for "den andre”

I samband med svar sjukdom/skada maste patienten dverlamna sin kropp och sitt liv
i andras hander, vilket innebar att vardaren har ansvaret for ”den andre”. Nar patien-
ten vardas vaken under pagaende respiratorbehandling 6verlamnar han/hon sitt liv
till vardaren som hjalper till med allt det som han/hon tidigare oftast har klarat av
sdsom att andas, hosta upp sekret, g& pa toaletten och vanda sig sjalv. Aven det som
ar sjalvklart att kunna valja som till exempel vilka manniskor som personen slapper
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in pa livet och som far tillgang till det mest privata ar i manga fall satt ur spel och inte
valbart langre. Detta innebar en sarbarhet och ett hot mot den enskilda méanniskans
vérdighet. Den uppmaning som riktas till vardaren fran patienten och de narstaende
innebar att se och forsoka tolka och forsta ”den andres” beldgenhet. | den man man-
niskan utlamnar sig sa kravs nagonting av den personen som man visar tillit till. I na-
gon man forvantar man sig nagot. Lagstrup (1992) menar att manniskor normalt mo-
ter varandra med ett 6ppet sinne och en naturlig tillit, aven till dem som inte &r kdnda.
Denna naturliga tillit innebar ett visst utelamnande, i den bemarkelsen att manniskan
lagger sitt liv i den andres hand. Enligt Lagstrup (1992) kan ett svek kvava tilliten till
den vi kanner tillit till. Med "den andre” menas patienten som vardaren forvantas ha
ett ansvar for, i ansiktet kan vardaren se och tolka vad patienten uttrycker. Lévinas
menar att ansiktet bjuder in till ett mote och gor mig ansvarig. Uttrycket i ansiktet ger
mojlighet att besvara den genomborrande och appellerande blicken (Kemp, 1992).
Forhallandet mellan ”den Andre” och en sjalv ar asymmetriskt. ”Den Andre” innebar
en forpliktelse som man sjalv som person har ansvar for, men ocksa makt att hjalpa.
Denna uttrycks i "den Andres” ansikte dar dgonen och blicken har en central roll och
betydelse. Det &r blicken som appellerar och genomborrar och som vi minns, inte
fargen pa 6gonen enligt Lévinas (Kemp, 1992). Vardarna har ett ansvar for relationen
mellan sig och patienten eftersom relationen ar asymmetrisk. Relationen maste vara
sadan att patienten kan kanna sig trygg och séker och det ar vardarnas skyldighet att
fa den att fungera da det ar de som har makten och patienten &r i underlége.

Svart sjuka manniskor som &r beroende av andras vard och omtanke skall kunna for-
vénta sig att vardarna dels ger vard och dels kan bedéma vilken vard som ar den mest
optimala utifran den enskilda manniskans behov och beléagenhet. Utebliven vard eller
ett icke-vardande kranker manniskans vardighet och darmed uppstar ett vardlidande
(Eriksson, 2006). | sjalva beroendet av vard ligger ocksa risken att bli avvisad. Att
vara beroende av vardarna kan ocksa forstas som en ofrihet en osjalvstandighet och
en brist pa valmojligheter (Strandberg, 2002). Lagstrup (1992) och Lévinas (Kemp,
1992) tankar om ansvaret for ”den Andre” skall ses som katalysatorer i tolkningsarbe-
tet och forstaelsen fran ett vardvetenskapligt perspektiv.

Ordet beroende kommer av bero som harstammar ifran tyska spraket beruhen och har-
leds till ruhen, vilket betyder vila (Hellgvist, 1980). Ordet vila utgér en positiv bild,
men har med aren andrat sig till en mer negativ riktning, med anledning av de syno-
nymer som finns till beroende. Nagra av de vanligaste synonymerna till beroende é&r;
avhangighet, bundenhet, ofrihet och osjalvstiandighet (Walter, 2000). Aven starkare
och mer vérdeladdade ord som slaveri (Swedenborg, 2001), och att vara underkastad
nagons makt (Sundén, 1892) finns som synonymer till beroende.

Strandberg (2002) har i en avhandling studerat patienters upplevelser av att vara be-
roende av vard. Urvalet bestod av patienter som vardades pa kirurgisk och medicinsk
vardavdelning. Patienterna var utsatta for och underkastade vardarnas valvilja och
formaga att ge vard. Vardarna blev patienternas livlina. Att vara beroende av vard
framkallade ett starkt behov av gemenskap hos patienterna da beroendet av vard for-
starkte ensamhetskanslor. Det fanns en radsla hos patienten att inte fa vard om man
som patient var besvarlig. | beroendet av att fa vard fanns en kamp hos patienten for
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att fa vard utan att trampa vardarna pa tarna. Darmed kan beroendet ses som nara for-
knippat med maktutévande dar den beroende &r utan makt.

Nar patienten respiratorbehandlas blir kroppsspraket inklusive ansiktsmimik och ro-
relser de kommunikativa redskap som finns tillgangliga och som kan formedla upple-
velser, kanslor och tankar. Morse (2000; 2001) beskriver ett tillstand av uteblivet val-
befinnande dar patientens upplevda obehag kommuniceras antingen genom verbala
uttryck eller via kroppsspraket. Speciellt ansiktets kommunicerande formaga beskrivs
av Lévinas (Kemp, 1992). Lévinas ser ansiktet som ett uttryck for en fordran och en
uppmaning om att ta vara pa "den Andre”. Ansiktet bjuder in till ett méte och pamin-
ner om forpliktelser och ansvar for att finna medel for att lindra ”den Andres” olycka.
Vardarnas formaga att vara uppmarksam pa och tolka patientens ansiktsuttryck kan
vara avgorande for att vardaren vidtar adekvata vardatgarder utgaende fran patientens
tillstand.

Caritastanken i vardandet

Caritastanken innebar tanken om karlek och barmhértighet och utgor kérnan i vardan-
det och i alla medmanskliga relationer (Eriksson, 1987). Den sanna relationen mellan
manniskor bygger pa karlekstanken och dar inbegrips tro och hopp. Den utgar ifran
att vi vill kérlek och vi ér karlek. Barmhartighetstanken utgar ifran att vi vill hjalpa
och tjana den andre och utféra olika slag av géarningar t ex som; ge mat och matta, ge
dryck, ge tak dver huvudet och besoka de sjuka. Dessa tankar forenas till en helhet
i vardandet (Eriksson, 1987). Manniskokarleken blir synlig i alla omvardnadshand-
lingar dr tro, hopp och karlek utgor substansen i vardandet (Eriksson, 1987). Tro och
hopp hor ihop med ménniskans tros- och livsaskadningsfragor och kan komma till
uttryck i t. ex tron pa att éverleva intensivvard eller tron pa en fridfull dod. I det sam-
manhanget kan vardarna stimulera och stodja patienten och dven deras narstaende och
visa att de sjalva tror pa att patienten kan aterhamta sig och att lidandet kan lindras.
Hoppet innebér en kraftkalla for méanniskan att ga vidare och &r knutet till forand-
ring och framtid. Hoppet ar ocksa knutet till livsviljan och ménniskans drivkraft dar
vardarna har en uppgift att hjalpa patienten (Eriksson, 1987). Vardarna kan férmedla
hopp till patienten och ddrmed ge patienten kraft att klara sjukdomstiden. Genom att
vardarna visar patienten och narstaende att de bryr sig om hur det gar for patienten
kan ocksa hopp formedlas. Nar vardarna formedlar hopp om patientens éverlevnad
kan patientens narstaende hjélpa till att &ven de formedla hopp till patienten. I den
hér situationen kan ocksa narstaendes lidande lindras. Vardarna kan formedla bade
tro och hopp till narstaende och vara en medmanniska som paminner dem att &ta mat,
vila och sova da deras livssituation sviktar. Tron ar den livgivande ingivelsen och
motivationen hos ménniskan enligt Eriksson (1995).

Eriksson (1995) framhaller ocksa att vardandet syftar till halsa genom att ansa, leka
och lara. Ansa innebér att kroppen och hygienen skots, tanderna borstas, kroppen far
sina behov tillgodosedda (Eriksson, 1995), men ocksa att ansa bort skuld. Ansningen
ar det mest grundlaggande i vardandet och kannetecknas av beréring, varme och nér-
het. Den har ett 6vergripande syfte som ar det kroppsliga vélbefinnandet. Genom var-
darens hander och nérvaro kan alltsa en medmansklig kérlekshandling formedlas till
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patienten (Karlsson et al., 2010). Ett vardande samtal kan ses som en form av ansning.
Nar patienter vardas med respirator kan vardaren och patienten inte ha ett "samtal” i
vanlig bemarkelse da patienten inte kan kommunicera verbalt. ”Samtalet” mellan pa-
tienten och vardare eller narstdende sker inte endast i ord utan dven med kroppssprak
och via beroring. Fredriksson (1999) beskriver i en metaanalys hur beréring kan vara
uppgiftsorienterad, vardande eller skyddande. | den vardande berdringen kommunice-
ras kanslor men har ocksa som mal att en relation skapas, men dven acceptans och res-
pekt mellan vardare och patient och medvaro av vardaren. | den uppgiftsorienterade
berdringen formedlas ocksa kanslor fran vardaren som varme eller "bara en uppgift
som ska goras” pa patienten. Lyssna och att hora skiljer sig enligt Fredriksson (1999).
I lyssnandet ingar att tolka och forsta men ocksa att vardaren visar patienten att han/
hon har forstatt, en bekraftelse om det till patienten. Att lyssna kraver medvaro av
vardaren men ocksa en inbjudan fran patienten till vardaren. Ar vardaren lyssnande,
har en vardande beréring, dvs "ar med” (vara med, medvaro) patienten har de en
forbindelse med varandra. Om vardaren enbart &r ”horande”, vilket inte kraver nagon
tolkning och inte &r en aktiv process, har en uppgiftsorienterande beréring och enbart
ar dar” (vara dar, darvaro) har vardaren och patienten endast en kontakt och inte en
forbindelse enligt Fredriksson (1999). Forbindelsen kan ses som en forutsattning for
att en tillitsfull relation skall uppsta som kan innebéra att vardaren och patienten kan
“tala” med varandra om annat &an det som beror vardatgarderna, som t ex alldagliga
hé&ndelser, tv-program eller langtan och dnskningar.

Leka ar ett uttryck for halsa. Den kan ge uttryck fér dnskningar och ta patienten till
nagon annan plats &n den verklighet dar han/hon befinner sig i. Leken kan fa patienten
att vara den han/hon vill vara for en stund eller pa den plats som patienten 6nskar vara.
Den kan ge patienten ny energi och aven vila for en stund. Leken kan fa patienten
att aterigen orka ga in i den verklighet som han/hon befinner sig i nu, men kan ocksa
hjéalpa till att se nya vagar och chanser i livet. Vardaren kan stddja och hjélpa patienten
att forflytta sig till de platser eller h&dndelser som ger stimulans, ro eller vila genom att
lyssna till eller stimulera patienten att ”tala” om dessa platser. I leken har patienten
sjalv kontrollen och kan i sina tankar forflytta sig mellan dessa olika verkligheter. En
kansla av tillit och fortroende for omvarlden och vardarna ar en forutséttning for leken
och dérmed en vardande relation (Eriksson, 1995). Om patienten inte kan kanna trygg-
het i vardsituationen och till vardarna nar de skall utfora olika omvardnadsatgarder,
kan det innebéra att patienten exempelvis inte kan forflytta sig till den ”verklighet”
som ger vila eftersom de kan uppleva att de hela tiden maste bevaka vad som sker.

Lé&randet innebdr en utveckling och en stéandig fordndring och enligt Eriksson (1995)
hor larandet samman med leken. Att vara svart sjuk och helt beroende av vardare kan
innebéara ett larande om livet och den situation som det medicinska tillstdndet medfort,
men ocksa nya mojligheter. Det &r ocksa majligt att inget larande ar mojligt i intensiv-
vardssituationen men kanske efter att patientens mest kritiska tillstand har overgatt i
en aterhamtningsfas.

Vardandet innebar att dela och att delta enligt Eriksson (1995). Vardaren och patien-

ten ar delaktiga i samma helhet och hur helheten ser ut beror pa situationen. Men att
vara delaktig och dela nagot kraver narvaro av de inblandade. Nérvaro betyder att vara
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néra i tid och rum och dela livsrum med patienten. En nérvaro och ett medvarande kan
bestd av bade vila och rorelse. Ett tillstand av vila innebar inte bara en ofullstandig
rorelse utan istallet bekraftelse av en uppnadd forandring. Vilan ger forstaelse och
bekréftelse for patienten och k&nnetecknas av frid och stillhet. Delandet kan hjalpa
patienten att skingra tankar och kanslor av angest men ocksa smarta (Eriksson, 1995).
Asp (2002) har i sin avhandling kommit fram till att i en samvaro mellan vardare och
patient kan vila upplevas nar en tillatande och harmonisk stamning finns, da patienten
kanner sig bekraftad utan bedomning och &r medelpunkt for vardarnas intresse. Vila
kan ocksa kannetecknas av att vardaren och patienten har ett gemensamt mal och ett
samspel. De stravar tillsammans mot att patienten aterfar halsa.

Lidandet, aterhamtning och halsa

Att bli och vara svart sjuk eller skadad &r forenat med lidande bade for patienter och
deras familjer (Morse & Johnson, 1991). Morse (1997) har i sin teori “Responding to
Threats to Integrity of Self” beskrivit att bli akut sjuk/svart skadad ar en process med
olika steg. Det forsta steget beskrivs som vaksamhet, dar patienten ar misstanksam
samt noterar, registrerar och l&ser av forandringar av kroppen. Han/hon forsoker be-
hélla kontrollen 6ver sina kanslor, vara lugn och skydda sig sjalv. Patienten accepterar
den hjalp som ges i varden forst nar han/hon kanner sig trygg och kanner att vardarna
ar kompetenta, palitliga och uppmarksamma. Patienten iakttar ocksa om vardarna ar
likgiltiga och kanslokalla. Steg nummer tva innebar att patienten uthardar for att Gver-
leva och forsoker "halla sig kvar i livet”. Han/hon har en inre dialog med sig sjélv
samtidigt som verkligheten ar forlorad och han/hon inte vet om det som hént &r en
mardrom eller verklighet. Patienterna behover i denna situation en person nara sig,
som kan ge trygghet och hjdlpa till att fylla minnesluckorna. Steg tre innebér att ut-
harda for att leva. Patienten forsoker utveckla strategier for att undertrycka kénslorna
som blir 6vervéldigande stundtals och visar sig genom, ilska, grat och skrik. Den egna
kroppen testas av patienten for att se vilka begransningar den fatt och vilka fysiska
funktioner som forlorats. Nérstaende ar ofta betydelsefulla genom att de kan skydda
patienten fran verkligheten och fran ansvar i omvarlden. | det fjarde steget, stravar
patienten efter att laka/bota sig. Han/hon kdmpar med sorgen och ar évervaldigad av
kanslor, och beréttar garna for andra som vill lyssna om vad som hént. Patienten satter
upp realistiska mal och borjar successivt acceptera det som hant dem. Det femte steget
i Morses (1997) teori &r att lara sig att leva med férandringen hos sig sjélv. Patienten
lar sig att leva med sjukdomen eller skadan och de erfarenheter som varit, samt ac-
cepterar att livet inte kommer att bli detsamma igen. Stegvis satts lidandet at sidan och
narstaende kan dra sig undan da de ser att patienten nu ar kapabel att klara sig. Morse
(2001) har identifierat tva tillstand av lidande — uthardandet (eng. enduring) och det
kanslomassiga lidandet (eng. emotional suffering).

I en studie av Morse (2002) har patienter, narstaende och vardare videofilmats i ett
traumarum pa en akutmottagning i syfte att beskriva interaktionen dem emellan. Att
uthdrda kunde ses som en strategi for den skadade/sjuke att klara av "att gora det de
maste gora”, men ocksa for den narstaende att utharda ovisshet och den separation
som skett i och med patientens sjukhusvistelse och tillstand. Samtidigt menar Morse
(2001) att uthérda ar ett naturligt beteende som gor det mojligt att leva dag for dag.
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Lidande som uthardande kan vara synligt genom att personens ansiktsmimik ar fattig.
Han/hon rér munnen och l&pparna sparsamt vid samtal, anvénder korta meningar och
gaspar ofta. Personens gang liknar en robots med mekaniska rorelser (Morse, 2001).
Ogonen ér stilla och ofokuserade, men ibland kan personen se sig runt om i rummet.
De blinkar séllan (Morse et al., 2003). Morse (2001) beskriver tre typer av att uthdrda:
utharda for att dverleva, utharda for att leva och uthéarda for att do. Utharda for att
overleva ar ofta ett tillstand som patienter som upplevt ett trauma/skada befinner sig
i. De fokuserar pa sig sjélva for att dverleva smartan och inte skrika genom att inrikta
sig pa sin andning istallet. Utharda for att leva upptrader nar livssituationen ar ohall-
bar. Da inriktar sig personen pa att ta sig igenom dag for dag och dgonblick for 6gon-
blick. Att utharda for att do férekommer i slutet av livet. Det mojliggor for personen
att prioritera, bevara kontrollen och spara pa energi samt forbli fokuserad pa att bara
pa det outhardliga. Att utharda kraver mycket energi (Morse, 2001).

Det kanslomassiga lidandet &r ett mycket smartsamt tillstand. Att till exempel inte
forsta vad patienten vill nar han/hon forsoker att kommunicera vécker sorgsenhet,
otillracklighet och hjalploshet hos narstdende. Kanslomassigt lidande ar ett tillstand
fyllt av vemod, vilket kan ses som att personen snyftar, jamrar sig och grater konstant.
Den drabbade personen pratar med vem som helst som vill lyssna och berattar sin his-
toria om och om igen for att 6vertyga sig om att mardrémmen ar sann. Personens hall-
ning ar framatlutad med bojt huvud. Sa smaningom i detta tillstand av kanslomassigt
lidande kan personen inse att meningen och betydelsen av hennes/hans liv &r forlorat
och kan erkanna att framtiden ar forandrad och att det som har hant ar oaterkalleligt.
Gradvis nar lidandet ar tillrackligt lindrat kan hopp bdrja sippra in och nya mojliga
realistiska mal for framtiden kan skapas. For att underlatta i tillstdnd av kanslomas-
sigt lidande handlar det om att lyssna till vad personen har att beratta och visa empati.
Uthardandet respektive det kanslomassiga lidandet ar tva tillstand som kan ga in i
varandra och den drabbade personen kan pendla mellan dessa tillstand (Morse, 2001).

Lidande och héalsa

Erikssons (2006) "teori om lidandet” ser lidandet som ontologiskt da varje manniska
som drabbas av lidande staller sig fragan, varfor? Da manniskan inte staller fragan
varfor, lider han/hon i det djupaste inre, sa till den milda grad att fragan "varfor” kanns
meningslds och avldgsen. Nar ménniskan ar mitt i lidandet orkar han/hon inte stalla
sig fragan varfor. Svaret pa fragan varfor uteblir ofta, men ibland far manniskan svar.
Manniskan vill ofta ha en forklaring till lidandet med fragan om varfor utgor ofta ett
hinder for manniskan att lida ut. Om méanniskan inte far hjélp i lidandet utan fastnar
i varfor-fragan kan livslagan forloras och manniskan fylls av livsleda. Att fa svar pa
fragan varfor ar ett satt for manniskan att bekrafta sin vardighet for sig sjélv. | den
stund som manniskan slutar att fraga varfor, sa har han/hon aterfatt vardigheten och
vunnit sin forsta kamp, samt &r fri att genomlida det ofrankomliga. Lidandet kan yttra
sig i att manniskan kénner skuld, att inte bli rdknad med och en kénsla av att inte bli
tagen pa allvar, utestangd fran gemenskap, och inte kanna sig valkommen av andra.
Lidandet kan lindras genom att vardarna inte fordomer, kranker patienten, eller an-
vander sin makt utan istéllet bekraftar patientens vardighet, visar en uppriktig kénsla
av medlidande, &r dar med patienten, formedlar hopp och trdst och ger patienten den
vard som han/hon &r i behov av (Eriksson, 2006).
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Det finns tre former av lidande i samband med sjukdom och vard: sjukdomslidande,
vardlidande och livslidande (Eriksson, 2006). Sjukdomslidande &r ett lidande som
frambringas genom sjukdom och behandling. Smarta ar en form av sjukdomslidande,
men den kan ocksa vara sjalslig och/eller andlig. Vardlidande beskrivs som en form
av krankning eller att underlata att ge patienten vard. Dessa former av lidande utgar
enligt Eriksson fran ett patientperspektiv, men dven narstaende kan drabbas av dessa
lidandeformer. Livslidande avser ett lidande som omfattar hela livssituationen, och
som éar relaterat till inneborden i att leva och vara ménniska (Eriksson, 2006).

Eriksson (2006) menar att patienten kan kdmpa i lidandet for att verleva eller vélja
att inte fortsatta kimpa och da kanske ocksa do. Lidandet ar en naturlig del i en mén-
niskas liv, likasa ar halsan en naturlig del av manniskans liv. Eriksson menar vidare
att lidandet kan forenas med hélsa om lidandet &r uthéardligt. Lidandet kan ses i tre
olika nivaer; "att ha lidande”, "att vara i lidande ”och “att varda i lidande”. Den forsta
nivan, “att ha ett lidande”, innebar att manniskan ar fraimmande for sina egna begar,
sig sjalv och for vilka mojligheter han/hon har. Hon &r styrd av yttre omstandigheter. |
den har nivan flyr manniskan fran lidandet och forsoker forklara bort det. I den andra
nivan, "att vara i lidande” upplever manniskan oro men ser ut att fyllas med ro. Upp-
levelsen kan vara ett tillstand av harmoni, lycka och halsa och lindrandet av lidandet
sker endast av att tillfredsstalla behoven. Niva tre, "att varda i lidandet” innebéar en
kamp mellan liv och déd och en kamp mellan hopp, och hoppldshet. Da kampen om
livet vinner kan ménniskan finna mening i lidandet. I méanniskans livsprocess utgor
lidande och halsa tva sidor. De &r samordnade i varandra och oavbrutet narvarande
i manniskans liv och beroende pa omstandigheterna som finns runt varje manniska
upplever han/hon lidande och/eller halsa i olika grad. Eriksson (1996) definierar halsa
som ett hos organismen integrerat tillstand av sundhet, friskhet och en kansla av val-
befinnande, men inte nddvandigtvis som franvaro av sjukdom eller lyte. Friskhet och
sundhet utgor halsobegreppets objektiva dimension och vélbefinnande den subjektiva
dimensionen. Friskheten betecknar den fysiska hélsan och sundheten den psykiska.
Eriksson (1996) beskriver valbefinnandet som ett av individens upplevda tillstand av
valbehag. Halsa kannetecknas dels av franvaro av dysfunktion, dels av upplevd kénsla
av vélbefinnande, och omvant innebér ohélsa férekomst av dysfunktion och kansla av
illabefinnande. Enligt Eriksson (2006) kan lidandet lindras genom att fa dela det med
nagon och att fa bade rum och tid att lida ut. Att som patient fa dela lidandet med nar-
stdende och med vérdarna kan saledes lindra. Aven att f4 tillatelse att "vara i lidandet”
kan vara lindrande samt att tillatas vara ledsen och fa vara innestangd i sig sjélv. Det
kraver en formaga hos vardarna att bedéma och se nar patienten vill dela lidande eller
bara fa vara "inne i sig sjalv och lida”.

Skillnader och likheter i Morse och Erikssons teorier

Som utgangspunkt for forstaelsen av vad svar sjukdom innebar for den som drabbas
anvands och diskuteras Morses (Morse & Johnson, 1991; Morse, 2001) och Eriks-
sons (2006) teorier om lidandet. Enligt Foss och Naden (2009) har Morse (2001) och
Eriksson (2006) utvecklat teorier om lidandet pa olika ontologiska nivaer. Dessa ger
olika innehdll och struktur, men innebar anda att bada teorierna &r kliniskt anvand-
bara. Morse har utvecklat lidandet bade fran ett vardvetenskapligt och kliniskt per-
spektiv, men anvéander termer fran ett behavioristiskt psykologiskt perspektiv (termer
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som emotional responses = kanslomassiga reaktioner). Morse forklarar villkoren for
kanslomassigt lidande och uthardande som att de ar tva olika faser och utgar fran ett
empiriskt perspektiv dar hon observerat patienternas beteende. Morse (2001) refererar
till olika studier som forklarar konceptet uthérda och lidande genom beréttelser. Pa-
tienten kan snabbt pendla mellan de tva faserna att utharda och kansloméssigt lidande.
Eriksson ser daremot lidandet som gott och ont, positionerat mellan 6nskan/begér och
sjalva lidandet samt att det &r en rérelse mellan hopp och hoppléshet. Eriksson (2006)
beskriver substansen i lidandet, istéllet for det empiriska dvs uttryck av lidandet enligt
Foss och Naden (2009).

Bade Morse (2000; 2001) och Eriksson (2006) beskriver att lidandet kan lindras ge-
nom att manniskan k&nner hopp om att bli hjalpt. Att émsesidigt hjalpa och bli hjalpt,
i form av ett givande och tagande kan 6vervinna lidandet (Eriksson, 2006). For att
understodja en kansla av valbefinnande hos den drabbade kan atgarder som att géra
det bekvamt och skapa valbefinnande vara viktigt (Morse, 2000). Vélbefinnande defi-
nieras av Morse som ett relativt och optimalt tillstand som kan intraffa var som helst
pa ett sjukdom -hélsa kontinuum och valbefinnandet har olika nivaer. Valbefinnande
finns nar ett visst obehag kan tolereras eller uthérdas. Villkoret for att detta ska kunna
ske dr att patienten k&nner sig trygg.

Bade Morse (Morse & Johnson, 1991; Morse, 2001) och Erikssons (2006) teorier om
lidandet som anvénds i avhandlingen ar passande trots deras olika ontologiska nivaer.
Morse uttrycker utifran kliniska och empiriska data, hur manniskan genom sitt uttryck
i sitt ansikte och kroppssprak formedlar sitt lidande. Erikssons (2006) teori om lidan-
det utgor en djupare ontologisk substans och ger en hjalp i det teoretiska tolkandet
av lidandet och tar vid da Morse teori inte &r tillracklig. Bada dessa teorier har varit
till hjalp i att forsoka forsta och tolka lidandet i samband med att vardas vaken med
respirator.
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SYFTE

Det 6vergripande syftet var att beskriva, belysa och tolka de upplevelser som patien-
ter har som vardas vakna under pagaende respiratorbehandling och hur och vad som
kommunicerats mellan patient och vardare, samt hur narstaende upplevt sitt besok och
samspel med patienten.

Delstudie |

Syftet var att beskriva patienternas uttalanden om sin situation under tiden som de
vardas vakna under pagaende respiratorbehandling, hur de kommunicerar samt att
beskriva vad som foérmedlas i deras ansiktsuttryck under ett videosamtal.

Delstudie Il

Syftet var att belysa patienternas upplevelse av att vara vakna under pagaende respi-
ratorbehandling pa en intensivvardsavdelning.

Delstudie Il

Syftet var att observera, tolka och beskriva vardarnas kommunikation med patienten
som vardades vaken under pagaende respiratorbehandling, pa en intensivvardsavdel-
ning, samt om kommunikationen kan tolkas som vardande.

Delstudie IV

Syftet med studien var att beskriva innebdrden av narstaendes upplevelser av att mota,
se och kommunicera med patienten som vardades vaken under pagaende respirator-
behandling.

Fragestallningar
Avhandlingen avsag att besvara foljande fragor:

« Hur och vad upplever patienter som ar vakna under pagaende respiratorbehandling
(delstudie I, 11)?

* Hur sker kommunikationen och vad innebér den i samspelet mellan patienter och
vardare under pagaende respiratorbehandling nér patienten ar vaken (delstudie I,
11)?

« Hur upplever de narstaende att besoka, méta och kommunicera med patienten da
de vardas vakna under pagaende respiratorbehandling (delstudie 1V)?
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METOD

Metodologiska utgangspunkter

Avsikten med delstudierna har varit att soka det unika, att forsta vad patienter och
narstaende upplever och gar igenom samt vilken mening och innebérd de tillskriver
sina upplevelser. For detta andamal har saval en hermeneutisk metod for analys och
tolkning som en fenomenologisk hermeneutisk metod anvants dar ansatsen genomga-
ende har varit induktiv. Vidare anvands kvalitativ innehallsanalys. Analysen i samt-
liga delstudier vagleds av Gadamers (1989; 1996) hermeneutiska filosofi och Rico-
eurs (1976; 1992) tankar om fenomenologi och hermeneutik. Carter och Little (2007)
menar att epistemologin ar nédvéandig inom forskningen och att forskaren aktivt har
en kunskapsteoretisk och etisk utgangspunkt. De menar att det & omojligt att skapa
ny kunskap utan att i varje fall ha ett outtalat antagande om hur kunskap &ar konstruerat
och vad kunskap &r. Utgangspunkten ar ett patientperspektiv dar patientens subjektiva
och unika upplevelse &r i centrum. Fokus &r inte fakta och att soka samband mellan
orsak och verkan. Det ar framst forstaelse- och innebdrdskunskap om méanniskans
upplevelsevérld som efterfragas. Nar analysen av patienternas berattelse ar klar for-
vantas nya insikter och en ny forstaelse ha uppstatt vilket skall bidra till att utveckla
omvardnaden och darmed vardandet av patienter som vardas vakna med respirator.

Fenomenologi och hermeneutik

Fenomenologisk hermeneutisk metod innebdr att ge kunskap om fenomen och inne-
border. 1dén inom fenomenologisk forskning ar att ta del av andra manniskors erfa-
renheter och reflektioner for att géra det mojligt att fa en battre forstaelse och djupare
innebdrd och mening av manniskors erfarenheter och livsvarld. Innebdrden eller es-
sensen av ett fenomen &r inte enkel eller har endast en dimension. | den fenomeno-
logiska forskningen ar tonvikten alltid innebdrden av den levda erfarenheten och be-
skrivning av fenomenets essens (Ricoeur, 1976; 1991; Bengtsson, 2005). Livsvarlden
&r den tillvaro som vi existerar i tillsammans med andra manniskor och som vi &r i en
kommunikativ relation till (Bengtsson, 2005).

Inom hermeneutiken handlar det om att forsta och for att forstd maste vi tolka. Vi
tolkar oupphorligt i var vardag. Ricoeur (1976) menar att det &r nodvandigt att bade
forsta och forklara, och att allt vetenskapligt innehaller forstaelse och forklaring. En
forklaring som inte leder till 6kad forstaelse ar en misslyckad forklaring och om for-
staelsen inte stodjer sig pa nagon typ av metoder som ar forklarande saknar forstael-
sen grund. Ricoeur (1976) menar att vi i forsta steget av forstaelsen gor en form av
gissning (antagande) som ett svar pa fragan "varfor”.

Forforstaelse inom fenomenologi och hermeneutik

Oppenheten for fenomenet inom fenomenologin &r viktig, och darfor maste forfor-
staelsen sattas inom parentes, medvetandegdras och tyglas (Bengtsson, 2005). Men
all forforstaelse kan vi dock inte lagga at sidan da vi inte ar medvetna om den. Enligt
Bengtsson (2005) talar Husserls om epoche n. Vi ska inte vara for snabba med att tro
att vi har forstatt och anvanda var forkunskap dvs inte anvanda det vi redan vet eller
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har forstatt. Istallet skall vi satta det inom parentes och forsoka forsta nagot mer eller
nytt (Bengtsson, 2005; Levering, 2006).

Det finns skillnader mellan hur hermeneutiken och fenomenologin ser pa hur forfor-
staelsen skall anvandas. Inom hermeneutiken menar Gadamer att det ar genom var
forforstaelse som forstaelse ar majlig for oss (Gadamer, 1989). Inom fenomenologin
menar man att problemet &r att vi istéllet vet for mycket om det vi studerar. Ett sétt att
hantera detta &r att lasa texten och reflektera 6ver sin forforstaelse, medvetandegéra
den och tygla den (Lindseth & Norberg, 2004; Fagerberg & Norberg, 2009).

Horisontsammansmaltning och dialog med texten

Enligt Gadamer (1989) beskrivs den hermeneutiska férmedlingen mellan text och
lasare som en dialog vilket medfoér horisontsammansmaéltningar. | dialogen eller kon-
versationen med texten eller bilden finns spraket. Det & genom dialog med texten
som forstaelse kan nas och vi forstar utifran den horisont som vi redan forstar. Detta
forutsatter att tolkaren forblir 6ppen for innebdrden i texten eller infor personen. Nar
forskarens varld eller forstaelsehorisont konfronteras med andra manniskors varldar
t ex genom en text, som inte till fullo forstas eller forstas annorlunda, smalter denna
varld samman med forskarens varld till en ny horisont varifran personen tolkar och
forstar. FOr nar vi forstar tar det sitt uttryck i form av sprak. Det innebér inte att for-
staelsen maste ta sig i uttryck i ord utan "att komma i sprak” ar saken sjélv. Det &r i
horisontsammansmaltningen som vi inser att vi har forstatt nagot och darmed blir vi
transformerade in i en kommunion (gemenskap) som innebdr att vi inte forblir den vi
var tidigare.

Gadamer (1989) menar att en text & nagonting som kommer till utryck, som ar ut-
trycksbarande och ser inte texten som ett foremal. Det rader en delaktighet i relationen
mellan texten och hur den forstas, vilket sker i en dialog (Drew, 2001). Det ar genom
var forforstaelse som forstaelse ar mojlig for oss och vi ska anvéanda oss av den (Ga-
damer, 1989). Nér vi laser en text ar det i dialogen med texten som vi forstar. Texten
talar till oss. Det ar alltsd ndgot som beror oss och satter oss i rorelse for att forsta.
Men for att forsta maste vi ga utifran och in i saken och vi maste vilja forsta. Gadamer
utgar ifran att texterna ar fullkomliga och texten har nagot att ge oss. | bearbetning av
texten for att nd en forstaelse behover vi ha en forstaelse av helheten av texten vilket
paverkar forstaelsen av delarna. Forstaelsen av delarna paverkar dven var forstaelse
av helheten, vilket beskrivs som den hermeneutiska spiralen. Gadamer menar att den
hermeneutiska spiralen dr den sammansattning av mening som tolkaren av ett feno-
men skapar genom att réra sig fran helheten till delen, och tillbaka till helheten. Text-
forstaelsen tar aldrig slut utan kan paga i det oandliga (Gadamer, 1989).

Tolkning av en text

I avhandlingens delstudier tolkades dels texter fran ljudinspelning, videoinspelade
intervjuer och dels texter fran observationer. Dessutom tolkades ansiktsuttryck och
kroppshallningar nedskrivna i texter. | en text som ar nedskriven stimmer den verbala
innebdrden av texten inte langre med den sjalsliga inneborden eller med avsikten med
texten. Den forandras da den blir en skriven text och &r inte langre en rést fran ndgon
som lagger fram den och darfor maste man stélla sig framfor texten enligt Ricoeur
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(1976). Ricoeur (1976) menar darmed att det som texten sager ar nagot mer an vad
forfattaren till texten avsag att saga. Han ser forklaring och forstaelse som tva moment
som foljer varandra i en process som kallas tolkning. Tolkningen av texten ar att for-
sta innebdrden av texten och inte forsta den som har beréttat texten (Ricoeur, 1981).
Han anser att forstaelse uppkommer genom att vi sétter oss in i situationen och att vi
uppfattar en maéjlighet i var tillvaro. For att forsta en text ska vi avsloja mojligheterna
med var existens som kannetecknas i texten. Det ar innebdrden av texten sjalv som ger
forstaelse och inte tolkningen av texten eller forstaelse av den som beréttar som vi &r
ute efter. For att texten ska forstas foljs dess rorelse fran beskrivningen av vad texten
sdger till vad texten talar om (Ricoeur, 1981; 1998). Det &r en gissning eller ett anta-
gande att forstd meningen i texten (Ricoeur, 1976). Att ga fran gissning (antagande)
till att forsta kraver att den som tolkar texten maste i en standig rorelse ga mellan
helheten i texten och delarna i texten (Ricoeur, 1976).

Ricoeur menar att det skrivna ordet har storre omfattning &n det talade spraket. Tal-
situationen Overskuggas av omvarlden och den yttre miljon med samtalspartners.
Talsituationen doljer och begransar andra tdnkbara referenser som den talade texten
innehaller (Ricoeur, 1976). Meningen i en text dr varken bakom, framfor eller bredvid
texten utan nagonting som avslojas i texten. Vad som har blivit forstatt dr inte det for-
sta som &r viktigt i den har situationen av diskursen. Beroende av vilken riktning me-
ningen har i varlden och vilken syftning den har i texten sa har forstaelsen mindre én
nagonsin att géra med forfattaren och hans/hennes situation utan om vad texten syftar
pa (Ricoeur, 1976). For att forsta en text foljs rorelsen fran mening till syftningen, fran
vad som sdgs till vad texten verkligen talar/handlar om. Tolkningen ar en férbindelse
mellan spraket och den levda erfarenheten. Ricoeur betonar den forforstaelsen vi har
i livet och som uttrycks och formas nér vi berattar. En berattelse for samman det for-
flutna, nutid och framtid, och gor det mojligt for Iasaren att se véarlden med nya dgon.
Han menar att vi forstar ingenting nytt forran var forstaelse har andrat vart perspektiv
pa ett effektfullt satt (Ricoeur, 1991). Ricoeur (1976) skriver att forsta en annan for-
fattare battre an att forsta sig sjalv ar styrkan i upptackten vilken underforstatt finns
bakom diskursen, bortom den egna begrénsade horisonten. Det ar en forutséattning
for att kunna vidga horisonten av texten. Enligt Ricoeur har en text aldrig bara en
innebdrd och det finns inte bara en trolig tolkning av texten. Vi tolkar utifran var for-
forstaelse och kan inte frigora oss ifran den (Ricoeur, 1976). | den har avhandlingen
har forforstdelsen setts som berikande i delstudie I, 111 och IV och i delstudie Il har
forfattarna forsokt att tygla sin forforstaelse genom att reflektera 6ver den i samband
med tolkning och analys av texterna.

Deltagare, urval och kontext

Deltagarna i delstudierna I, 11 och 111 var patienter som vardades vakna under pagaen-
de respiratorbehandling pa en och samma intensivvardsavdelning vid ett vastsvenskt
sjukhus. | delstudie 1V utgjordes deltagarna av narstaende till patienter som vardats
vakna under pagaende respiratorbehandling.

Femton patienter tillfragades om deltagande i delstudie | och en avbéjde att delta.
Fjorton patienter, tio man och fyra kvinnor, intervjuades och videoinspelades. Deras
alder varierade mellan 23 och 88 ar (medelalder 57 ar). Fyra patienter var oralintube-
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rade, tre var nasalintuberade och sju var tracheotomerade. Nio av fjorton hade ingen
sedering alls under intervjun medan resten hade en latt sedering. | delstudie 11 deltog
tolv patienter, samma patienter som i delstudie I genom att medverka i en intervju
cirka en vecka efter att de hade lamnat IVA. En av deltagarna avled under intensiv-
vardstiden och en av deltagarna avbrot intervjun da det upplevdes alltfor kanslomas-
sigt svart att prata om tiden pa IVA. Datainsamlingen for delstudie | och Il skedde
mellan januari 2008 och februari 2009.

I delstudie 111 inkluderas nitton patienter varav fjorton & samma patienter som deltog
i studie I och 1. Fem "nya” patienter inkluderas alltsa i studien inom ramen for samma
kriterier som i de tva forsta studierna. Syftet med att ha samma inklusionskriterier var
att studera samma grupp av patienter. Alla patienterna observerades. Patienterna var
mellan 23-88 ar (medelalder 59 ar). Fem patienter var oralintuberade, tre var nasalin-
tuberade och elva var tracheotomerade. Sex av nitton hade ingen sedering alls under
observationerna medan resten hade en latt sedering. Datainsamlingen genomfordes i
perioden januari 2008 och september 2009.

| delstudie IV tillfragades fjorton narstaende till patienter som vardats vakna under
pagaende respiratorbehandling. Inklusionskriterierna innebar att de narstaende skulle
vara Over 18 ar eller aldre, forsta och tala svenska och ha besokt en patient som var-
dades vaken (MAAS 3-6) under pagaende respiratorbehandling. Tre avbojde att delta
och en exkluderades da det visade sig att den narstaende inte hade traffat patienten
under sjalva respiratorbehandlingen. Tio narstdende mellan 18-75 ar deltog i studien.
Nagra av de narstaende ar familjemedlemmar till patienter som deltog i delstudie I, 11
och 111, men det finns ocksa narstaende till patienter som inte deltog i nagon studie.
Narstaende som deltog i studien var i form av syskon, foralder, barn, sambo, svéardot-
ter, moster eller maka. Datainsamlingen genomférdes fran januari till oktober 2008.

Inklusionskriterier

Patienterna inbjods att delta i studie I, 11 och 111 om de uppfyllde féljande kriterier:

« kunna tala och forsta svenska (eftersom intervjuerna planerades genomféras pa
svenska och utan tolk),

e vara 18 r eller aldre, och

« vara vakna enligt MAAS -skalan 3-4 (Devlin et al., 1999) minst 18 timmar under
pagaende respiratorbehandling.

Under tiden som de vardades med respirator skulle det enligt anteckningar i journa-
len framga att de antingen hade kunnat sitta pa sangkanten, titta pa TV, lasa bocker,
kunnat kommunicera med ABC-tavla, mimat och/eller kunnat ha skakat pa huvu-
det. MAAS anvénds for att bedéma sederingsdjupet (Devlin et al., 1999). Bedom-
ningen med MAAS-skalan kan vara subjektiv och bedémningarna kan variera mellan
sjukskaterskorna. Darfor kom sjukskdterskans beddémning av sederingsdjupet enligt
MAAS att jamforas med anteckningar om patientens aktivitet, enligt ovan. Patienter
med afasi, dysfasi och svar horselnedséttning och dar palliativ vard hade beslutats
inkluderades inte i studien. Skalet till att patienterna skulle haft MAAS 3-4 i minst18
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timmar var for att da kunde det forvantas att patienten hade kommit pa ett satt att kom-
municera med vardarna.

Pa den aktuella intensivvardsavdelningen vardades patienter som hade drabbats av
trauma eller som genomgick medicinsk eller kirurgisk behandling, savél vuxna som
barn (ej neonatal). Avdelningen var bemannad med personal for atta vardplatser, men
det kunde vardas upp till tio patienter. Har arbetade 50% sjukskdterskor och 50%
underskaéterskor. Under ar 2008 vardades 789 patienter och av dessa vardades 419
patienter med respirator invasivt. Nar studierna genomférdes delade patienterna rum
med en eller tva andra patienter. Det fanns tva rum for tva patienter och tva rum for tre
patienter. Patienterna kunde ibland vardas ensamma och ibland med andra patienter.
Patienterna skiljdes at med ett draperi, men alla ljud hordes tydligt da det inte fanns
nagon vagg emellan. De patienter som var intuberade eller tracheotomerade hade all-
tid en vardare hos sig och lamnades aldrig ensamma i patientrummet. En vardare
kunde ansvara for fler an en patient samtidigt och var darfér inte alltid intill den intu-
berade/tracheotomerade patienten.

Delstudiernas design

| samtliga delstudier anvéndes en beskrivande design, men i delstudie Il anvandes
&ven en explorativ design. En dversikt av avhandlingens olika delstudier, datainsam-
lingsmetoder och metoder for tolkning och analys presenteras i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt och beskrivning av avhandlingens fyra delstudier

Del- Syfte Deltagare, datainsamlings- Tolkning och analysmetod

studie metod

| Syftet var att beskriva patienternas 14 patienter. Kvalitativ och kvantitativ
uttalanden om sin situation under tiden Intervjuer som videoinspelats innehéllsanalys.
som de vérdas vakna under pdgdende under pagdende respirator- Hermeneutik.
respiratorbehandling, hur de kommu- behandling, samt observationer
nicerar samt att beskriva vad som av videoinspelat material.
foérmedlas i deras ansiktsuttryck under
ett videosamtal.

1 Syftet var att belysa patienternas 12 patienter. Fenomenologisk
upplevelse av att vara vakna under Intervjuer som ljudinspelats hermeneutik inspirerat av
pagéende respiratorbehandling pa en cirka 1 vecka efter avslutad Ricoeur.
intensivvardsavdelning. intensivvard.

1 Syftet var att observera, tolka och 19 patienter. Hermeneutisk tolkning och
beskriva véardarnas kommunikation Totalt 64 observationstillfallen analys baserat pd Gadamers
med patienten som vérdades vaken under pagéende respiratorbe- hermeneutiska filosofi.
under pagéende respiratorbehandling, handling.
pa en intensivvardsavdelning, samt om
kommunikationen kan tolkas som
vardande.

v Syftet med studien var att beskriva 10 narstaende. Hermeneutisk  texttolkning

inneborden av narstaendes upplevelser
av att mota, se och kommunicera med
patienten som vardades vaken under
pagéende respiratorbehandling.

Tvaé intervjuer av varje deltagare
som ljudinspelats under patien-
tens pagaende respiratorbehand-
ling och 1 vecka efter intensiv-
vardstiden.

baserat pa Gadamers herme-
neutiska filosofi.
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Datainsamlingsmetoder

Tillvagagangssatt

Data har insamlats savél prospektivt som retrospektivt med hjélp av videoinspelade
intervjuer, bandinspelade intervjuer, observationer samt anteckningar fran patient-
journal och 6vervakningsjournal. I delstudie I, 111 och IV gjordes datainsamlingen
prospektivt. En retrospektiv design dvs att patienter och narstaende berattade om sina
upplevelser fran respiratorbehandlingstiden gjordes i delstudie Il och IV. Patienter
som uppfyllde inklusionskriterierna tillfragades forst av sjukskoterskan som vardade
patienten om de ville delta i studien. Nar de svarade ja tillfragade forskaren dem
aterigen om deltagandet och de fick bade skriftlig och muntlig information om studien
innan de skrev under informerat samtycke. Efter det sd bestamdes en tid for video-
intervjun tillsammans med patienten och patientens sjukskoterska for att inte stora
i vila, besok, ndgon vardande situation eller medicinsk behandling. Fére intervjuns
genomforande observerades patienten i minst en timma for att intervjuaren skulle
fa viss kdnnedom hur patienten kommunicerade. Detta gjordes i syfte att underlatta
genomforandet av intervjun med patienten. Anteckningar géllande vakenhet och se-
deringsdjup, enligt Motor Activity Assessment Scale (MAAS) (Devlin et al., 1999)
inhamtades fran dvervakningsjournal/datajournal. Aven andra kliniska data sdsom
patientens alder, kon, diagnos och pagaende lakemedelsbehandling under det aktuella
dygnet hdmtades ur journalen och antecknades.

I delstudie Il intervjuades patienter som deltagit i delstudie | cirka en vecka efter
avslutad intensivvard. Cirka tre till fyra dagar efter att patienten hade lamnat IVA
tog forskaren ny kontakt med patienten och fragade om fortsatt deltagande i studien.
Né&r patienten svarat ja intervjuades patienten igen cirka en vecka efter att muntlig
och skriftlig information lamnats och informerat samtycke undertecknats. Intervjun
spelades in pa ljudband och skrevs ut ordagrant i nara anslutning till intervjutillfallet
(Kvale, 1997; Dahlberg et al., 2001). Patienterna fick sjalva bestdmma plats for inter-
vjun. Nio patienter intervjuades pa vanlig vardavdelning, tre ville komma tillbaka till
IVA, och en valde att bli intervjuad i hemmet.

Delstudie 111 utformades som en prospektiv och deskriptiv observationsstudie. Pa-
tienter som uppfyllde inklusionskriterierna tillfragades forst av sjukskoterskan som
vardade patienten om de ville delta i studien. Nar de svarat ja tillfragade forskaren
dem aterigen om deltagandet och de fick bade skriftlig och muntlig information om
studien innan de skrev under informerat samtycke. Infor varje observation tillfragades
patienten muntligt om sitt deltagande. Informerat samtycke skrevs under vid forsta
observationens start. Varje observation varade mellan en till tva timmar och varje
deltagare observerades mellan 3-5 ganger. Observationerna genomfordes under olika
tider pa dygnet (utom sen natt) for att fa ta del av de kommunikationsmetoder/tekniker
som anvandes mellan patienten och vardarna.

| delstudie 1V tillfragades narstaende som uppfyllde inklusionskriterierna av forska-
ren sjalv om deltagande. Muntlig och skriftlig information lamnades vid varje intervju
och nar narstaende undertecknat informerat samtycke genomfardes intervjun. Inter-
vjuerna spelades in pa ljudband och skrevs ut ordagrant i nara anslutning till inter-
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vjutillfallet (Kvale, 1997; Dahlberg et al., 2001). Tva intervjuer med varje narstaende
genomfordes. Den forsta intervjun skedde i ett rum pa avdelningen inte langt ifran
det rum patienten vardades i. Den andra intervjun skedde en vecka efter att patienten
hade lamnat I\VA och flyttat till vardavdelning eller avlidit. Alla intervjuerna skedde i
ett rum pa I'\VA utom en som var i den narstaendes hem. Narstaende valde sjalv att bli
intervjuad i hemmet. En av patienterna hade avlidit, atta vardades pa vardavdelning
pa sjukhuset och en av patienterna hade kommit hem da andra intervjutillfallet gjordes
med narstaende.

Videofilm och intervju

| delstudie I videofilmades intervjuerna. Videokameran stalldes pa plats sa att patien-
tens ansikte och dverkropp var synliga och intervjun genomfordes utifran en frage-
guide. Intervjun med varje enskild patient videofilmades. Svaren som patienten skrev
ner eller mimade upprepades av forskaren och de skrivna svaren l&stes hogt for att
undvika missforstand. Aven foljdfragor stalldes nar intervjuaren inte forstod eller for
att vara saker pa att ha forstatt ratt. Varje videointervju skrevs sedan ut till en text or-
dagrant i nara anslutning till intervjutillfallet. Videofilmerna gjorde det mojligt att ga
tillbaka till inspelningen i efterhand och titta pa kommunikationsmonster, ansiktsut-
tryck, blick, kroppssprak och gester (Periakyla, 2004). Vid videointervjun anvéandes
en frageguide (Box 1), vars fragor baserades pa resultat fran tidigare forskning (retro-
spektiva studier) av patienters upplevelser av att vardas med respirator. Svaren pa fra-
gorna skulle kunna besvaras kort da patienterna inte kunde svara verbalt. Intervjuerna
varade mellan 3-16 minuter (i genomsnitt 10 minuter). Ambitionen var att intervjun
skulle vara kort da patienten kanske inte skulle orka pa grund av sitt tillstand.

Box 1. Intervjuguide till videointervjuerna i delstudie |

1. Vill du pa det satt som du orkar beskriva hur det ar att vara vaken under pagaende
respiratorbehandling?

2. Hur har det gétt att kommunicera under tiden som du varit vaken under pagaende
respiratorbehandling?

3. Vad far dig att ma bra under tiden som du &r vaken under pagadende
respiratorbehandling (trygghet, kommunikation)?

4. Vad & jobbigt” for dig under tiden som du &r vaken under pagaende
respiratorbehandling (sugningar i luftvégar, smérta)?

5. Har du drémt mardrommar under pagéaende respiratorbehandling?

6. Har du kunnat slappna av och kunnat sova nar du & vaken under pagaende
respiratorbehandling?

7. Har du haft besok av narstdende under tiden du varit vaken under pagdende
respiratorbehandlingstiden? Hur kindes det att fa besok av nérstaende? Hur gick det
att prata (kommunicera) med dina narstaende?

8. Hur ar det att komma upp ur singen nar du & vaken under pagaende
respiratorbehandling (sitta pa sangkant, i fatélj, rullstol, tippbrada)?

9. Langtar du efter nagonting nar du &r vaken under pagéende respiratorbehandling
(mat, dryck, smaker, dofter, langta hem)?

Foljdfragor stalldes sdsom; Vill du beratta mer? Vill du forklara?

English version published in Nursing Inquiry DOI: 10.1111/j.1440-1800.2011.00576.X.
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Intervju

I delstudie Il och IV genomfdrdes ljudinspelade intervjuer. | delstudie 11 inleddes
intervjun med en 6ppen fraga till patienten som "*Vill du beratta om hur du upplevde
att vara vaken under pagaende respiratorbehandling?”” Svaren féljdes upp med foljd-
fragor sasom Vill du beratta mer? (Kvale, 1997; Dahlberg et al., 2001). Intervjuerna
varade mellan 7 till 45 minuter (i genomsnitt 23 minuter). | delstudie 1V var éppnings-
fragan till narstaende Skulle du vilja beratta hur du upplever det att besoka (patien-
tens namn) nar han/hon ar vaken i respirator?” En annan fraga var: Hur gar det att
kommunicera? Foljdfragor stalldes under intervjun sasom Vill du beratta mer? Vid
andra intervjutillfallet med narstaende var inledningsfragan "Vill du beratta sa har i
efterhand hur du upplevde att bestka (patientens namn) nar han/hon vardades vaken
under pagaende respiratorbehandling?”” Svaren pa fragorna fran den forsta intervjun
foljdes upp och foljdfragor stéalldes (Fleming et al., 2003). Tiden for intervjuerna med
narstaende varade i genomsnitt 20 minuter vid bada intervjutillfallena. Intervjuerna
gjordes sa korta som majligt eftersom de nérstaende snarast ville tillbaka till patien-
ten. Alla intervjusamtalen utvecklades till en dialog mellan intervjuaren och deltaga-
ren. Forskaren forsokte fa deltagarna att kanna trygghet i intervjusituationen och ett
tillatande klimat (Kvale, 1997). Infér varje intervjusituation berattade forskaren att
hon inte &r eller har varit delaktig i patientens vard.

Observation

I delstudie 111 observerades nitton patienter i en till tva timmar vid tre till fem tillfallen
under tiden som de vardades vakna under pagaende respiratorbehandling. Observa-
tionstiden blev sammanlagt 66 timmar och fem minuter fordelat pa totalt 64 observa-
tionstillfallen. Observationerna genomfordes for en patient i taget och observatdren
satt pa en stol i samma klader som vardarna for att smalta in i miljon. Datum, klock-
slag vilka personer, (patienter, narstaende, vardare, lakare och annan vardpersonal)
som fanns i vardmodulen antecknades. Anteckningar gjordes dven avseende vad som
vardmassigt hande med saval den observerade som med medpatienterna i de fall da
medpatient fanns i rummet. Hur, vad och till vem patienten kommunicerade och om
han/hon fick nagot gensvar pa kommunikationen antecknades. Detta skedde &ven da
narstdende var pa besok. Aven forskarens reflektioner under varje enskild observa-
tionstillfalle antecknades kontinuerligt sasom Polit och Beck (2008) beskriver. Efter
att observationerna genomforts skrevs dessa om till mer sammanhangande berattelser.

Dataanalys

Innehallsanalys

| delstudie 1 anvandes kvalitativ och kvantitativ innehallsanalys. Kvalitativ innehalls-
analys kan med fordel anvandas da visuella, skriftliga och verbala budskap ska ana-
lyseras. Den har sitt ursprung fran forskning, inom media och teologi, men anvands
i nutid inom journalistik, kommunikation, sociologi och psykologi (Krippendorff,
2004; Elo & Kyngas, 2008). Innehallsanalys anvéands aven nar forskaren vill kvantifi-
era, beskriva och/eller forsta fenomen och kan saledes bade vara kvalitativ och kvan-
titativ (Patton, 2002; Krippendorff, 2004; Elo & Kyngas, 2008). | delstudie | anvandes
manifest innehallsanalys for att analysera svaren. Patienternas svar var korta och faor-
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diga, men innehallsrika. Intervjuerna i delstudie I lastes upprepade ganger av alla for-
fattarna for att bekanta sig med innehallet och patientens uttalande om sin situation.
Intervjutexten lastes mening for mening for att identifiera meningsenheter, forst for
varje enskild intervju och sedan for alla intervjutexter, vilket ocksa rekommenderas av
Graneheim och Lundman (2004). De identifierade meningsenheterna i varje enskild
intervju jdmfordes sedan med alla intervjuerna och dérefter fordes dessa samman i ka-
tegorier. Alla tre forfattarna jamforde och diskuterade resultatet for att strdva efter att
na samstammighet. Citat fran intervjuerna anvandes for att 6ka trovardigheten i analy-
sen av intervjutexterna (Graneheim & Lundman, 2004). | analysens andra steg, tittade
alla tre forfattarna vid upprepade tillfallen pa de videoinspelade intervjuerna, och laste
de transkriberade intervjuerna for att identifiera vilken typ av kommunikation patien-
ten anvande nar han/hon svarade pa fragorna som intervjuaren stallde och vad som
sades. Dessa kommunikationssatt sasom att skriva, ansiktsuttryck, nicka och skaka
pa huvudet, mima samt gestikulera liksom ansiktsuttryck noterades. Ett individuellt
monster kunde identifieras hos varje patient. Slutligen sammanstéalldes hur manga av
patienterna som anvande samma typ av kommunikationsmetod (Krippendorff, 2004).
Patton (2002) framhaller att kvalitativa data kan redovisas kvantitativt och da visa
monster. Eftersom patienterna tillfragades om hur de upplevde sin situation (se Box
1) analyserades innehallet i utsagorna kvalitativt.

Fenomenologisk hermeneutisk tolkning och analys

Fenomenologisk hermeneutik har tidigare anvants i omvardnadsforskning inom in-
tensivvard for att forsta manniskors upplevelser av handelser som kan vara avgérande
i livet (Fridh et al., 2009; Henricson et al., 2009). Har anvéndes metoden for att ta del
av "den levda erfarenheten” och fa en djupare forstaelse av patienternas upplevelse
av att vara vaken under pagaende respiratorbehandling (delstudie I1). Lindseth och
Norbergs (2004) analysmetod anvandes. Metoden bestar av tre steg. Forsta steget &r
den naiva lasningen. Alla tre forfattarna laste intervjutexten flera ganger for att fa en
forsta naiv forstaelse om vad den handlade om. Det andra steget ar strukturanalys, da
intervjutexten granskades och validerades mot den forsta naiva forstaelsen. Menings-
enheter kondenserades och abstraherades till subteman och teman. I den forsta struk-
turanalysen framkom att patienterna upplevde ett beroende och en form av hjélplos-
het. Emellertid validerade denna strukturanalys inte den forsta naiva forstaelsen helt.
Darfor gjordes en andra strukturanalys dar stravan efter oberoende och atervunnen
frinet framtradde. Ett tredje steg inom fenomenologisk hermeneutik &r den tolkande
helheten. Intervjutexten lases da igen och en jamforelse gjordes mellan teman om
vad det innebdr att vara vaken under pagaende respiratorbehandling och forfattarnas
forforstaelse sasom Lindseth och Norberg (2004) foreslar.

Hermeneutisk tolkning av observationer

| delstudie I och 11l anvéndes en hermeneutisk ansats for att tolka och analysera pa-
tienternas ansiktsuttryck (i delstudie I) och de texter som observationerna i delstudie
I11 bestod av. Aven hermeneutisk tolkning anvindes for att analysera patienternas
kroppssprak, ansiktsuttryck och blick. Alla tre forfattarna skrev var for sig ner sin
upplevelse av vad patienten uttryckte i ansiktet och sin egen tolkning av innebdrden
i dessa ansiktsuttryck och vad forfattarna hade forstatt. Tolkningen av videofilmerna
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baserades pa fragan “vad handlar det om?”. Enligt Gadamer (1989) &r det viktigt att
fraga vad som beror betraktaren och som slar” betraktaren. Forfattarna jamforde och
diskuterade vad de sett i patienternas ansiktsuttryck, blick och kroppshallning tills alla
aspekter var klargjorda och belysta.

Observationerna i delstudie 111 skrevs om till I6pande text fran de anteckningar som
gjordes under varje observation. Inom hermeneutiken &r ett korrekt sprak viktigt da
det ar genom spraket som tolkningen sker. Vid observationerna ar det forskaren som
observerar och satter ord pa observationerna och skriver ner dem till en text (Naden,
2010). Har kan de som observerats inte paverka tolkningen med sina egna ord utan det
ar observatdrens eller betraktarens upplevelser och iakttagelser som blir nedtecknade
ord som sedan blir tolkade. | samband med att forskaren skrev om observationstexten
till berattelser innebar det i sig en tolkning. En forsta tolkning och forstaelse av vad
berattelserna handlade om erhdlls efter den forsta lasningen. Beréttelserna lastes se-
dan upprepade ganger var for sig. Fokus i tolkningen av texterna var den kommunika-
tion som skedde mellan vardaren och patienten och om vad den férmedlade och om
den var vardande. Observationstexterna baserades pa fragan "vad handlar det om?”
(Gadamer, 1989). Forskaren stallde fragor till texten och en rérelse mellan delar i tex-
ten och hela texten skedde i detta skede i analysen (Bergbom, 2007). Utifran forska-
rens forforstaelse i de olika lasningarna fordes forskarens forstaelsehorisont samman
med ny forstaelse som bildade en ny forstaelsehorisont i en ny och standig pagaende
spiralrorelse. Men detta kraver att forskaren ar 6ppen och medveten om sina fordomar
i tolkningen (Lindholm et al., 2006; Eriksson et al., 2010). Darfor diskuterade forfat-
tarna tillsammans vilka tolkningar som ansags vara rimliga.

Hermeneutisk texttolkning

I delstudie IV tolkades och analyserades texterna fran intervjuer med narstaende uti-
fran en hermeneutisk ansats. En metod utvecklad av Fleming et al. (2003) baserad pa
Gadamers (1989) filosofi anvandes i modifierad form. Tre av Flemings et al. (2003)
steg anvandes. | det forsta steget lastes den transkriberade texten flera ganger i syfte
att fa en uppfattning av textens helhet. Darefter lastes varje mening och stycke for sig
for att undersdka och identifiera meningsenheter och innebérder som kunde bidra till
forstaelse av innehallet i texten. Dessa meningsenheter fordes samman i subteman
som ledde till en mer rikare och detaljerad forstaelse av det som texten talade om.
Analysen fortsatte med att forskaren vande och vred pa de teman som identifierats
och dessa teman reflekterades sedan mot forskarens forforstaelse. Varje mening eller
stycke ar da relaterat till meningen av hela texten som har vidgats. Det &r har det bety-
delsefulla innehallet i texten trader fram och bildar en enhet av det som har uppfattats
i texten. Darefter lastes hela texten aterigen for att fa en forstaelse av den tillsammans
med de identifierade teman och det som &r meningsbarande. Att aterga till helheten
ar vasentligt enligt Fleming et al. (2003) vilket gor att bredden i meningen av delarna
kan utvidgas. | det hér steget har den enskilda forfattarens horisont smélt samman
med textens horisont. | det tredje steget av tolkningsprocessen, jamfordes om forsta-
elsen av resultatet ar samstammigt mellan de tre forfattarna och for att kunna enas
om subteman och teman. Alla tre forskarna har var for sig genomfort denna procedur
i tolkningsprocessen for att sedan jamfora med varandra. De subteman och teman
som hade identifierats av de enskilda forskarna stamde val dverens. Hela processen
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kan fortgd i det oandliga, eftersom varje forstaelse forandras over tid (Fleming et
al., 2003). Fleming et al. (2003) menar att for att fa objektivitet och vara sa neutral i
tolkningen som mojligt ska forskaren atervanda till deltagaren och garna i alla stegen
i forskningsprocessen. Detta har inte gjorts i den har delstudien.

Forskningsetiska dvervaganden

Samtliga studier i avhandlingen &r prévade och godkénda av Regionala etikprov-
ningsndmnden vid universitetet i Goteborg (Dnr 552-07). Verksamhetschefen for be-
rord intensivvardsavdelning har gett sitt samtycke till studien. Alla patienterna var
sarbara och beroende i den situation som de befann sig i och det fanns en risk att de
skulle kanna sig tvingade att delta i studien. De var kritiskt sjuka sa det fanns aven en
risk att de inte skulle orka med att intervjuas under pagaende respiratorbehandling. I
denna avhandling har stor hansyn tagits till individskyddskravet, vilket innebér att ta
stéllning till om resultatet av forskningen kommer att resultera i ett tillrackligt stort
kunskapstillskott i relation till de eventuella negativa konsekvenser som deltagarna i
studien kan uppleva. Individskyddskravet delas in i fyra allméanna krav; informations-
kravet, samtyckekravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (Helsingforsde-
klarationen, World Medical Association 2008).

Informationskravet innebar att deltagarna i forvdg har meddelats om studiens syfte,
tillvagagangssattet for insamling av data samt att forskaren noggrant har tydliggjort
eventuella konsekvenser for deltagarna. Deltagarna har ocksa informerats om att de
nar som helst kan avbryta sin medverkan. Deltagarna informerades och fick sedan
tdnka och fundera innan de svarade om sitt deltagande i studien. De konsekvenser
som kunde uppsta under studiens gang kunde vara att deltagaren blev berérda kéns-
lomassigt eller inte orkade och darmed skulle vilja gora ett uppehall eller avsluta sitt
deltagande.

Samtyckekravet innebar att deltagarna helt sjalva har fatt bestimma om de vill med-
verka i studien. Forskaren har pa inga villkor forsokt fa deltagare att medverka genom
att utéva patryckning eller utnyttja beroendeforhallanden. Datainsamlingen till samt-
liga studierna har gjorts pa forskarens arbetsplats dock har inte forskaren medverkat i
varden av nagon patient eller deras narstaende.

Konfidentialitetskravet innebar att all data som deltagarna lamnade har avidentifierats
sa att ingen ska kunna identifiera deltagarna. Forskarens tystnadsplikt har hela tiden
varit radande. Deltagarna har informerats om att endast involverade forskare tar del av
intervjuerna, videofilmerna och observationerna och att allt material r avidentifierat.
All personlig data har kodats och forvarats i ett 1ast skap sa att inga kopplingar har
kunnat goras mellan materialet och enskild person.

Nyttjandekravet innebar att data som har samlats in endast har anvants i forsknings-
syfte. Uppgifterna kommer inte att anvandas for syften som inte ar vetenskapliga som
till exempel kommersiellt bruk. Uppgifterna har inte anvants och kommer inte heller
att anvandas sa att de paverkar informanterna nar de till exempel soker vard eller stod
hos olika instanser.
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Manniskor som medverkar i studier kan ta skada pa flera olika sétt, fysisk skada (yr-
sel, illamaende), psykisk skada (stress, radsla, angest), social skada (forlora vanner
och familj) eller/och ekonomisk skada (férlorad inkomst). Som forskare har det varit
viktigt att med en stark strdvan forsoka minimera dessa skador. Forskaren har anpas-
sat sig efter informanten nar det galler tid och rum sa att deltagaren har ként sig trygg.
Nar som i detta fall forskningen har inneburit anvandande av en kvalitativ empirisk
forskningsmetod och intervjuer med méanniskor om kénsliga amnen och svara livs-
situationer maste det finnas en beredskap fér om deltagaren kan uppleva det som psy-
kiskt pafrestande. | datainsamlingen har forskaren inte avstatt fran att stalla svara och
kansliga fragor, men daremot noggrant tankt igenom formuleringen av fragorna och
aven kunnat erbjuda deltagaren mojlighet till vidare samtal om behov skulle uppsta.
Ingen av deltagarna har tagit kontakt for ytterligare samtal.

I de genomforda studierna har deltagarna fatt berdtta om upplevelser av vakenhet i
samband med respiratorbehandling. Det kan for deltagarna ha varit givande att fa
berdtta om sin upplevelse savél under pagaende behandling som efter att de lamnat
IVA. Intervjun kan ha utgjort ett tillfalle da de kunnat reflektera dver det som hade
intraffat. Nyttan av studierna bedomdes vara storre an riskerna. Vid intervjuerna som
videoinspelades kunde samtal mellan medpatienter och deras vardare horas pa filmen.
Samtalen hordes ibland som bakgrundsprat och emellanat mer tydligt. Deras samtal
analyserades inte eller skrevs ut som text. Det antecknades endast som att ett bak-
grundsprat mellan medpatienter och deras vardare pagick. Medpatienterna tillfraga-
des inte om deltagande i videoinspelningen da de inte skulle intervjuas. De visste inte
om att det pagick en inspelning i deras vardrum och inga bilder finns pa medpatienter.
Det gar inte att identifiera vilka medpatienterna ar.

Forskaren informerade anestesildkare, enhetschefer, sjukskoterskor och underskoter-
skor pa flera arbetsplatstraffar om studiens genomférande och syfte innan studien
genomfdrdes pa intensivvardsavdelningen. | observationsstudien har vardarna inte
givit sitt samtycke skriftligt eller muntligt. Om vardarna hade 6nskat att inte delta
och avbdjt sitt deltagande hade det varit mojligt att géra det genom att varda en annan
patient istallet.
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RESULTAT

Ur resultaten véxte bilden fram av inneborden i att vardas vaken i respirator pa en
intensivvardsavdelning. Eftersom denna avhandling handlar om vakenhet i samband
med respiratorbehandling kommer inte detta att upprepas i varje del av resultatpre-
sentationen. Majoriteten av studierna speglade patientens varld, men resultatet illus-
trerade ocksa narstaendes upplevelser av att besoka en anhorig som vardades vaken
i respirator. Avhandlingens studier har visat vad som oOkar patientens lidande, men
ocksa vad som kan lindra lidandet i samband med vakenheten. Det professionella var-
dandets varld utgjordes av utmaningar for vardarna avseende nar och hur de utforde
olika vardhandlingar. Sammanfattningsvis visade resultatet att:

* endotrachealtuben och sonden orsakade smarta, lufthunger och lidande for patien-
ten (I, I1),

« sugningen i luftvagarna gav upphov till panikkénslor, men bidrog ocksa med lind-
ring for patienten (1, I1),

« vara underkastad nagon annans vilja och ledning innebar for patienten ett lidande
i beroendet (I1),

« trots patienternas beroende stravade de efter oberoende allt eftersom de aterham-
tade sig (I1),

* vakenhet i respirator uteslot inte icke-verbal kommunikation med olika hjalpme-
del (1),

« patienternas kommunikationsmaonster varierade dven om det ocksa fanns gemen-
samma drag (1),

* patienterna utvecklade en individuell stil for sin kommunikation (1),
« lidandet fick sitt uttryck i patienternas ansikten och deras blick (1),

« patientens vakenhet ger mojlighet till en vardande kommunikation, men aven icke
vardande kommunikation (111),

 den vardande kommunikationen kraver narhet, narvaro, kontakt och forbindelse
mellan vardarna och patienten (l11),

« narstaende var kluvna till sdvél vakenhet som neds6vdhet och stravade efter att ha
kontakt med patienten i samband med respiratorbehandlingen, samtidigt som de
holl tillbaka sitt eget lidande och sin sorg (1V).

Patientens varld

Patienternas varld praglades av att i vaket tillstand uppleva lufthunger och panik saval
i samband med sugning i luftvdgarna som utan denna procedur (I, 11).

| delstudie I identifierades totalt sex kategorier av betydelse for patienternas upplevel-
ser vilka redovisas i tabell 2.

42



Tabell 2. Kategorier som identifierades i patienternas svar i delstudie |

Kategorier

Tuben och tracheotomin orsakade smarta, obehag och andningssvarigheter
Sugningsproceduren orsakade panik men ocksa lattnad
Tuben tog bort résten och gjorde det konstigt att kommunicera

Narvaron av narstaende och sjukskéterskor framkallade kéanslor av
trygghet och valbefinnande

Hopp och langtan efter att vara frisk och aterga till ett normalt liv
Att inte kunna sova och vila

Dock upplevdes ibland sugningen som en lattnad for att bli av med sekret. Hela tiden
tankte de pa andningen, kande panik av och till, samt beh6vde upprepad hjalp med
sugningar i tuben. Det var ocksa svart att vila och sova for patienterna. De kunde en-
dast sova korta stunder eftersom de blev storda av ljud fran medicinteknisk apparatur
och medpatienter. Nagra var ocksa radda for att sova pa grund av mardrommar. Att ha
respirator innebar att forlora sin rést och uppleva hur svart det var att kommunicera
utan denna rost. Féljande citat illustrerar nagot av detta: “’Att inte kunna prata (14)”.
Dock framkom i den forsta delstudien att vardarna upplevdes forsoka forsta vad pa-
tienten ville férmedla i kommunikationen.

Patienterna kande en trygghet i att narstiende var pa besok, men upplevde det som
svart att prata privat da de inte var ensamma. Nar vardarna var tatt intill dem vantade
de hellre med att sdga vad de ville ha sagt till sina narstdende. Samtidigt som det var
en trygghet att ha vardarna néra sig saknade de mojligheten att kunna prata privat med
sina narstaende (l1).

Att vara vaken under respiratorbehandlingen medférde ett tillstand av beroende i ne-
gativ mening. Patienterna var smartsamt medvetna om sin hjalploshet, sina upple-
velser av obehag och nédvéndigheten i att uthdrda de begransade mojligheterna att
kommunicera genom att inte kunna prata. Foljande citat illustrerar nagot av detta:
QOch likadant ... nar en skulle ga pa toaletten till exempel, det va’ ... en del tjejer va’
ju hemskt bra, dom forstod, men manga — ja, manga ar det synd och s&ja - men en del
va’ hemskt svara ... jag hade ont i brostet och jag hade... slem och det var besvarligt
och fa dom och forsta ... en del, va ... (9)”.

I den andra delstudien i den forsta strukturanalysen framstod innebdrden i att vara i ett
tillstand av beroende i form av fem teman (tabell 3). En andra strukturanalys gjordes
da den forsta inte validerade den naiva forstaelsen fullt ut. Tre teman identifierades
i den andra strukturanalysen vilka beskriver inneborden av patientens aterhamtning
och dessa redovisas i tabell 3. Huvudteman och subteman presenteras i sin helhet i
artikel I1.
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Tabell 3. Huvudteman som identifieras i den férsta och andra strukturana-
lysen i delstudie Il

Huvudteman vid forsta strukturanalysen Huvudteman vid andra
strukturanalysen

Att vara beroende av respiratorn for att Gverleva Att uppleva en kansla av kontroll

Att tvingas att underkasta sig andras vilja Att bli betraktad som en deltagare
och kamrat

Att behova underkasta sig andra méanniskors Att langta efter oberoende

vilja att forsta icke-verbal kommunikation
Att vara utom kontroll

Att uthdrda

Patienterna insag tydligt sitt beroende av saval respiratorns funktion som vardarnas
formaga att suga bort sekret, samt att de behovde hjalp med allt som rérde kroppens
olika funktioner. ’Sa det ar klart, jag var sakert lite orolig jag ocksa ... att den skulle
stanna... Jaa, det var nog att om den stannar sa ... stannar jag med! ... Eller sa
... da slutar jag andas ock ... (14)”. | en vérld av beroende blev kommunikationen
central och den upplevdes som mycket svar, frustrerande och kunde leda till en viss
uppgivenhet. ”Och nar man skulle férséka (kommunicera)... Jag visste ju vad jag
gjorde med mina hander va’, men dom fatta’ ju inte nanting! (8)”.

De upplevde att de forlorade sin integritet och inte blev vardade som den person de
ar, att de helt enkelt miste sin personlighet (I1). I sin stravan att bli en ”person” igen
forsokte patienterna hitta latta ord att formulera med lapparna for att underlatta kom-
munikationen med vardare och narstaende. Det var lattare for patienterna att bli for-
stadd av de aldre och erfarna vardarna an yngre och mindre erfarna. Ibland kunde det
ocksa vara svart att kommunicera med narstaende och framfora det de ville ha sagt.
Patienterna var beroende av att vardarna forsag dem med hjalpmedel som block och
penna for att de skulle kunna kommunicera speciellt med narstaende.

Att vardas vaken i respirator innebar att forlora kontrollen 6ver sin situation och vil-
ken tid pa dygnet det ar. Mer information efterfragades om vad som skulle handa
dem pa dagarna samt nar endotrackeltuben skulle tas bort och nér de fick information
okade kanslan av kontroll. Foljande citat illustrerar nagot av detta: ’Sen ... pa det
viset var det ju ganska skont pa ett vis for da var jag med lite och visste va’ som hande
runt omkring mej... att fa veta lite. Annars sa vet man ju ingenting ...(13)”. Emellertid
framkom ocksa att patienterna samtidigt stravade efter ett oberoende allt eftersom de
borjade aterhamta sig. Trots att de befann sig i en beroendesituation forsokte patien-
terna hitta olika satt att aterfa sitt oberoende t ex genom att sjalva suga bort sekret fran
munnen. Samtidigt forsokte patienterna att utharda pa grund av sitt svara tillstand.
Foljande citat illustrerar nagot av detta: ”’Jag ville nog karva lite sjalv dar men ... dom
(vardarna) tyckte val inte att jag skulle gora det (4)”.

| sin vakenhet kampade de for att behalla sin integritet dar vissa moten med vardarna
upplevdes smartsamma och respektlosa i form av att inte bli trodd eller litad pa. Néar
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patienter vardas vakna kan de vara med och bestamma éver sin vard tillsammans med
lakarna och vardarna, men enligt patienternas utsagor skedde inte detta. Ibland hade
patienten dnskat vara sévd da han/hon inte orkade vara vaken under respiratorbehand-
lingen. Att inte fa vara med och bestamma detta ingav en kansla av maktloshet. Om
patienterna hade fatt vélja mellan att vardas vaken eller sévd hade atta av 12 valt att
vara vakna, tre hade valt att vara sévda och en ville inte vélja alls (1), illustrerat av
foljande citat: *’Jag skulle nog féredra att vara sovd. Neej, men det var ju det att det
var sa jobbigt (2)”.

Patienterna langtade efter att aterhamta sig. De ville bli av med endotrachealtub/ka-
nyl, och langtade efter smaker, att kunna borja dricka och &ta samt att komma upp och
kunna skota sin hygien sjalv. Foljande citat illustrerar en del av patienternas aterhamt-
ning: ”Sa néar jag fick borja ata, fick slippa det har droppet och alltihop och kande
liksom att nu kommer kraften tillbaka och da kande jag att nej nu ska vi kampa (1)”.
De langtade hem och till att leva ett normalt liv igen. Detta blev mer tydligt i delstudie
Il &n i delstudie I. Patienterna kampade for att bli delaktiga. Nar de fick méjlighet till
det genom att kunna suga bort sekret i munnen sjélv och vara med i gemenskapen
med vardarna gav det mojligheter att halla tararna, sorgen och tankarna pa doden
borta. Delaktigheten och gemenskapen mellan vardarna och patienten gjorde att de
ké&nde sig som viktiga personer, trygga och omhéandertagna och att man skojade med
varandra. Féljande citat illustrerar gemenskapen: ’Och sen nappade (nop) jag dom i
rumpen nar de skulle ga (skratt) (5)”.

Att vardas vaken med respirator tolkades som en upplevelse av att ha varit i totalt
beroende och underkastad vardarnas vilja och ledning. Detta tillstand innebar ocksa
att vara berdvad sin frihet. Vakenheten innebar en fullstandig insikt om beroendet av
medicinsk teknik, utrustning av olika slag, samt vardarnas valvilja for att 6verleva
tiden med respirator. Foljande citat illustrerar en del av patienternas medvetenhet om
sitt beroende till vardarna:”... och alla ... de flesta utom en del bérjade med for grov
slang. Och dar lag jag och inte kunde s&ja att det var fel ... (skrattar lite).... utan "ta
den andre i stallet” (skrattar lite) ...och det gjorde lite ont faktiskt, varje gang dom
forsokte ga ner med dom grévre som inte passa’! Det kandes alltsa ... och ... jag visste
ju att det inte gick, va’ ... (10)”.

Patienterna var i denna situation ocksa medvetna om vardarnas makt och deras for-
maga att upptacka hot mot livet till exempel i form av en tub full med slem. Utan méj-
lighet till egenvard och verbal kommunikation aterstod for patienterna att utharda tills
deras tillstand gjorde det mojligt att extuberas/dekanyleras. Att extuberas/dekanyleras
innebar for patienten en pataglig bekraftelse pa att han/hon aterhamtade sig och pa
minskad maktloshet, och tro pa att fa tillbaka sitt oberoende och sin frihet.

Vardandets varld — ur betraktarens perspektiv

| vardandets varld forekommer bade en vardande kommunikation och en icke var-
dande kommunikation (I11). Teman som i delstudie I11 identifierades och tolkades som
en vardande kommunikation och teman som steg fram i den icke vardande kommuni-
kationen redovisas i tabell 4.

45



Tabell 4. Teman som identifieras i den vardande kommunikationen och i den icke-
vardande kommunikationen i delstudie 1l

Den vardande kommunikationen Den icke-vardande kommunikationen

Passa och vakta Vara negligerande/férsummande/
och att ignorera

Vara en del i gemenskapen och delaktig Vara franvarande
Vara i umgénge/sammanhang

Vara néra

Vara uppmuntrande/forsakra och ge trygghet

Umgas och ha humor

Anvénda en vanlig ton

| den vardande kommunikationen var vardaren narvarande intill patienten och nara
sangen. De passade och vaktade pa patientens vitala parametrar samt tecken pa for-
samring och obehag for patienten. | vardarnas passande och vaktande kravdes narvaro
och uppmarksamhet samt att de tolkade ljud fran patienten och apparaturen och vad
de sag i patientens ansiktsuttryck, blick och kroppsposition. Utifran videofilmerna (1)
tolkades patienternas ansiktsuttryck, blick och kroppsposition av forskarna. Pa lik-
nande satt gor vardarna tolkningar av patienterna i samband med olika vardhandlingar
och sjalva vardandet. Tolkningen fran videofilmerna resulterade i tre teman; Ett spant
ansiktsuttryck, Stel kroppshallning och Att vara ledsen och sorgsen. Patienternas an-
siktsuttryck uppfattades som spanda, mimikfattiga och livsfattiga eller livlosa. Detta
tolkades som en avsaknad av livsgladje. Patienterna kommunicerade primdrt genom
att anvanda ansiktsuttryck olika mycket och deras uttryck var individuella. Nagra
av patienterna rynkade pannan och hojde pa égonbrynen ofta, men de flesta var mer
sparsamma med ansiktsuttrycken. Fyra patienter drog pd munnen och log under vi-
deointervjun och en patient borjade grata. Sju patienter mimade och anvéande lappro-
relser i sina svar. En av dessa hade oraltub och tre hade nasaltub (). I ansiktet hade de
mycket tejp som var till for att fasta endotrachealtuben. Tejpen gick fran kind till kind
over Gverlappen samt att det satt en tejp pa underlappen fran den ena kinden till den
andra. | vissa fall var munnens och ansiktets méjligheter att kommunicera begransade
pa grund av tejpen.

Det andra temat fran videofilmerna var tolkningen av patienternas kropp som Stel
kroppshallning. Patienterna lag stelt med kroppen och vande huvudet langsamt nar
de tittade runt i rummet oavsett om de hade endotrachealtub eller tracheotomi. En
av patienterna satt upp under intervjun medan alla de andra lag ner i sangen och de
rorde nacken och halsen varsamt och stelt. En del 1ag helt stilla i sdéngen och andra
anvande enbart vid nagot tillfalle armar och hander. Nagra av patienterna forsokte att
andra kroppslage nagot eller &ndra lage pa sond och respiratorslangar nér de drog eller
stretade. En del hade huvudet at samma sida som respiratorn som stod intill séngkan-
ten och hade inte mdjlighet att vanda huvudet at andra sidan da respiratorslangarna
var for korta. Flera av dem Iag helt stilla med stel kropp, armarna tétt utmed kroppen
som i en givaktstallning eller handerna stilla pA mellangardet/brostet. Detta tolkades
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som en last position som att patienten forsoker halla ihop sin egen kropp i syfte att
hindra radslan och paniken att ta 6ver, samt att uthéarda, i vantan pa att respiratortiden
skulle vara 6ver. Men det tolkades &ven som att de var rddda for att orsaka problem
med den medicinska utrustningen saval for dem sjalva som for personalen. De visste
att den var deras livlina och viktig for om de skulle ha en chans att 6verleva. For att
radda sig sjalva i vantan pa att aterhamta sig rorde sig patienterna sa lite som mojligt.
Slutligen tolkades situationen dar patienten ar séngliggande som synnerligen privat
av forskarna. Patienterna var pakladda med vit patientskjorta med flera knappar upp-
knappta och nagra patienter med har som var okammat. Det faktum att de befann
sig i den kanske mest svara situationen i livet, gor nagot med dem samtidigt som de
tvingas traffa for dem helt okanda manniskor i form av lédkare och vardare. Att befinna
sig i en “sovrums-situation” kan upplevas som ett integritetsintrang. Patienterna var
"fast” i sdngen av den medicinska utrustning och évervakningsutrustningen. Nagra av
patienterna hade dven dranage pa sidan av halsen. De var beroende av vardarnas hjalp
for att andra lage eller att sitta pa sangkant, vilket de inte kunde gora annars med risk
for att dra ut endotrachealtub/tracheostomi eller utrustning och évervakningskablar
(1). Vardarna arbetade metodiskt och lugnt nar de t ex skulle gora en 6verflyttning
med patienten for att inte nagon slang skulle dras ut av misstag eller fastna och skada
patienten. Vardarna formedlade trygghet till patienten da de skulle gora forflyttningar
som var jobbiga genom att prata om hur de skulle ga tillvdga, men de pratade d&ven om
annat for att patienten skulle fa tankarna pa annat hall och halla oron borta.

Det tredje temat var; Att vara ledsen och sorgsen. Flera av patienterna uttryckte leds-
enhet och sorg i blicken. Blicken framstod som bade livios och uttryckslds” och den
var stilla och tom. Ogonen och blicken sg trétt ut, och dgonlocken tunga. Nagra av
patienterna 6ppnade 6gonen minimalt och stundtals var de helt slutna. Detta tolkades
som om de var inatvanda i ett reflekterande over livet. Nagra av patienterna forsokte
skamta under intervjun, men de formedlade dnda ledsenhet och sorg i blicken. Nér de
hade svarat pa intervjufragan forsvann de bort med blicken igen och det var svart for
intervjuaren att halla 6gonkontakt med patienterna. En del av patienterna hade stund-
tals en mer livfull blick och de hade langre 6gonkontakt med intervjuaren, och deras
blick var mer 6ppen och forsokte visa upp sitt "vanliga jag”.

Vardarnas samtal med patienten var bade uppmuntrande och vénlig. De hade égon-
kontakt nar de kommunicerade med varandra och tog i patienten med 6mhet och
varme. Genom detta visade vardarna respekt for patienten att han/hon ar viktig som
manniska och person. Vardarna involverade och tog med patienten i gemenskapen
nar de utforde vardhandlingar/aktiviteter genom att prata om familjen, livet hemma,
TV-program eller genom att skoja med varandra. Nar de fick med patienten i gemen-
skapen férmedlade de en vi — kansla” till patienten, att de var ett team som job-
bade tillsammans och patienten blev en viktig manniska for vardarna. Ett exempel
pa detta ges i foljande observation: ’Da tar vi fotterna sdger underskoterskan och
borjar smorja. Susan nickar. Det var kalla fotter, kdnner du det? Kvinnan nickar och
mimar till underskoterskan att suga. Underskoterskan suger i tracheostomin. Under-
skoterskan tittar pa Susan nar hon har sugit klart. Hon nickar att det &r ok. De har ett
samspel utan ord bara genom blickar. Underskdterskan fortsatter att smoérja kvinnans
fotter. Om tva veckor ar det pask sager underskoterskan eller ar det inte det? Susan
nickar och blinkar med égonen (15:2”).
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I resultatet framkom ocksa observationer som ur betraktarens perspektiv tolkades som
icke vardande. Har stannade inte vardaren kvar hos patienten da han/hon t ex behévde
vardarens hjalp med att fortsatta suga i luftvagarna. Icke vardandet innebar att patien-
ten lamnades fysiskt utan att kontrollera eller fraga om det blivit battre efter atgarden.
Att bli lamnade utan att ha fatt hjalp kan innebéra att patienten forlorar fortroendet och
tron pa att fa hjalp. | foljande observation illustreras detta: ’Fick jag Morfin mimar
John? Ingen ser eller hor att han vill ndgonting. Han slar i sangbordet med satura-
tionsklamman. Han far upprepa det och fjarde gangen blir han uppméarksammad. Ja
svarar underskoterskan vid 14.30. Ok, mannen blundar igen och hostar upp slem,
harklar och spottar ut (8:4)”. Det tolkades som att det som formedlades till patienten
var att han inte var viktig utan att han bara fanns dar. Férbindelse/relation med pa-
tienten skapades inte utan l6fte om vard uteblev. Icke-vardandet bestod i att patienten
lamnades och fick kampa for att fa nagon form av uppmarksambhet trots att beroendet
av att fa svar om hjalp var patagligt.

Narstdendes véarld

I den hermeneutiska analysen av intervjutexterna i delstudie 1V framtradde tydligt
att narstaende hade en stravan efter att fa vara i kontakt med patienten. De kande en
ambivalens och kluvenhet till sdvél vakenheten som neds6vdheten. Fyra huvudteman
identifierades. Vid det forsta intervjutillfallet identifierades tva teman. Efter andra in-
tervjutillfallet tillkom ytterligare tva teman vilka redovisas i tabell 5. Huvudteman och
subteman presenteras i sin helhet i artikel 1V.

Tabell 5. Huvudteman som identifierades vid forsta och andra intervjutillfallet med
narstaende i delstudie IV

Forsta intervju tillfallet Andra intervjutillfallet

Den kluvna vakenheten En kansla av att vara beroende av vardarna och bli besviken

Den kluvna nedsévdheten  Undertrycka eget lidande och sorg

Néarstaende stravade efter att bekrafta och visa sin narvaro for patienten, men ocksa
att patienten skulle fa bekraftelse pa sina forsok att kommunicera och sin stravan att
vara i kontakt och kanna samhdrighet. Narstaendes stravan att fa vara i kontakt med
patienten paverkades av att patienten var svart kritiskt sjuk inkluderade en viss osé-
kerhet om patienten skulle "klara sig” eller inte. Darmed kunde patientens tillstand
forandras och da ocksa mojligheterna att vara vaken. Narstaende ville vara i kontakt
med patienten, men det var svart for dem att klara av att se att patienten plagades i
vakenheten. De visste inte sa mycket om intensivvarden och det fanns flera forestall-
ningar om den i allménhet och vad en respirator &r i synnerhet. Den lugna atmosfaren
pa intensivvardsavdelningen 6verraskade dem. Narstaende kande hoppfullhet i att pa-
tienten skulle dverleva nar han/hon var vaken. Men de k&nde dven maktloshet och
hjalploshet och en kansla av skuld da de sag att patienten inte trivdes med att vardas
vaken i respirator. De befann sig i en konflikt med sig sjélva i dessa situationer. N&r-
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staende ville sa garna vara i kontakt med patienten for sin egen skull och for sitt eget
valbefinnande och hopp, trots det lidande som det kunde innebara for patienten. Néar-
staende kunde se och tyda forbattringar hos patienten och de behdvde inte forlita sig
pa vardarna fullt ut som nér patienten var sovd. De kunde se hur patienten kimpade
for att gora sig forstadd och kéande sig otillrackliga och hjalplésa nar de inte forstod.
Foljande citat illustrerar detta: "’ Alltsd han kan ju inte gora sa mycket sjélv, alltsa han
ar ju valdigt sjalvsténdig i vanliga fall och det har att han inte kan prata och inte kom-
municera som han vill och vi forstar inte alltid vad han menar néar han gor nagonting
och sa dar (3:1)”. De hade velat ha mer hjalp av vardarna for att tyda vad patienten
ville formedla.

Da patienten avlidit riskerar narstaende att tanka pa eventuella missférstand under
resten av livet. Det skulle vara béttre for narstaende om patienten hade sovts ner da
han/hon hade det svart att fa luft, kvaljningar av tuben eller hade smaértor. Skalet till
detta var att de narstaende tyckte det var svart att se patienten lida och inte kunna gora
nagot for att lindra detta lidande. Narstaende kande sig radda, frustrerade och hjalp-
I0sa i dessa situationer.

Nar patientens tillstand hade forsamrats och var instabilt sovdes han/hon ner och nar-
staende forstod att det var allvar och att patienten kanske inte skulle 6verleva. Da
kande narstaende brist pa kontroll och de maste lita mer pa vardarna jamfort med det
vakna tillstandet dven om det nu sag lugnare ut for patienten som inte behévde kampa.
Vid det andra intervjutillfallet med nérstaende hade deras forvantningar pa vardarna
andrats. De hade behdvt vardarnas hjalp for att kommunicera med patienten, sarskilt
da de inte kunde forsta vad patienten hade velat formedla. De tyckte att vardarna
saknade kunskap om hur kommunikationen kunde utvecklas for patienten och att var-
darna kunde hjélpt patienten med att kommunicera. Aven vid det andra intervjutillfal-
let upplevde narstaende en trygghet i att vardarna fanns nara. Men de upplevde ibland
att vardarna var for nara och att det var svart och stérande att de inte kunde prata privat
med patienten. Nar doden var nara for en av patienterna drog sig vardarna tillbaka
vilket var uppskattat och vardefullt for narstaende. Narvaron hos vardarna var av va-
rierande grad och vid nagra tillfallen 6nskade narstaende att vardarna hade varit anda
snabbare fram till patienten an vad de var.

Vid det andra intervjutillfallet framkom att narstaende upplevde att de kande dubbla
krav. De ville vara ett stdd och trésta patienten men samtidigt var de ledsna och be-
drévade over att patienten var svart, kritiskt sjuk och eventuellt inte skulle 6verleva
sjukdomen eller traumat. De ville inte grata utan holl graten inom sig tills de i sin
ensamhet kunde slappa fram sina kanslor och farhagor, vilket foljande citat illustrerar:
’Sa ... alla andra grat ju bredvid, men jag ... det gjorde ju inte jag da. Men sen, nar
hon sa s, sa... det var bra (10:2)”.
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METODDISKUSSION

| det har kapitlet diskuteras studiernas trovardighet, palitlighet och dverforbarhet. |
alla fyra delstudierna har kvalitativa metoder anvénts eftersom ambitionen var att
skapa forstaelse och kunskap om hur det &r for patienterna att vardas vakna och vad
narstaende upplever nar sa sker. Darfor har det varit viktigt att bade anvanda ett "ini-
franperspektiv” dvs patienters och narstaendes upplevelser och ett "utifranperspektiv”
dar forskarens upplevelser av att se och bevittna hur det kan vara att vara patient och
vad som kommuniceras och hur detta gar till. Detta har setts som vésentligt da det var
svart for patienter att bidra med langre och mer omfattande intervjuer.

Trovardigheten i studierna

Efter flera ars arbete som sjukskoterska inom intensivvarden har min forforstaelse av
att varda och mota patienter och deras narstaende funnits med under intervjuerna, ob-
servationerna och i tolknings- och analysprocessen. Jag har medvetande-gjort nagot
av min forforstaelse genom att skriva ner den, men samtidigt varit medveten om att
det finns forforstaelse och fordomar som inte ar kanda for mig. Forforstaelsen har sa-
kerligen inneburit att vissa foljdfragor stallts och andra inte till patienter och narstaen-
de. Nar foljdfragor uteblivit kan jag ha forstatt vad som har sagts utifran min erfaren-
het och kunskap som sjukskaterska inom intensivvard. Om nagon annan person gjort
intervjuerna och inte haft den forforstaelsen inom intensivvard hade den personen
mojligen stallt fler eller andra foljdfragor. Dessutom hade formodligen intervjuerna
ocksa tagit langre tid da det kraver en viss erfarenhet att kommunicera med en patient
som vardas vaken och inte kan kommunicera verbalt, och dar patienten inte har ork till
en lang konversation. Tolkningen av det som observerats (I, 111) kanske ocksa skulle
blivit annorlunda om den utforts av en person som inte haft intensivvardserfarenhet.
Den forforstaelse som jag hade har anvants i analysen av texterna i observationerna
och i samtalen med patienterna och narstaende nar en hermeneutisk ansats anvants.
Gadamer (1989) menar att forforstaelse ar nodvandigt for att man skall kunna forsta
for annars kan man inte forsta nagot annorlunda. Det som jag tyckte mig forsta, gran-
skades och ifragasattes i samtalen mellan forfattarna, vilket ledde till att jag ater och
ater igen fick atervanda till intervjutexterna och undersoka om det jag forstatt kunde
falsifieras eller inte och om det kunde forstas pa ett nytt eller annorlunda satt. | delstu-
die Il d&r fenomenologisk hermeneutik enligt Ricoeur anvands som metod har jag for-
sokt att tygla min forforstaelse som bade Lindseth och Norberg (2004) och Fagerberg
och Norberg (2009) foreslar, genom att lasa texten och reflektera Gver forforstaelsen
vilket ar ett satt att hantera sin forforstaelse. Ricoeur (1976) menar att en text aldrig
bara har en innebord och det finns inte bara en trolig tolkning av texten. Men en tolk-
ning ar ofta mer sann an en annan. Aven om ett tyglande av forforstdelsen sker kan
man inte frigéra sig ifran den enligt Ricoeur (1976).

Nér det galler de observationer som genomforts har dels observationer gjorts av vid-
eoinspelat material och dels med fysisk nérvaro i patientrummet. En fordel vid video-
inspelning (1) av intervjuer &r att forskaren alltid kan ga tillbaka och aterigen titta pa
materialet vilket inte kan goras vid observationer som sker genom nérvaro i rummet.
Vid analysen av patienternas ansiktsuttryck och kroppssprak studerade alla tre forfat-
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tarna videofilmerna och anvénde sig av sin forforstaelse fran forskning och erfarenhet
som sjukskaterskor inom intensivvard. Detta var en fordel eftersom gemensamma
diskussioner kunde ske om vad som iakttogs och vad som ”’slog” var och en av forfat-
tarna i det som sags i patienternas dgon, ansikte och kroppshallning. Alla observa-
tionstexterna (111) lastes flera ganger av alla tre forfattarna. Tva av forfattarna identi-
fierade teman for att sedan diskutera med den tredje forfattaren for att nd konsensus
av vad som slog “var och en av dem”.

Nar det galler intervjutexterna sa lastes dessa flera ganger av samtliga forfattare,
alla deltog i alla steg av analyserna for att slutligen enas om en tolkning. | analysen
av samtliga delstudier diskuterade forfattarna om vad de hade forstatt av "saken”.
Forfattarnas tolkning var likartad. Nagra citat fran intervjuerna har redovisats dels
i artiklarna men ocksa i ramberattelsen for att lasaren sjalv skall kunna skapa sig en
uppfattning om att den gjorda tolkningen &ar rimlig. Dessutom har exempel redovisats
huvudsakligen i artiklarna om hur bearbetningen genomforts fran citat till subtema/
tema eller kategori for att lasaren skall kunna folja hur forskarna gatt tillvaga i tolk-
nings- och analysprocessen (Lincoln & Guba, 1985).

Overférbarhet

Resultaten av patienternas upplevelser av att vardas vakna under pagaende respira-
torbehandling ar 6verforbar till andra intensivvardsavdelningar, dar samma regim av
sedering pagar. Majligen &r resultaten aven 6verforbara till patienter i liknande situa-
tioner t ex da patienter skall avsluta respiratorbehandlingen och genomgar urtraning
eller da patienten andas sjalv genom endotrachealtub eller trachealkanyl. Aven néar-
staendes upplevelser (1V) av att besoka patienten som ar Kritiskt sjuk och dar livet ar
hotat samt att patienten inte kan kommunicera verbalt upplevs formodligen likartat av
narstaende pa andra intensivvardsavdelningar och dven i samband med vard i andra
hélso- och sjukvardskontext. Fynd som beskriver patienters beroende av medicinsk
teknisk utrustning och vardare, liksom deras stravan efter oberoende och frihet att
bestdimma 6ver sig sjalva och vad de vill gora kan overforas till alla situationer dér
sjukdom och lidande innebér ett beroende av andra och av teknisk utrustning. UtGver
detta verlats det till lasaren att bedoma om resultaten kan dverforas till andra omra-
den (Lincoln & Guba, 1985).

Palitlighet och bekraftelse i studierna

Pa intensivvardsavdelningen dar studierna genomférdes var ar 2008 enligt registret
"Fenix”, 779 patienter intensivvardsbehandlade (779 vardtillfallen). Av dessa var 336
kvinnor och 443 mén, varav 68 kvinnor och 115 mén respiratorbehandlades (Fenix
register, 2008). Aret efter (2009) var antalet vardtillfallen 743, 331 av dessa var kvin-
nor och 412 var mén. Av dessa respiratorbehandlades 64 kvinnor och 103 man (Fenix
register, 2009). Dessa siffror kan forklara varfor fler man ingick i delstudierna an
kvinnor. Eftersom tiden var begrénsad for att samla in data inbjods alla patienter som
uppfyllde inklusionskriterierna konsekutivt, vilket alltsa kom att innebéara att fler man
ingick i studierna. Ambitionen var emellertid att patienternas alder, kon, sjukdomar/
skador, olika lang tid med respiratorbehandling och vardtid skulle variera sa mycket
som mojligt for att fa sa manga olika upplevelser och erfarenheter som majligt.
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Nér det galler videointervjuerna genomfdrdes tre intervjuer som sedan diskuterades
och bedémdes utifran bildkvalitet, om placering av kameran var funktionell och om
fragorna tycktes kunna uppfattas av patienterna. Vi bestamde oss for att fortsatta pa
samma stt. Bilden pa patienten i videofilmerna var tydlig och ljudet hordes val. Det
fanns mycket bakgrundsljud i filmerna sasom telefonsignal, larm fran medicintek-
nisk apparatur, bakgrundsprat av vardare till medpatienter, och samtal mellan vardare.
Bakgrundsljuden i filmerna storde inte for att kunna lyssna pa samtalet mellan patien-
ten som intervjuades och forskaren.

Néar det géller forskarens nérvaro i patientrummet vid observationstillfallena fanns
en risk att vardarna paverkats av detta genom att vara uppmarksamma pa patientens
behov och forsok till kommunikation, eftersom vardarna fatt information om studiens
syfte att studera hur vardarna och patienterna kommunicerade under pagaende re-
spiratorbehandling. Forskaren var kand for vardarna, da observationerna gjordes pa
forskarens arbetsplats. Det fanns en risk att det kan ha paverkat vardarnas vilja om att
vara uppmarksamma pa patientens behov och deras forsok till kommunikation. Men
det kan ocksa ha uppfattats som om forskaren var en del i gemenskapen, valkand for
vardarna och som i andra fall har varit med i teamet och eventuellt "glomdes bort” i
rummet och inte stérde i observationerna.

| delstudie 11 och IV intervjuades patienter respektive narstaende tva ganger. Skalet till
detta var att vi antog att patienter och nérstaende under intensivvardstiden med paga-
ende respiratorbehandling befinner sig i en stressande situation och att nér situationen
”lugnat ner sig” har mojlighet att reflektera 6ver vad som hande och vad de upplevde.
Den andra intervjun kan alltsa ses som en uppfoljning av den forsta. Det var mojligt
for intervjuaren att stalla fragor om det var nagot som var oklart eller otydligt fran
forsta intervjun. Patienterna hade ocksa mojlighet att stélla fragor om videointervjun
(1) som gjordes under tiden de vardades vakna under pagaende respiratorbehandling.
Vid andra intervjutillfallet som genomférdes cirka en vecka (I1) efter att de lamnat
IVA, kunde patienterna verbalt beratta om sina upplevelser. Aven for narstende var
det mojligt att forklara eller fortydliga fran forsta intervjun och att de ocksa kunnat
reflektera over vad som hant. Det var dven en fordel vid andra intervjutillfallet da
intervjuaren och patient och narstaende hade tréaffats en gang tidigare. Alla intervjuer
gjordes ungefar med samma tidsintervall (11, 1V) (Lincoln & Guba, 1985). Narstaende
hade ocksa varit med om att vara inspelade pa band tidigare och det ar mojligt att de
inte kande sig hammade pa samma séatt vid andra intervjun.
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RESULTATDISKUSSION

| detta avsnitt diskuteras forst fynden i relation till tidigare forskning och sedan i
relation till det teoretiska perspektivet. Den hdr avhandlingen har forsokt bidra med
kunskap om det ur ett vardvetenskapligt perspektiv ar bra att varda patienter vakna
da de respiratorbehandlas. Ur ett vardvetenskapligt perspektiv dér patientens varld ar
i fokus ar det viktigt att forsta vad vakenheten innebér for patienter och deras nérsta-
ende och hur vardandet kan bidra med att underlatta for patienten att vardas vaken.
Vilken &r da den stora skillnaden for patienten i att vara vaken jamfort med att vara
helt eller delvis sederad under pagaende respiratorbehandling? | bada situationerna
ar beroendet av en annan manniskas vard total och omfattar samtliga delar av livet.
Patienterna som vardas vakna ar dock fullt medvetna om sin situation och att deras liv
ar hotat samt det patagliga beroendet av saval vardare som medicinsk apparatur. En
annan helt avgdrande skillnad &r att den vakna personen kan interagera med vardarna
och dvrig omgivning och aktivt ingd i en vardrelation vilket ar ytterligt begransat
om patienten ar medvetslés. En uppenbar konsekvens blir darfor att varden behdver
anpassas till den vakna patientens behov, och darmed uppstar ocksa andra krav pa
vardandet. Fragor vacks om vardarna kan, vill och orkar varda utefter dessa nya krav.
Finns organisatoriska resurser att lata vardarna finnas nara patienten? Dessa fragor ar
centrala att beakta vid sidan om rent medicinska dvervaganden nér stéllningstagande
gors till 6kad vakenhet. Att varda patienter som &r vakna under pagaende respirator-
behandling innebér ocksa méjligheter. Vakenheten gor patienten kommunicerbar och
oppnar for mojligheten att fraga patienten om dennes upplevelser och darmed ocksa
att vidta vardatgarder och handlingar som minskar patientens lidande.

Reflektioner kring patienternas varld

Resultatet i delstudierna I och Il visar att patienterna hade svart att fa luft, kande obe-
hag och smartor av endotrachealtuben och sonden. De berattar om samma upplevelser
under tiden som de vardas med respirator och haller fast vid sina upplevelser och
kanslor veckan efter att de lamnade IVVA. Nagra av patienterna kande av lufthunger
under hela tiden som de hade endotrachealtub/tracheostomi. Det har varit kdnt sedan
1980 - talet och fram tills resultatet av den har avhandlingen presenteras att patienter-
na som vardas med respirator upplever kanslor av smarta, obehag, angest och radsla
(Berghom-Engberg & Haljamée, 1988; 1989; McKinley et al., 2002; Rotondi et al.,
2002; Davies, 2007; Karlsson & Forsberg, 2008; Samuelsson, 2011). Det ar vél vart
att diskutera dessa upplevelser trots tidigare forskningsresultat. Med respiratorernas
teknik som dessutom blivit battre under aren sa borde patienternas upplevelser av
att inte fa luft minska. Eller kan det mojligen vara sa att bara genom att patienten
har vetskap om att han/hon andas genom endotrachealtuben/trachaelkanylen gor att
upplevelser uppstar av att inte fa tillrackligt med luft? Smartor av endotrachealtub
och sond &r heller inte nagot nytt fynd i avhandlingen. Patienternas upplevelser i sam-
band med sugning av luftvagar kunde upplevas som en lindring vilket dven stods av
Karlsson och Forsbergs studie (2008), men ocksa som ett stort lidande som orsakade
dem kanslor av panik och obehag. Detta bekraftas av tidigare forskning av Bergbom-
Engberg et al.(1989), Jablonski (1994) och Johnson et al. (2006). Det obehag och
lidande som sugningen orsakar och som patienten inte kan komma undan da det maste
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sugas bort sekret i endotrachealtub och trachealkanyl, kan sannolikt goras lindrigare
eftersom alla patienterna inte upplevde samma obehag under sugningen av luftva-
garna. Sannolikt paverkas patientens obehag av vilken sugteknik vardarna anvander
eftersom nagra av vardarna upplevdes som battre och nagra som samre pa att suga.
Patientens delaktighet t ex i samband med sugningen i munnen kan minska obehagen
da de sjalva kanner var sekretet finns och hur langt in de kan fora sugkatetern. Sug-
ningar i luftvégar stérde patienternas somn och vila vilket &ven ar ként sedan tidigare
(Bergbom-Engberg & Haljamée, 1989). Ljud fran medicinsk apparatur, respirator,
overvakningsutrustning, medpatienter, roster och skratt fran vardarna upplevdes som
storande av patienterna och gjorde det svart att vila och sova i bade delstudie I och
I1. Ett vanligt problem inom intensivvarden som bekréftas i flera studier (McKinley
etal., 2002; Samuelsson, 2011). Patienterna hade 6nskat att vardarna hade samordnat
sina atgarder sa att de hade fatt vila under natten. Detta kan &ven bekréaftas i Johnsons
et al. (2006) studie dar patienterna blev storda pa natten vid flera tillfallen av vardar-
nas omvardnadsatgarder.

Patienterna som deltog i studierna i denna avhandling vardades i flerbaddsrum med
mellan en till tva patienter samtidigt i rummet. Intensivvardsavdelningar ar ofta bygg-
da for att varda flera patienter i ett och samma rum, vilket gor att ljudnivan kan bli
hog. Det ar svart att under dessa omstandigheter astadkomma en helt tysta ljudnivaer.
Dock gar det att stalla om larmgranser pa dvervakningsutrustning, respirator samt
att vardarna inte pratar och skrattar med varandra under middagsvila och natt for att
minska ljudnivan i patientrummet.

| de videoinspelade intervjuerna framkom att de flesta patienterna Iag i en stel kropps-
position i sangen. Det kan finnas flera skal till detta t ex att de var radda for att nagra
slangar skulle lossna och orsaka problem. Denna spandhet kunde ocksa vara ett teck-
en pa att de inte kunde slappna av och vila. Vardarna kan fraga patienterna pa vilket
satt de vilar hemma. Nagra av dem kanske vilar om de far lyssna pa musik eller en
talbok vilket kan eliminera en del av ljuden i rummet. Majligen skulle taktil massage
kunna underlatta for patienterna att slappna av. Henricson et al. (2009) studerade taktil
stimulering av patienter som vardas med och utan respirator och sedering (alla var
medvetna nar de fick taktil stimulering) pa IVA. De fann i sitt resultat att patienternas
kansla av valmaende och harmoni i kropp och sjél drojde sig kvar dven efter att den
taktila beréringen var éver. Det har ar en form av atgarder som kan fa patienterna att
slappna av en stund och kanna valmaende under tiden som de respiratorbehandlas, om
de tycker om berdring, vilket inte alla manniskor gor.

Nagra av patienterna hade mardrommar och hade svart att sova. De hade inte ork att
beskriva drommarna och pratade inte mycket om sina drdmmer eller beskrev dem
som ett stort problem. Engstrom et al. (2008) fann daremot att patienterna upplevde
det positivt att fa prata med vardarna om sina hallucinationer/drommar. Det kan maj-
ligen ha varit for nara inpa upplevelserna av drémmarna och att de darfor inte minns
dem sarskilt val eller att de inte ville beratta om dem. Detta skiljer sig fran L6f et al.
(2006) och Samuelsson (2011) dar patienterna i detalj kunde beskriva sina "drom-
mar/hallucinationer” fran tiden som de respiratorbehandlades. Karlsson och Forsberg
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(2008) fann i sin studie att patienterna hade bade mardrémmar och fina hérliga drom-
mar. | Ringdals (2008) studie framkom att en fjardedel av traumapatienterna hade il-
lusoriska minnen under vardtiden pa I'VA. Dessa patienter skattade sin halsorelaterade
livskvalitet lagre och hade symtom pa depression fem ar efter traumat de rakat ut for,
jamfort med de som inte hade dessa minnen. | vilken man patienter som vardas vakna
har olika typer av drémmar och minnen aterstar att studera.

Det kan darfor vara viktigt att vardarna berattar for patienten att hallucinationer och
illusoriska overklighetsupplevelser ar vanligt forekommande och att det inte ar farligt
eller att de inte &r ”galna”.

Fran beroende till oberoende i en process av aterhamtning

Patienterna k&mpade for att vara oberoende och for ett sjalvbestimmande. De uppfat-
tade ibland att de var i konflikt med vardarna som inte litade pa dem. Nér patienterna
inte fick tillatelse av vardarna att vara delaktiga eller inte blev forstadda blev under-
kastelsen och maktbalansen tydlig. Patienterna kdampade for att aterfa ndgon form
av kontroll och sjalvbestaimmande och darfor blir innehallet i vardrelationen viktig.
Foster (2010) menar att en bra vardrelation kannetecknas av att patienten kanner for-
troende och trost, men ocksa pa vilket satt vardaren utfor olika procedurer, vilket dven
framkom i patienternas utsagor om hur vardarna utférde sugningen av slem i luftva-
garna. En positiv kraft i den utsatta situationen var ocksa kéanslan av gemenskap och
kamratskap med vardarna som fick patienterna att halla tararna och tankarna pa doden
borta. D& kande sig patienterna trygga och som en viktig person med identitet. Aven
Wang et al. (2008) fann i sin studie att patienten som behandlas med respirator tankte
pa doden och hade funderingar om detta var deras sista dag i livet. Likasa kande de
sig beroende av att den tekniska utrustningen fungerade eftersom den var livsviktig.
Dessa tankar om doden och att livet var hotat kan upplevas skrdammande, vilket stéller
krav pa att patienten bland annat behdver forklaring om och forsakran om den tek-
niska utrustningens funktion.

Struktur och kontroll framstod som viktigt da patienterna kande en osakerhet om de
inte fick veta vad som skulle hédnda dem under dagen. Liknande resultat har &ven
presenterats av Schou och Egerod (2008). Patienternas brist pa kontroll nér de inte
kunde skota sig sjalva och sin hygien (1), bekréftas aven av Samuelsson (2011) och
Wang et al. (2008). Vetskapen om att patienten vill ha en viss kontroll 6ppnar upp for
mojligheten att i sma avgransade delar tidigt och malmedvetet fora over skotseln till
patienten sjalv t ex suga sekret i munnen, lagga tandkram pa tandborste, dra en kam
igenom haret, torka ansiktet med en tvattlapp etc. Nar de upplevde ett oberoende, att
de kunde vara delaktiga i vissa handlingar, vara en del i gemenskapen med vardarna
och hade nagorlunda kontroll sdgs detta som ett viktigt tecken och bekraftelse pa till-
frisknande. Nér patienterna kunde och fick vara delaktiga var det méjligt att vardarna
ocksa visade detta for patienten det vill sdga att de ansag att patienten blivit friskare
och att det fanns hopp om 6verlevnad. Det kan ocksa mojligen vara sa att nar patien-
ten fick mojlighet att vara delaktiga i olika vardatgarder sa kunde de ocksa kanna att
det fanns kraft och att de faktiskt orkade. Detta kunde stimulera deras hopp om att
snart aterfa sitt oberoende och sin frihet.
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Den vardvetenskapliga forstaelsen av vardandets varld

Baserat pa det samlade resultatet och tolkning och analys av detsamma har betydelsen
av att ”sta patienten bi” som en central vardande handling framtratt. Forstaelsen av
denna vardande akt diskuteras darfor forst da den dvriga resultatdiskussionen i manga
avseende aterkommer till denna fundamentala forstaelse. Patienterna som vardades
vakna hade savél kapacitet som vilja att paverka sin vard och bli delaktiga genom att
fa "veta” vad som skulle handa, goras eller till och med vad de sjélva kunde utfora.
Deras kénsla av beroende och att inte kunna/orka ta hand om sig sjalva innebar sam-
tidigt att inse att livet var hotat och darmed ocksa en insikt i manniskans och sin egen
sarbarhet och ensamhet. Det framkom att om vardarna stod patienten bi sa kunde
patienterna 6verlamna ansvaret for sig sjalva i tillit till vardarna. Sta bi innebar en
hallning, ett forhallningssatt och en genuin vilja att vara tillganglig for patienten, att
vara narvarande, samt att vara palitlig och lojal med patienten i dennes stravan efter
att 6verleva och aterhamta sig. | forhallningssattet att sta bi formedlar vardaren en ge-
menskap och ett 16fte till patienten; att de kampar tillsammans och att vardarens vilja
ar att lindra patientens lidande samt en pataglig vilja att bevara ”den Andres liv”. Nar
vardaren star patienten bi tar vardaren ansvar for patienten och visar det genom sitt
I6fte om att inte [amna patienten vad som &n hander. De méts i en &kta tillit (Lagstrup,
1992) och i tilliten utelamnar sig patienten i sitt totala beroende till vardaren och blot-
tar sig i det. Nar ett svek av patienten sker fran vardarens sida har vardaren visat sig
oberord av patientens beroende, vilket kan vara varre an att inte ha fatt hjalp. Kravet
mellan ménniskor &r outsagt och inte likbetydande med den andra ménniskans onsk-
ningar enligt Lagstrup (1992). Men i en vardande situation har vardaren ansvar for
patientens tillit och en skyldighet att hjalpa da han/hon ser lidande hos ”den Andre”
enligt Lévinas (Kemp, 1992).

Det finns liknande vardande akter beskrivna. Fridh et al. (2009) bland annat beskriver
lotsandet dar vardarna med varme och professionalism lotsade narstaende i deras for-
tvivlan genom hela intensivvardstiden da deras anhérige var déende och sedan avled
pa IVA. Malet med att sta bi &r en positiv riktning mot livet, en kamp som innebér att
vardaren och patienten tillsammans i en gemenskap stravar mot patientens aterhamt-
ning och Gverlevnad men &ven da doden narmar sig. Sta bi kraver bade en fysisk
narvaro och en narhet i narvarandet. Motsatsen, att inte sta bi intraffar om vardarens
formedling av vardande inte nar fram. Férmedlandet av "sta bi” sker genom kommu-
nikationen. Fredriksson (2003) har i sin avhandling ”Det vardande samtalet” beskrivit
hur vardaren bjuder in patienten till en gemenskap dar det kréavs att de far en relation
till varandra, samt att patienten ocksa “tar emot inbjudan” fran vardaren. Detta fram-
kom och blev synligt genom de observationer som gjordes, men det framkom ocksa
andra dimensioner som i jamforelse med Fredrikssons (1999; 2003) beskrivning kan
ses som en del av akten att std patienten bi. | jamférelse med termerna “héra och
lyssna” som beskrivs i forhallningssattet darvaro sa kraver vardarens lyssnande och
vardande intensiv narvaro. Det framkom i delstudie 111 att vardandet ocksa bestod i att
passa och vakta det vill séga att Overvaka patienten. For att undvika att patienten drab-
bas av obehag maste vardarna standigt vara vaksamma pa och lyssna efter sekret i en-
dotrachealtub/tracheostomi och om det behovde sugas i luftvagarna. Samtidigt maste
de observera om patienten var motoriskt orolig och inte kunde vara still i sangen. De
tolkade ljuden, reflekterade dver dem och fick en forstaelse for vad ljuden formedlade
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till dem. Déar ut6ver kontrollerade de om atgérden fatt effekt genom att fraga patienten
och forst nar de var 6vertygade om detta var de nojda. | aktiviteten var vardaren "med
patienten”. Dessa aktiviteter, som huvudsakligen kan ses som kroppsliga, ar dock
bade lugnande och livsbevarande dvs sjalsliga och andliga for patienten. Dérfor kan
nérvaro och dar-varo ses som sammanfldtande med med-varon.

Enligt Fredriksson (1999) kan vardarens narvaro och kommunikation kannetecknas
av att "vara dar” (darvaro) eller "vara med”(medvaro) patienten. En icke vardande
kommunikation med enbart (som inte resulterade i medvaro) darvaro framkom i ob-
servationerna da vardarna lamnade patienter ensamma utan uppsikt eller gick darifran
4ven om patienten hade det svart att f upp slem. Aven Karlsson och Forsberg (2008)
fann i sin studie att vardarna inte ar vardande da de befinner sig langt ifran patientens
sing och sitter och 6vervakar patienten “ute pa golvet”. Aven Wang et al. (2008) har
beskrivit att patienterna ville att vardarna skulle vara nara dem. Nar patienten kande
vardarens narvaro och kontroll dver situationen upplevde de sig trygga och vél 6ver-
vakade under tiden som de respiratorbehandlas for att vardarna ska kunna atgarda
problemen som kan uppsta i tid.

Att passa och vakta och att vidta atgarder kan ses som en form av ansning. Eriksson
(1995) menar att den vardande substansen ar att ansa, leka och lara. | ansningen ut-
trycks narhet, varme och berdring, och fungerar som det mest basala i vardandet som
att fa hjalp med sin hygien eller halla i en vanskaplig hand. Néar det galler vardarens
berdring kan den bade syfta till att utfora en uppgift, men ocksa till att vara en omvar-
dande berdring. I en ber6ring med syfte att utféra en uppgift s som att suga i luftvagar
eller vanda patienten formedlas nagot mer an syftet att fa bort slem i ”hur” det gjordes.
Vardarna kunde alltsa formedla att de stod patienten bi i beréringen beroende pa hur
den utfordes, inte bara beroende pa vad berdringen hade for syfte. Om sugningen av
slem i luftvagarna blev smartsam, eller hardhant uteblev ansningens mening — att
astadkomma vélbehag och darmed ocksé ett formedlande av att sta patienten bi. Aven
en beroring med syfte att utfora en uppgift kan saledes formedla vardarens omedvetna
eller medvetna avsikt som kan ses som vardarens vardegrund eller ethos. Fredriks-
son (1999) berdr inte tonfall och hur résten anvands i det vardande samtalet, men i
delstudie 111 framkom exempel pa hur tilltalet och tonen i vardarens rost formedlade
omtanke eller brist pa omtanke. Om vardaren till exempel ar hard eller tillrattavisande
i tonen tappar patienten och vardaren sin forbindelse mellan varandra och kommer
endast att vara i kontakt med varandra.

Fredriksson (1999) diskuterar om kontakt &r en forutsattning for forbindelse och
darmed foregar forbindelse en vardande kommunikation. Utifran fynden fran del-
studie | och Il tycks det vara sa, men att bade kontakt och forbindelse avléser varan-
dra beroende pa patientens tillstand och vilka vardatgarder som skall utforas. Néar
patienten och vardaren &r i forbindelse med varandra har de en vardande kommu-
nikation, men nar de enbart &r i kontakt med varandra kan det vara s& att vardarens
uppmarksamhet ar inriktad pa att tolka tecken pa en forandring i patientens tillstand
och/eller att avgora om dessa tecken &r hotfulla. | detta kan vardarna ocksa formedla
att de vill gora allt for att patienten skall klara sig och 6verleva dvs de star patienten
bi oavsett vad som hander. ”Kontakt” kan darmed forstas som nagot mer an att enbart
vara dar utan ocksa vara med patienten. Nar vardaren och patienten ar i “kontakt”
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behdver det inte vara en samre vardrelation eller att varden ar samre, utan det ar hur
vardaren formedlar till patienten att han/hon &r i "kontakt” med varandra genom ton-
fall och beréring som &r viktig.

Sta bi kan darfor ses som en vardande akt som inkluderar en tydlig intention som
omfattar bade lyssnande, horande, kontakt och forbindelse. Genom att sta den andra
bi tycks det som om lidandet kan minskas eller géras uthardligt. Trots att patienternas
kroppsliga frihet var ytterst begrénsad fanns dock tankarnas frihet och en mental fri-
het. De behdvde inte vara “sjalsligen” narvarande hela tiden pa I\VA utan kunde lata
tankarna hjalpa dem att fly bort. Karlsson och Forsberg (2008) beskriver hur patien-
terna forsoker praktisera mental traning och anvénda sitt intellekt for att intala sig att
de far tillrackligt med luft. Sadana tankar kan gora att patienten kan utharda smérta,
lufthunger, sugningar, beroende och illabefinnande. Vardarna kunde ocksa hjalpa pa-
tienten att “tanka pa annat satt” t ex genom att de sag pa TV tillsammans och pratade
om vad som hande i olika TV program. Eriksson (1995) ser en del av vardandets sub-
stans som ’lek” och menar att ”leken” kan ge uttryck for énskningar och ta patienten
till ndgon annan plats an den harda verkligheten dar han/hon befinner sig i och fa vara
den han/hon vill vara for en stund eller pa den plats som patienten dnskar vara. Det
kan ge ny energi och dven vila for en stund. Vardaren kan stimulera patienten eller ta
med patienten i ”leken” genom att prata om andra verkligheter &n den som patienten
befinner sig i. Genom “lekens” gemenskap kan lidandet kanske lattare uthardas vilket
ocksa Eriksson (1995) uttrycker. Kan det vara sa att de patienter som inte kan fly bort
i tanken har ett outhardligt lidande eftersom de kanske har forlorat bade hoppet och
tron pa 6verlevnad och darmed ocksa ger upp och inte orkar leva? Eller att lidandet
ar sa outhardligt att de inte kan fly bort i tanken eller svara an pa vardarnas inviter att
skingra tankarna. Eftersom detta kan vara oklart &r det viktigt att patienten far stod av
vardarna och narstaende att hoppas och att tro pa att de skall aterhamta sig och 6ver-
leva. Allt detta kan vardarna, men ocksa narstaende formedla i av att vara tillganglig
for patienten i betydelsen av standigt sta patienten bi vad som an hander. Genom att
vardaren tar med patienten i gemenskapen kan de fa hjalp med “leken” som Eriksson
(1995) beskriver har att géra med om patienten har fortroende och tillit till omvarlden.
Om patienten kanner sig trygg med vardarna kan de “vila” i att ”leka/dromma” sig
bort till en annan verklighet en stund och behover inte vara fullt uppmérksam pa sin
omgivning.

Patienternas blick, ansiktsuttryck och kroppshallning

Vakenheten gav en helt ny mojlighet att utforska patientens uttryck i form av blick,
ansiktsuttryck, mimik och kroppshallning. Nagot som inte hade kunnat utforskas pa
samma satt om patienten varit sovd. Patienternas spanda kroppshallning och stela
ansiktsuttryck tolkades som om patienten har ett skyddsholje och skyddar sig sjalv.
Gadamer (1996) menar att nar manniskan ar svart sjuk “stanger hon ute” andra man-
niskor och deras behov och slapper inte in nagon” i sitt lidande eftersom ohélsan i
sig gor manniskan oférmagen att rikta sig utat. Vidare diskuterar Gadamer (1996) for-
bindelsen mellan kroppen och sjélen dér kroppen foretréder livet. Sjélen &r livgivande
och kroppen och sjélen reflekteras i varandra. Blick, ansiktsuttryck och kroppshall-
ning formedlar hur patienten mar och darmed bade ett kroppsligt, sjélsligt och andligt
maende. Vardandet bestar i att "lasa” det som uttrycks med hjalp av ansiktet och
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ovriga kroppen. Det ar genom ansiktet och kroppshallningen som det upplevda lidan-
det far sitt sprak, eftersom patienterna inte har sa manga andra mojligheter att uttrycka
sin belagenhet. Patienterna formedlade ocksa en sorgsenhet i sina ansikten och blickar
vilket manar vardaren att se och dela lidandet. I lidandet ingar enligt Morse (2001) att
uthdrda, att ta 6gonblick for 6gonblick for att uthdrda och detta lidandets uttryck kan
ses i patientens sorgsna blickar och stela kroppshallning. Det kanslomassiga lidandet
ger ett "fruset” intryck och uttryck just kanske for att det ar outhardligt. Vardarna som
1ar sig tolka patienternas lidande i deras ansiktsuttryck och sorgsenheten i blicken kan
lindra lidandet. Eriksson (2006) menar dock att lidandet kan vara forenligt med hélsa
om lidandet &r uthardligt. Lidande och halsa &r samordnade med varandra och ar alltid
nérvarande i méanniskors liv. I vissa stunder kan det kanske forekomma att patienterna
kan ka&nna héalsa under respiratorbehandlingen.

Det &r enligt Levinas (Kemp, 1992) ”den Andres” ansikte som bjuder in till ett mote,
och det ar den andra manniskans blick som genomborrar och appellerar till ett ansvar.
Ansvaret i det har fallet &r att se den Andres lidande och férmedla att man sett och
konkretisera detta i att "sta den Andre bi” dvs ett etiskt ansvar och I6fte. Genom att
gora detta sd kan patienten uppleva att lidande delas eller kan lindras. Vard innebar
ocksa valmajligheter dvs att se den Andre men inte ”gora nagot”. Vardaren kan vélja
att vara ett stdd och férmedla hopp for patienten. Att inte se eller dela patientens li-
dande kan upplevas som en krankning av vardigheten och utgor ett vardlidande for
patienten. Att inte bli sedd och darmed trodd i lidandet innebdr att patienten inte blir
tagen pa allvar (Eriksson, 2006).

Vardandets sak ar att formedla hopp, men vardaren kan ocksa valja att vara avvisande,
att inte se och enbart utfora vardrutiner. Att inte se eller dela patientens lidande kan
upplevas som en krankning av vardigheten och utgor ett vardlidande for patienten.
Att sta patienten bi ar att formedla hopp och en tro till patienten om att lidandet kan
lindras och att dverlevnad &r méjlig. Vardarna har ocksa ett ansvar att bjuda in patien-
ten, men ocksa ett ansvar hur vardandet och kommunikationen uppfattas av patienten
sd att inte patienten dsamkas onddigt lidande. Att sta den andre bi kan vara livsavgo-
rande for om patienten véljer att kdmpa for sin Overlevnad eller om de ger upp med en
kéansla av hopploshet, maktloshet och att inget betyda. Narstaende kan ocksa formedla
hopp, gemenskap, samhorighet med familj och vénner samt finnas nara och darmed
pa sitt satt sta patienten bi.

Att dela lidandet

Patienten kan pendla mellan att uthérda situationen och k&nslomassigt lidande. I stud-
ie Il iakttogs att patienter ibland blev tilltalade med en tillrattavisande eller kall rost
som tycktes formedla en ovilja och ett avvisande. Morse (1997) fann att patienter var
kéansliga for tecken pa om vardarna ville dem val eller var likgiltiga infor dem och
darmed deras lidande. Patienter kan uppleva det som ett oerhort svek om vardaren
“avvisar” eller visar ovilja att "hjalpa dem”. Lagstrup (1992) menar att den naturliga
tilliten till andra manniskor forsvinner da de sviks eller sviker sina loften. Tilliten till
vardarna kan ses som en forutsattning dar vardarna forvantas formedla tro och hopp
till patienten och ett 16fte om att de ska kampa tillsammans. Utifran Erikssons (2006)
tankar om vardlidande kan just en kall och hard rost eller avvisande och en likgiltig
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hallning kranka patientens vérdighet. Att inte sta patienten bi ar en underlatenhets-
handling som skapar ytterligare lidande, ett vardlidande utdver sjukdomslidande och
livslidande. Eriksson et al. (1999) beskriver detta som en avsaknad av ett ethos.

| delstudie 111 framkom exempel pa hur vardarna tog med patienten i sina samtal och
diskuterade TV-program och att de umgicks. Vid sadana tillfallen forandrades patien-
ternas ansiktsuttryck, de kunde le, skratta och blicken blev for nagra korta stunder mer
livfull. Detta bekraftas i Schou och Egerods (2008) studie som fann att deras inter-
vjuade patienter kénde sig ensamma samt saknade 6gonkontakt och att de vill umgas
med vardarna. De ville ocksa att vardarna skulle vidrorda dem. Detta kan forstas som
att den ensamhet som finns i lidandet ocksa leder till langtan efter den andre och en
gemenskap for att antingen dela lidandet med nagon eller aterfa sig sjalv som person
och individ. Nar vardarna tog med patienten i olika samtal sinsemellan uppstod ett
kamratskap dem emellan och denna delaktighet gjorde att patienten kande sig som en
person, var sitt vanliga jag (I, 1) och att deras sorgsenhet forsvann en stund. Liknande
resultat framkom i McKinley et al. (2002) studie.

Kommunikationsteknik for patienter som vardas vakna med respirator

Tidigare forskning (Granberg-Axéll et al., 2001; Schou & Egerod, 2008; Samuelsson,
2011) har visat att fa till stand en fungerande kommunikation ar viktigt for patientens
kéansla av trygghet. Patienterna i delstudie | och Il upplevde att vardarna verkligen
forsokte att forsta dem i deras forsok att kommunicera vilket ocksa ckade deras Vvél-
befinnande. | delstudie Il framkom att patienterna valde att anvanda latta ord som de
mimade (lapprorelser) till vardarna. For att patienten ska kunna vélja bland orden och
vdlja de som &r latta, behOver patienten vara alert och "med intellektuellt” och inte
paverkad av sedering och andra lakemedel som kan paverka kognitiva funktioner.
Patienternas medicinska tillstand gor emellertid att det tar mycket ork fran dem att
forsoka kommunicera och det framkom att de var radda for att glomma bort att andas
da de kommunicerade. | delstudie | intervjuades patienterna under pagaende respira-
torbehandling och det var tydligt att kommunikationen var energikrédvande dvs att det
upplevdes som jobbigt att kommunicera. Nar Samuelsson (2011) intervjuade patienter
som hade respiratorbehandlats under l&tt sedering fann hon att de kdmpade for att
kommunicera, men misslyckades. Aven Patak et al. (2004) fann i sin studie att 62% av
patienterna som vardades vakna upplevde det svart att kommunicera. | Karlsson och
Forsbergs (2008) studie daremot upplevde patienterna inte heller att det var nagra sva-
righeter med kommunikationen, men hér intervjuades patienterna i upp till tre ar efter
respiratorbehandlingen avslutats och darfor kanske inte kom ihag hur svart det var.

De metoder som patienter anvande for att kommunicera i delstudie | var i huvud-
sak nickningar och blinkningar. Nagra rynkade pannan och hojde pa 6gonbrynen. |
Wojnicki—-Johanssons (2001) studie var det vanligaste kommunikationssattet att pa-
tienterna mimade/rorde pa lapparna och anvande kroppsspraket och bara 32% fore-
drog att skriva. Detta kan jamforas med resultaten fran delstudie 1 dér tolv (av fjorton)
av patienterna valde att kommunicera genom att skriva sina svar under videointer-
vjun. Flera av patienterna foredrog dock att anvanda flera olika tekniker i kommuni-
kationen.

60



Det tar tid och det kravs kreativitet hos bade patienter, vardare och narstaende for att
hitta ett kommunikationssatt som fungerar. Brist pa kontinuitet hos vardarna gor det
svarare att forsta patientens kommunikation enligt Magnus och Turkington (2006).
Patienterna i deras studie upplevde att vardarna tog ifran dem papper och penna sa att
de inte kunde na dem, samt att vardarna hade svart for att lasa pa patienternas lappar
och gav upp. Vardarna i sin tur, kande sig stressade och frustrerade da de inte forstod
vad patienten ville formedla till dem vilket ocksa framkom i tidigare studier (Berg-
bom-Engberg & Haljamae, 1993). For att spara energi och kraft for patienten kan var-
darna lara patienten att anvanda korta och latta ord, bade da de ska skriva och nar de
ska forma ord med l&pparna. En annan strategi har beskrivits av Patak et al. (2004) dar
samtidigt som patienten skrev ner sitt budskap sa laste vardarna vad patienten skrev
och gissade vilket ord det skulle bli for att spara kraft for patienten.

I en annan studie av Patak et al. (2006) fick patienterna som hade varit vakna under
respiratorbehandlingen i efterhand vardera hur frustrerade de skulle varit om de fatt
anvanda en kommunikationstavla for att kommunicera. Fyrtioen procent trodde sig
da inte varit frustrerade. Den har kommunikationstavlan skiljde sig fran tidigare pu-
blicerade material om kommunikationshjalpmedel. Pa tavlan fanns det en smartskala,
en kroppsschablon och beskrivande uttryck hur smartan kanns fysiskt. Det var ocksa
fortryckt pa tavlan med; jag &r... och jag vill... och det fanns ocksa en del dar patien-
ten kunde skriva personligt. Alla forsok att underlatta kommunikationen &r viktiga
eftersom det i studier framkommit att kunna kommunicera och bli forstadd bidrar till
minskad oro. Pataks et al. studie ar publicerad ar 2006 och inga senare beskrivningar
har hittats om hur tekniken har utvecklats sedan dess. Det ar svart att veta hur mycket
teknik patienterna orkar ta till sig for att fa en fungerande kommunikation. Om kom-
munikationen fungerar behover dock inte sa mycket kraft ga at till frustration Gver
att den inte fungerar. Nu nér fler manniskor har vana av mobiltelefoner, datorer och
annan teknisk utrustning &r det mojligt att det skulle underlatta att kommunicera via
en dator. Fler studier behovs kring betydelsen av teknisk utrustning for att underlatta
kommunikationen mellan patienter och vardare och/eller narstaende i samband med
respiratorbehandling.

Narstdendes véarld

Det 4r lika viktigt for narstaende som for patienten att kommunikationen snabbt kom-
mer igang efter att patienten vaknat till efter sedering eller intubering. Detta framkom
speciellt i den andra intervjun med narstaende eftersom att vara i kontakt med patien-
ten var betydelsefullt for dem. Att sjélv kunna bedéma hur patienten mar var viktigt
for narstdende och darfor var narheten och majligheter till att “tala” med varandra
vasentlig for att den narstaendes oro skulle kunna lindras.

| Engstrom och Soderbergs (2007) studie framkom att patienter som respiratorvarda-
des kunde kanna narstaendes doft och deras beréring nar de satt intill och att patienten
kéande sig trygg da narstaende var pa besok. Eriksson et al. (2010) fann att narstaendes
samspel med patienten skedde genom Ggonkontakt och blick samt genom att halla i
patientens hand blev patienten lugn. Kommunikationen med patienten skedde alltsa
utan ord. | delstudie IV framkom att narstaende saknade tillfallen att prata ostort med
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patienten under intensivvardstiden. De valde att avsta fran att sdga vissa saker nar var-
darna fanns i ndrheten for att istéllet sdga det senare - om patienten dverlevde. Privat-
heten blir sarskilt viktig for patienten och narstaende eftersom bada vet att patientens
tillstand &r allvarligt och kritiskt. Risken med brist pa privathet ar att vasentliga saker
kanske aldrig blir uttalade om patientens tillstand snabbt forsamras. Att som vardare
framja stundens mojlighet till samtal ter sig darfor centralt. Liknande synpunkter och
upplevelser fran narstaende har beskrivits av Fridh et al. (2009). | delstudie 1V hade
narstaende behovt mer stod av vardarna bade i kommunikationen med patienten och
i vardarnas narvaro som narstaende upplevde var av varierande grad hos patienten.
Eriksson et al. (2011) beskrev i sin intervjustudie med nérstaende att det viktigaste for
dem var samspelet mellan narstaende och personalen och en fortroendefull relation
till vardarna. Fridh et al. (2009) beskriver att narstaende lotsas av vardarna, nér pa-
tienten ar doende, vilket kraver vardarnas narvaro och en vardande relation. Lotsning-
ens syfte ar att fa narstaende “trygga i hamn”, och bidra med en struktur i varden av
patienten da livsforstaelsen vacklar. Lotsning av nérstaende till patienter som vardas
vakna med respirator ar ocksa majlig eftersom deras livsforstaelse ocksa vacklar, men
det som skiljer &r att vardarna ska formedla hopp om patientens 6verlevnad. Genom
att vardarna star patienten bi och visar att de "gor allt” for att patienten ska finna ett
vélbefinnande kan narstaendes lidande lindras. Da narstdende upplever att "allt gors”
for patienten kan de finna kraft och vara ett stod for patienten, vilket de garna vill vara.

| tva tidigare studier (McKinley et al., 2002; Schou & Egerod, 2008) sag patienten
narstaendes besok som en livlina och nagot av det basta som hander under dagen.
Narstaende kan fa patienten att tanka pa vardagen, familjen och livet utanfor inten-
sivvarden genom att prata om vad som hander hemma och ta med foton. De kan
formedla kanslan av tillhorighet och stimulera patientens langtan till att fa aterférenas
med familjen, hemmet, vénner och det vardagliga livet (Karlsson & Forsberg, 2008;
Wahlin et al. 2009). Denna langtan efter att fa aterforenas kan forstas bade som ett
lidande att i nuet vara atskilda och en lindring av livslidandet. Eriksson (2006) be-
skriver livslidandet som att hela livssituationen &r hotad. Narstaendes livssituation
paverkas av patientens sjukdom och sjukhusvistelse. De omprioriterade vardagen och
holl tillbaka sina egna behov, dnskemal och sitt eget lidande. Narstaendes besck hos
patienten innebar att de led da de sag patienten lida och stundtals visste de heller inte
om patienten skulle dverleva.

| tidigare studier har det framkommit att narstende vill bli forsdkrade om att pa-
tienten far den allra basta vard. | en deskriptiv studie rankade narstaende det som
viktigast att vara sakra pa att patienten fick den basta mojliga vard som fanns att ge,
och att de ville veta exakt vad som gors for patienten (Hinkle & Fitzpatrick, 2011).
Om det medicinskt sett ar den basta majliga vard, som erbjuds patienten, att vardas
vaken under pagaende respiratorbehandling, men att det samtidigt ar ett uppenbart
och synligt lidande for patienten, ar det mojligt att narstaende skulle foredra att pa-
tienten sovs. Att se att ndra och kara lider innebar ocksa att den narstaendes lidande
aktualiseras och forstarks. Darfor maste det 6vervéagas vilken information som ska
ges och i vilken man narstaende skall goras delaktiga i val av behandlingsstrategier.
Sinuff et al. (2009) fann att narstaende som &r patientens talesperson och som deltar i
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viktiga beslut k&nner sig stressade i denna roll. Beslutet om patienten ska vara vaken
eller sévd kan diskuteras tillsammans med patienten och narstaende, men beslutet kan
aldrig tas av narstaende.

Sammanfattningsvis visar den hédr avhandlingen att vakenheten under respiratorbe-
handling ar att féredra under vissa forutsattningar. Det som krévs &r att patienten &r
lugn och inte visar tecken pa lidande och kan erbjudas ett vardande som kannetecknas
av vardare som kan sta patienten bi vad som an hander. Avsikten ar att gora det uthard-
ligt for att lindra patientens och darmed ocksa de narstaendes lidande.
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AVHANDLINGENS KUNSKAPSBIDRAG

Kunskapsbidraget till den kliniska vardvetenskapliga forskningen utgors av vad i
vardandet som kan lindra patienternas och deras narstaendes lidande och gora det
uthardligt for dem under tiden som patienten vardas vaken under pagaende respirator-
behandling. Patienternas medvetenhet om sitt beroende av vardarnas uppmarksamhet
och valvilja i vardandet och deras medvetenhet om vikten av att respiratorn fungerar
utgor storre delen av deras varld. Patienten ar fullt medveten om att deras liv &r hotat
och att de ar beroende av vardarna och respiratorn for att Gverleva. Vardarna kan lind-
ra patientens lidande med den vardande akten och l6ftet om att sta patienten bi, vad
som &n hander. Detta visas och formedlas i beréring, i de aktuella vardhandlingarna, i
tonfallet i rosten, samt genom att vardaren™ &r narvarande med” patienten och bjuder
in patienten i en gemenskap och formedlar att “de kampar” tillsammans. Att sta den
Andre bi innebar ocksa en darvaro och narvaro forenade i en medvaro av patient och
vardare. Sta patienten bi utgar ifran caritastanken och ethos om att vilja andra man-
niskor val och en beredskap och vilja att dela den andres lidande. Genom att vardaren
gor patienten delaktig i sin vard, “blir patienten nagon som raknas med”. Darmed
minskar patientens kansla av beroende och de kan tro och hoppas pa en aterhamtning.
Nar narstdende ser att vardarna kampar for patientens valbefinnande och férmedlar
I6ftet till patienten att sta bi, kan lidandet aven lindras for narstaende. Kunskapen om
vad vakenheten innebar under pagaende respiratorbehandling staller andra krav pa
vardarna &n om patienten ar sovd. All kommunikation bade tonen, tilltalet, uttalade
ord, berdring, kroppssprak och vardatgarder formedlar antingen ett vardande eller ett
icke-vardande. Detta sprak inklusive dess intention uppfattas och "kanns/lases av” av
patienten som befinner sig i en total beroendesituation. Sjalva beroendet kan forstas
som att det gér manniskan an mer kanslig for de uttalade orden saval som de icke-
uttalade orden.
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SLUTSATSER OCH KLINISK BETYDELSE

Slutsatsen av de genomfdrda studierna &r att vakenheten innebér ett lidande for pa-
tienten, ett lidande som inte bara kan uthardas utan ocksa bemastras om vardandet &r
ett handlande och varande i form av att sta patienten bi. Det kravs saledes inte enbart
ett medicinskt stallningstagande om patienter skall vardas vakna under pagaende re-
spiratorbehandling utan ocksa ett vardvetenskapligt stallningstagande. De ¢kade krav
som vakenheten stéller pa vardarna behéver hanteras pa ett individuellt plan av den
professionella yrkesutdvaren, men ocksa pa ett organisatoriskt plan sa att vardaren
kan och orkar sta patienten bi, hela sitt arbetspass. Ar intensivvéardsavdelningen full-
belagd eller har vardaren fler vardkravande patienter i samma rum har vardaren kan-
ske inte mojlighet sta patienten bi. | de fallen kanske ett nytt stallningstagande ska
goras om patienten ska vara sovd istallet. Vilka resurser kan da komma ifraga utifran
den forstaelse som avhandlingens resultat ger? Pa ett individuellt plan kravs en pro-
fessionalitet i form av att kunna hantera att inte alltid kunna hjalpa patienten oavsett
hur mycket man vill som vardare, och att det inte alltid blir bra. VVardaren maste ocksa
vara narvarande, alert och engagerad och beddma patientens tillstand, tolka ansikts-
uttryck, blick och kroppssprak och forsta vad patienten vill. Det kravs att snabbt fa
igang en fungerande kommunikation mellan vardaren och patienten for badas skull.
Det ar aven pafrestande for vardaren att inte forsta och kunna tolka vad patienten vill
ha sagt. En central forutsattning ar att vilja patienter och narstaende gott, det vill sdga
en etisk vardande hallning.

Pa ett strukturellt plan kravs fler antal personal for att varda vakna patienter an se-
derade. Vardaren kan inte vanda ryggen till patienten som ar vaken for att samtidigt
varda andra patienter som kraver intensiv vard och omfattande behandlingsinsatser.
Kontinuitet hos vardarna behovs och omvardnadsansvarig sjukskoterska/underskéter-
ska ar en forutsattning liksom kontinuerlig fortbildning angaende att lara sig kommu-
nicera med intuberade patienter och tolka vad patienten vill ha sagt och formedlar. Om
patienten och vardaren inte trivs tillsammans kan dock kontinuiteten bli pafrestande
for bada. Omvardnadsrond kan underlatta for att diskutera omvardnadsfragor med
kollegorna t ex i form av konkreta tips pa fungerande kommunikationsteknik.

Det behdvs utbildning, men ocksa fortlopande repetition for sjukskoterskor och un-
derskoterskor som arbetar inom intensivvard avseende att suga sekret i luftvagar. Ut-
bildning i kommunikationsteknik for lakare och vardare som arbetar inom intensiv-
vard underlattar bade for patienterna som inte kan kommunicera verbalt och deras
narstaende, men ocksa for vardarna att varda och forsta patienten. Ny teknik behéver
ocksa utvecklas.

Att ’std bi” innebéar att vardarna &r alerta och uppmarksamma i sitt vervakande av
vitala parametrar och skickliga pa att ”lasa” och tolka patientens signaler i form av
ljud, ansiktsuttryck, blick och kroppssprak, samt att utfora de vardatgarder som ar
nodvandiga for att lindra obehag och lidande. Tilltal det vill sdga tonfallet i rGsten
kan anvéndas for att formedla varme och engagemang, och att vardarna bryr sig om
hur det gar for patienten. | 16ftet att std patienten bi férmedlas ett vi”- att kampa
tillsammans och inte lamna patienten ensam. Att sta bi innebar ocksa att vardaren far
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patienten att kdnna sig delaktig i sin vard och fa igang ett samtal som ocksa gor att
tankarna kan fly bort en stund.

Utifran avhandlingens resultat foreslas ett antal punkter eller forutsattningar som
skulle kunna utgora en grund for utveckling av vardandet da patienten vardas vaken.
Dessa punkter ar utan inbordes rangordning, men utgar ifran akten ”sta den andre bi”
vilket ses som en inre och yttre etisk hallning.

En alert vardare som &r uppmarksam, lyssnar efter ljud och tolkar patientens
ansiktsuttryck, kroppssprak och blick for att kunna bedéma om det t ex behdver
sugas i tuben eller att andra vardatgarder skall vidtas.

Att noga folja parametrar och tecken som avsléjar om patienten inte far tillrackligt
med luft eller inte ar smartfri for att patienten skall kunna lita pa vardaren.

Bra sugteknik, och bekréafta patienten da han/hon kanner att det behéver sugas och
darmed visa sig vara en person som patienten kan lita pa och darmed blir livet inte
lika hotat. Ge forutsattningar for patienten att suga sekret i munnen sjélv, vilket
ger en kénsla av delaktighet.

Vardarens narhet och narvaro for att lyssna och tolka olika tecken pa komplikatio-
ner och forsamringar i det medicinska tillstandet.

Vardare som formedlar varme och vanlig ton i samtalet som ocksa innefattar pa-
tienten som samtalspartner. Att i medvaro férmedla till patienten att hans/hennes
valbefinnande ar viktigt och att de bada kampar tillsammans.

Att formedla trygghet i olika omvardnadshandlingar.

Kontinuitet av vardare vilket innefattar bade omvardnadsansvarig sjukskéterska
och omvardnadsansvarig underskoterska i syfte att uppratthalla kontakten med
patienten och narstaende och forsta patientens satt att kommunicera bade med
ansiktet, kroppen och blicken samt patientens skrivstil eller gester.

Snabbt fa igang en fungerande kommunikation mellan vardaren och patienten och
hjélpa patienten och narstaende att finna ett sétt att “tala” med varandra.

Informera patienten om nar endotrachealtuben/kanylen och respiratorn kan tankas
tas bort och om vad som ska hédnda under dagen. Informera om patientens forand-
ringar i hans/hennes tillstand saval positiva som negativa.

Kénna av nar vardaren ska erbjuda patienten privathet tillsammans med narsta-
ende.
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FORTSATT FORSKNING

Forskningen har resulterat i ett antal nya fragestallningar. Sadana fragestéllningar ar:
Hur upplever vardaren och lakaren att varda och behandla en patient som &r vaken
under pagaende respiratorbehandling? Vad innebér det for vardaren att sta patienten
bi? Det behdvs forstaelse av vad som kannetecknade de patienter som kunde tanka
sig att vardas vakna igen om de sjalva fick vélja. Stod vardarna patienten bi och pa
vilket satt beskrivs detta i sa fall? Vidare behdvs forskning dar effekterna av att sta bi
utvarderas och om patienter som vardas vakna har fler och annorlunda halsoproblem
under konvalescenttiden och pa langre sikt.
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SUMMARY IN ENGLISH

It has become increasingly common to keep patients conscious or only lightly sedated
during mechanical ventilation (MV) in intensive care units (ICU). This is medically
advantageous, since patients spend a shorter time on the ventilator, which reduces the
time in the ICU as well as mortality. While the patient is receiving MV, verbal com-
munication is impossible as the endotracheal tube prevents air from passing the vocal
cords. Communicating with caregivers and family becomes difficult and a challenge.
Patients also need help to suction their airways clear of mucous. Earlier research re-
veals how intensive care generally and ventilator care in particular cause patients
and their families major suffering. It is also demanding for caregivers to meet and
care for people in life-threatening situations. Many studies demonstrate that family
members feel a great need to be close to the critically ill patient, strive for contact and
connection and hope for survival. However, few studies have focused on the patients
experiences of MV while conscious and where the degree of consciousness is known.
There are also few studies on family experiences of visiting and communicating with
a patient who is conscious while on MV. Since modern intensive care aims for no or
only light sedation during MV, studies are needed regarding this specific situation,
from both patient and family perspectives. This inspired my thesis; to enable the pro-
vision of evidence based care focused on reducing suffering and creating strategies for
communicating with the patient while conscious and undergoing MV.

Aim

The overall aim is to describe, illuminate and interpret patients” and relatives’ ex-
periences of caring and communication in connection with MV while the patient is
conscious.

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

Paper |: To describe patients’ statements about their situation while conscious and
receiving mechanical ventilator treatment, how they communicated and their facial
expressions during a video-recorded interview.

Paper II: To illuminate the lived experience of patients who were conscious during
mechanical ventilation in an intensive care unit.

Paper I11: To observe, interpret and describe nurses” communication with conscious
patients receiving mechanical ventilation therapy (MVT) in an intensive care unit and
to study whether such communication could be interpreted as caring.

Paper IV: To describe the meaning attributed by close relatives to their experiences of
meeting, seeing and communicating with a patient cared for on a mechanical ventila-
tor while conscious.

The study questions were; what does the patient experience during ventilator treat-
ment while conscious? What is the nature of the communication between conscious

68



patient and caregiver during ventilator treatment? What are the family”’s experiences
of communicating with a patient who is conscious and on a ventilator?

Methods, data collection and analysis

All four studies used a qualitative method in order to understand and investigate pa-
tients” and families’ experiences of the patient being conscious while on a ventilator.
The inclusion criteria were being able to speak and understand Swedish, aged 18
years or older and treated while conscious, scoring 3 to 4 on the Motor Activity As-
sessment Scale (MAAS) while on MV for at least 18 hours. It had to be established
that, during MV, the patient had sat on the side of the bed, watched television, read
books, communicated using the ABC board, mimed and/or nodded his/her head. The
MAAS was used to assess the depth of sedation. As assessment can be subjective and
vary between nurses, it was compared to notes on the patient’s activity. The reason
for choosing a minimum of 18 hours on the ventilator was that, by then, the patients
would be expected to have worked out a way of communicating with the nurses.
Fifteen patients were asked to participate in the first study and one declined. Four-
teen patients were video-recorded and interviewed in accordance with a guide, while
conscious and receiving MV. In paper Il patients were interviewed approximately one
week after they had left the ICU. Nineteen patients were included in paper 111 using
the same criteria as in papers | and Il. The same fourteen participants in addition to
five new ones participated in the observational study. Ten family members partici-
pated in paper IV. The inclusion criteria were aged 18 years or older, able to speak and
understand Swedish and had visited a patient who was conscious (MAAS 3-6) while
on MV. Three declined and one was excluded because there had been no visit during
the time of ventilator treatment. Each person was interviewed on two occasions; when
the patient was conscious and receiving MV and approximately one week after the
patient had left the ICU.

Qualitative content analysis was applied to analyse the patients’ answers, while quan-
titative content analysis was used to describe patient communication and patterns of
communication during the interview. A hermeneutic approach was employed to ana-
lyse the patients’ facial expressions, body language and gaze. Interpretation of the
recordings was based on the question ““What is this about?”

In the second paper the same patients were followed up about a week after transfer
from the ICU. Twelve patients were interviewed (one had died and one declined). A
phenomenological-hermeneutic approach based on Ricoeur’s philosophy was chosen,
as the point of interest was the patients’ lived experiences of being conscious during
MYV and the interpretation and understanding of what it meant for patients to be con-
scious while receiving this treatment.

Paper Il is an observational study where patients were observed for 1-2 hours on 3-5
occasions, in total 66 hours. A hermeneutic qualitative approach was used to generate
knowledge by describing, interpreting and understanding what type of caring nurses
communicated to patients who were conscious during MV and how they communi-
cated it. Observations were conducted and analysed using an approach inspired by
hermeneutics, based upon Gadamer’s philosophy. According to Gadamer, observing
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can be likened to watching a play in a theatre, where actors and an audience are re-
quired.

Paper 1V had a prospective, descriptive and exploratory design. The interviews were
analysed by means of hermeneutic interpretation based on Gadamer’s philosophy.
Hermeneutics was used as the methodology, as the ambition was to gain a deeper
understanding of the relatives’ experiences.

Findings

In the first paper, qualitative content analysis resulted in six categories: The tube and
tracheotomy caused pain, discomfort and breathing difficulties; suction procedure
caused panic but also relief; the tube took away the voice and made communicating
strange; the presence of relatives and nurses evoked feelings of security and well-
being; hope and longing to be healthy and return to a normal life; and not being able
to sleep and rest.

Patients said that attempting to communicate required all their energy and that the
caregivers could understand them most of the time. It was difficult to rest and sleep
because of the ventilator, secretions and frequent suctioning of the airways. They felt
secure when visited by family members. The injuries and disease determine the form
of communication. All fourteen informants communicated by nodding or shaking
their heads, some wrote their answers down. They used facial expressions to varying
degrees and in their own individual ways. Three themes were identified in the video
interview (I): a stiff facial expression, a tense body position and being sad and sor-
rowful.

Seemingly lifeless faces were interpreted as a tense facial expression. The tube was
taped from one cheek to the other both under and over the lips, which sometimes
restricted communication. Patients were held in bed by medical equipment, such as
ventilator tubes, ECG cables, a pulse oxymeter, infusions or an arterial pressure cath-
eter. They were totally dependent on the caregivers for being able to change position
in bed without dislodging the equipment. Some patients tried to change their position
themselves or move a tube or ventilator when they felt it necessary. Other patients
could only look at the ventilator because of the tube length, which was interpreted as
placing the patient in a locked position. Many lay completely still with their bodies
rigid and their hands pressed tight against their sides as if on guard duty, or resting on
their chest. This tense position was interpreted as trying to hold their body together
to stop fear or panic from taking over and trying to endure while waiting for the time
on the ventilator to be over. It was also interpreted as fear of causing problems with
the medical equipment, for the staff or for themselves, as they were dependent on the
equipment for survival. The patients’ eyes were full of sadness and grief as well as
emptiness and lifelessness.

In paper 11, the interview text revealed that being conscious while receiving MV was
connected with dependency in a negative sense; the patients were painfully aware
of their helplessness. Being conscious also meant experiencing feelings of discom-
fort and having to endure being unable to talk as communication was limited. The
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first analysis describes the meaning of being in a dependent state and resulted in five
themes: being dependent on mechanical ventilation to survive; being forced to submit
to the will of others; having to submit to other people”s willingness to understand non-
verbal communication; being out of control; and having to endure.

When patients were seen to be striving for independence because they felt better, a
second reading of the texts and analysis took place which revealed that although still
dependent on caregivers, they had found a way to strive for independence as part of
their recovery. In this analysis three themes were identified that describe the meaning
of the patients’ recovery: experiencing a sense of control; being viewed as a partici-
pant and companion; and yearning for independence.

In paper 11, eight of the twelve patients would have chosen to be conscious if they had
had the choice, three would have wanted to be asleep and one did not want to choose
at all. Being conscious gave the patients the opportunity to participate in some deci-
sions and caregivers the possibility to collaborate with the patient or take over and
provide extra sedation when the situation became unbearable.

The overall interpretation of both analyses was summarised as follows: being con-
scious while receiving ventilator treatment was characterized as an experience of dep-
rivation of freedom and total dependence on the caregivers and their good will. The
patients were fully aware of their absolute reliance on medical technology, equipment
and the caregivers for surviving their time on a ventilator. They were also aware that
they were dependent on the power and ability of caregivers to recognise threats to
their lives such as secretions in the tube. They were unable to speak about their needs,
wants or thoughts about life. They simply had to endure being conscious during MV
until physical recovery had started and they were able to breathe on their own. Ex-
tubation or having the tracheostoma closed was direct confirmation that they were
improving. When patients were conscious during MV, they had both the will and op-
portunity to participate in certain care actions. The patients longed to participate to
play a more active part and when their helplessness improved and they became less
dependent, they started to believe that they would actually survive and recover.

Caregivers are central to the patient and provide a trusting relationship. They need
to feel secure and competent regarding the technology in the ICU and quickly start
working to establish caring communication with the patient. When patients felt unable
to participate in the care or their need to feel comfortable was not understood, they
were left with a feeling of submission and helplessness.

In paper 11, caring communication was interpreted as seven themes: being attentive
and watchful; being inclusive and involving; being connected; remaining close; being
reassuring and providing security; keeping company and using humour; and using a
friendly approach. ‘Watching over’” implied alertness on the part of caregivers. They
looked at him/her and interpreted facial expressions, eyes and body language. They
listened for signs that the airways needed to be suctioned or more air pumped into the
cuff around the tracheal tube. When they understood that something was wrong they
stayed close to the bed until they knew what the problem was and could do some-
thing about it. The caregivers gave the patient the message that they would do things
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together and help them fight for survival. The tone of the conversation was kind and
cheerful and they also touched the patients lightly. They included family members in
the conversation and also spoke to the patient about them when they were not there.
When caring for the patient they were calm, confident and worked methodically, tak-
ing good care that all tubes stayed in place. When discussing with each other how to
perform a certain action, they included the patient in the conversation and conveyed
peace and calm.

Two themes were identified as non-caring communication: being neglectful and being
absent. It was characterised as neglectful when patients felt that they needed help and
the caregiver did not stay with them. Being abandoned without attention or physical
closeness could give the patient a feeling of being worthless.

In paper 1V, four main themes were identified; two emerged after the first interview:
feeling ambivalence towards consciousness; and feeling ambivalence towards seda-
tion, and two after the second:_feeling dependent on the carer and being disappointed;
and suppressing own suffering and sadness.

The family tried to be present and confirm the patient’s attempts at communication.
They wanted to be in touch with the patient and decide for themselves how he/she was
doing. At the same time, they were aware that the patient’s condition and possibility
of remaining conscious could change rapidly. The fact that the patient was conscious
meant that the family members had greater hope of survival. However, they became
distressed at seeing the patient’s suffering and felt guilty when they were unable to
help. Although such situations gave rise to an inner conflict, they still wanted to be
in touch with the patient despite the suffering it caused him/her. They could see and
interpret improvement when the patient was conscious and did not have to rely solely
on caregivers, unlike when the patient was sedated and they felt a lack of control.
The situation appeared calmer when the patient did not have to keep struggling while
conscious but was more heavily sedated. The family felt a greater sense of safety and
security when caregivers were close to the patient. They found it offensive when care-
givers forgot the patient’s name.

In the second interview, the expectations on the caregivers had changed. Family mem-
bers needed more help from the caregivers to communicate with the patient, espe-
cially when they could not understand what he/she was trying to say. They felt that
the caregivers lacked knowledge about how to develop communication. In the second
interview, they also felt secure when the caregivers were close to the patient but some-
times considered that they were too close, which made it difficult to have a private
conversation with the patient. When one of the patients was approaching death, the
caregivers moved back a little, which was appreciated by the family. The presence
of caregivers varied and at times the family members wished that caregivers had re-
sponded more quickly to the patient. The family members wanted to be supportive
and comforting but at the same time were sad and distressed that the patient might not
survive. They did not want to cry and kept the tears back until later, when they could
let them flow in private.
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Conclusion

The conclusion is that, for the patient, being conscious while receiving MV involves
constant breathing difficulties, having no voice and feelings of panic in connection
with suction procedures. However suction of secretion in the airways also was ex-
perienced as a relief. Patients were aware of their helplessness and total dependence
on others and the technical equipment they were connected to. It was difficult for the
patients to rest and sleep: they were disturbed by staff and other patients as well as
the noise of the machines and equipment. Suffering could be endured and was man-
ageable if caregivers were “standing by” in all situations, interpreting the patients’
facial expression, gaze and body language and taking appropriate actions. Caregivers
can show patients that they are willing “to standing by” by being attentive to body
language, acting accordingly and ensuring that the patient is feeling better and never
left unattended. Caring for a patient who is conscious while on a ventilator means
“standing by”. If caregivers fail in this respect, it is debatable whether patients should
be conscious while on the ventilator. Families also want caregivers by their sides to
make them feel safe and secure. It is therefore questionable how many patients one
caregiver can attend to at the same time. Relatives tried to enter into contact with
patients and it is important to start workable communication with them to achieve
this. Relatives are dependent on the willingness of caregivers, who have an important
role in promoting effective communication between patients and their relatives. Rela-
tives struggled and suppressed their own sadness, tears and hopelessness because the
patient was seriously ill and in danger of death. They had to appear strong in order to
help the patients to continue their struggle to survive.
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