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In the universe, there are things that are known,
and things that are unknown, and in between,
there are doors.

William Blake 1757-1827
engelsk poet och malare






ABSTRACT

Aim: The overall objective of the present thesis was to describe and assess the importance and impact
of visits by the patients’ families in an ICU, from patient and family perspectives, and to develop,
from a hermeneutic perspective, a research method to study the interplay between patient and family
during the visit.

Method: The comprehensive methodology of the thesis was hermeneutic. Qualitative as well as
quantitative methods were applied to elucidate the issues at stake. In paper I, 198 patients were
consecutively included, and data were statistically analysed to establish patient mortality and length of
stay at the hospital, in relation to visits of families in the ICU. In paper II, ten patients and 24 visitors
were observed during visits. In paper III, seven patients and five relatives were interviewed about their
memories of the visits in the ICU. Field notes from the observations, and the interviews with patients
and relatives, were interpreted and analysed inspired by Gadamer’s hermeneutic philosophy. Paper IV
represents a theoretical discourse, and presents methodological aspects of the hermeneutic
interpretation of data from the observations.

Results: There were no significant differences between the patients having visitors and those who did
not. The patient group with no visits comprised 25 %; they were older, and lived in single households,
which contrasted to the patient group having visitors. Analyses of the three clinical studies revealed
four themes. The themes relate to the meaning of visiting for patients and their relatives, and are as
follows: the visit means to see and realize, to guard and watch, to meet, and to sacrifice. The caring
entails that you witness and see with your own eyes, and that you feel a communion with the sick.
From the patient perspective, the visit signifies that you are confirmed, empowering you to fight to get
back to life. Communion and availability in conjunction enable an individual to achieve a thorough
involvement with another being. The results of study IV disclosed that what you observe is depending
on your theoretical view. If you see from your heart, you interpret from your heart.

Conclusions: The conclusions drawn from the studies of the present thesis are that opportunities to
create a presence in the community - a communion - between patients, relatives, and carers, are at
want. The present fundamental view of caring in intensive care units is in need of change, in order to
create optimal conditions for a communion. Visits need to be regarded as an essential part of caring,
and relatives’ visits ought to be facilitated and encouraged. Furthermore, visits are important both for
patients and their relatives, as sharing the event of critical illness, in the sense of sharing the suffering,
the healing, and the restoration of health, is considered a precondition for their recovery. Care should
be organized around the patients and their families. Families and patients bring their fellow stories of
life, including values and beliefs, thereby increasing the probability of dignified individualized care.

Keywords: intensive care, ICU patient, patient visitors, visiting ICU, mortality ICU, length of stay
ICU, hermeneutics, research observation, methodology, caring science.
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INLEDNING

Denna avhandling handlar om nérstdendes besok hos patienter som vardas pa en
intensivvardsavdelning (IVA). Avhandlingen vinder sig i forsta hand till
vardpersonal inom intensivvard, men ocksa till vardare inom andra kontext,
eftersom avhandlingen avser att skapa kunskap om besoket som foreteelse.

Under alla mina ar som yrkesverksam inom akutsjukvard har de nérstaende,
familjen och slidktingar alltid funnits i mina tankar. P4 vilket sitt kan vi se
familjen som en resurs i vardandet under det kritiska skedet i vardprocessen?
Vad ar det som de nirstaende med sin nérvaro erbjuder eller ger till patienten
och vad betyder det for de nirstaende att fa vara ndra den kritiskt sjuka
patienten?

Nirstaendes besok till svart sjuka/skadade som vardas pa IVA sker under ofta
dramatiska omsténdigheter, dér insjuknandet skett akut och livshotande. Oftast
ar patientens tillstdnd sd allvarligt att livet dr hotat. Vilket gor att de nérstdendes
besok far en annan betydelse, @n besok da sjukdomsvistelsen &r foranledd av ett
langvarigt sjukdomstillstand som &r under utredning eller behandling och dér
livet inte direkt #r hotat. Det finns emellertid patienter som vardas for ett akut
sjukdomstillstand pa specialistvardavdelningar déar patienten dr medvetslos och
livet dr hotat som till exempel vid stroke.

Intensivvarden som vardkontext skiljer sig dock betydligt fran Ovrig
sjukhusvard, dels genom den medicinskt avancerade behandlingen och dels
genom att varje patient har en eller tva vardare som finns nirvarande pa
vardrummet dygnet runt. Trots att vardandet, patientens tillstand och besoket pa
IVA ses som annorlunda jamfort med andra vérdavdelningar finns det
formodligen dven foreteelser som dr av mer generell art och som &r applicerbara
i andra vardkontext.

Den akut sjuka eller skadade patienten dr helt beroende av vardarna for att
kunna 6verleva och étervinda till livet igen eftersom patientens tillstand innebar
att alla vitala funktioner och basala minskliga behov Gvertas av apparater och
vardare. Ur ett medicinskt perspektiv &r patienten helt beroende av den
livsuppehallande behandlingen for att tillfriskna. Ur ett vardvetenskapligt
perspektiv dr patienten och dess familj beroende av en god omvardnad som
innebér att vardaren Overvakar och bistir patienten. I Karlsson, Forsberg, &
Bergbom (2012) observationsstudie bendamns det som att ”’sta den andre bi” i



den vardande handlingen. Allt eftersom patientens tillstind forbéttras eller
forsamras fordndras virdandet efter patientens behov.

Att kunna ta till vara pa patientens och de narstaendes behov och 6nskemal, men
ocksa ta tillvara pa det vardande som narstaende bidrar med &r ett av malen med
omvardnaden. Vi vet att besok av nidrstaende paverkar patienten bade
kinslomadssigt och kroppsligt — oftast positivt men inte alltid (Alpers, Helseth, &
Bergbom, 2012; Bergbom & Askvall, 2000; Engstrom & Soderberg, 2007;
Remonte, 1997). Familj, nérstaende, vianner, sldktingar och besokare har i vissa
studier beskrivits som ett hinder i vardandet inom intensivvarden. Personalen
uttrycker ibland att det blir trangt pa rummet och det blir ett hinder for
vardandet. Ifragasittande av arbetsdtt samt att hela tiden vara “bevakad” &r
andra faktorer som paverkar hur motet mellan personal och familj blir.
Samspelet mellan patient och personal kan forsvaras av att nérstdende och
vardare inte forstar varandra (Sdderstrom, Saveman, & Benzein, 2006).

Manga patienter som ldggs in akut pa IVA dr nedsovda eller medvetslosa, detta
innebdr att det inte gar att komma i kontakt med dem. Respiratorbehandlingen
forhindrar patienten att kommunicera verbalt vilket bidrar till att personalens
tillgang till patientens livshistoria oftast maste formedlas via de nérstaende.
Dessutom kan det vara svart for vardarna att forsta vad patienter nonverbalt
forsoker sdga och didrmed dr tillgangen till patientens upplevelser och
synpunkter ytterst begrinsade. Istillet maste vardarna vara skickliga pa att se
och “ldsa” patienten, det vill sdga vad de upplever och genomgar och vilka deras
behov och onskemal kan vara. Kommunikationssvarigheterna drabbar dven de
nadrstaende och de kan kénna bade hjilploshet och fortvivlan nér de inte forstar
vad patienten forsoker sdga (Karlsson, Forsberg, & Bergbom, 2010).

Vardandets sak inom intensivvard dr att utfora sddana vardhandlingar och
atgiarder som medfor att patienten riddas tillbaka till livet fran livshotande
sjukdom/skada. Utvecklingen inom den medicinska vetenskapen och tekniken
har varit och dr mycket stor, manga av de patienter som idag vardas pa IVA
skulle inte ha overlevt for 10 ar sedan. Idag vardas framfor allt fler dldre och
dven dldre-dldre (>80 ar) pa IVA éan tidigare (SIR, 2010). Vardtiderna blir
kortare, tiden tillsammans med patienten minskar — effektivitet spar pengar och
pengar dr det som styr hur varden ser ut idag. Denna utveckling paverkar vard
och behandling som sker néra patienten. Saknas det tid leder det till att motet
med patienten och dess nirstaende kan bli lidande. Det innebir att fragan om
mellanménskliga motens betydelse och vad som &r viktigt i det vardande som
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sker mellan patient och besdkande blir vésentligt. Denna kunskap ar viktig for
vardare nidr inga nirstaende finns eller inte besoker och dir vardaren utgor
stillforetradande nirstdende”.

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv aktualiseras fragor som: Hur ser besoket ut
pa en IVA-enhet i Sverige idag? Vem besoker patienten, hur linge stannar de
och hur ofta kommer de pa besok? Finns det patienter som inte far besok alls?
Kan det fa konsekvenser for 6verlevnaden och vardtiden pa IVA? Vad sker
under ett besok och vad i besoket skapar vilbefinnande eller lidande? Om
lidande skapas pa grund av att nagon inte far nagra besok eller att besoket i sig
framkallar ett lidande, vad kan da professionella vardare gora for att uppticka
det och lindra lidandet. Fragan i detta sammanhang beror det som Eriksson
(1997b) bendmner som sjukdomslidande, livslidande och vardlidande.
Paskyndar eller underlittar besoket aterhdmtning? Tidigare forskning Burr
(1998) och Leske (1986) om nirstaendes besok och vistelse pa IVA har
fokuserat pa nirstaendes behov och 6nskemal, samt hur de blivit bemdtta, dven
senare forskning (Fridh, Forsberg, & Bergbom, 2009; McKiernan & McCarthy,
2010).

Fragor som beror vad som i besoket &dr vardande eller ickevardande och hur ofta
och hur ldnge som patienter far besok och vilka som inte far besok, har inte varit
foremal for studier tidigare. Kunskaper om det vardande eller ickevardande i
besoken ar viktiga eftersom manga patienter aldrig far besok och dér vardaren
kanske kan bli en stéllforetridande nirstaende. Vidare dr kunskaper om
ndrvarons betydelse for de nirstaende viktiga eftersom de formodligen kan vara
av betydelse i patientens och familjens aterhdmtning. Metodologiskt kan det
vara svart att fanga det som &r det vardande i besoket och de nirstaendes nirvaro
hos de kritiskt sjuka/skadade patienterna och dirmed fa kunskaper om dess
inneborder. Ett av syftena var darfor att beskriva en metod for tolkning och
analys av observationer som gjorts under besoket av de nirstaende.
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BAKGRUND

Studiens kontext

Enligt Svenska Intensivvardsregistret (SIR) vardades 42 585 patienter pa
intensivvardsavdelningar (IVA) i Sverige under 2010. Ett mer korrekt antal ar
cirka 50 000 vardtillfillen eftersom inte alla avdelningar rapporterar till registret
(SIR, 2010). Nistan varje patient har en familj som mer eller mindre dr berorda
och dirmed i kontakt med och ibland dven inblandade i varden av patienten pa
IVA. Det innebir att minst 100 000 personer per ar dr berérda och har kontakt
med intensivvarden.

Behova sjukhusvard och speciellt intensivvard kan uppfattas som att livet ar
hotat av bade patienten och dennes familj. Inldiggning pa sjukhus och speciellt
pa en IVA iar ofta en allvarlig hiandelse i patientens liv antingen den ar
fororsakad av ett akut insjuknande eller en kronisk sjukdom som lett till
forsamringar i det medicinska tillstandet. IVA &r en fraimmande miljo jamfort
med de flesta minniskors vardag och dirfor kan vistelsen innebédra en stor
osdkerhet och oro for de inblandade i samband med diagnostisering, behandling
och prognos. Intensivvardsavdelningar &dr utformade for att varda och behandla
svart sjuka patienter vars tillstand innefattar hotande eller manifest svikt i vitala
organfunktioner. Intensivvardsavdelningar har en mingd olika avancerade
overvakningsanordningar som tillater kontinuerlig beddomning av vitala
kroppsfunktioner, liksom &dven en del teknisk apparatur av helt livraddande
karaktédr som respirator och dialysbehandling.

Traditionellt har en vistelse pd en intensivvardsavdelning beskrivits som en
framgang om patienten har dverlevt och forts vidare till en vardavdelning. Idag
har malet dndrats och framgangsrik intensivvard innebidr inte bara att halla
manniskor vid liv, utan ocksa att aterstilla dem till hdlsa och vilbefinnande med
ett minimum av fysiskt och psykiskt lidande (Kvale, 2004).

Varden inom svensk intensivvard &dr personaltit, varje patient vardas av en
specialistutbildad sjuskoterska, vilken oftast arbetar i par med en underskoterska
eller en annan sjukskoterska och tillsammans har de hand om en till tva
patienter. Patienterna vardas pa enkel- eller flerbiddsrum och &r kontinuerligt
overvakade av personal dygnet runt. Tryggheten med att alltid ha nagon vid sin
sida dr det manga patienter som beskriver (Karlsson, Lindahl, & Bergbom,
2011). Narstaendes nérvaro &r betydelsefull men det &r trots allt personalen som
inger trygghet (McKinley, Nagy, Stein-Parbury, Bramwell, & Hudson, 2002).
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Diremot kan nidrstaendes ndrvaro innebdra att patienten inte ger upp utan
kédmpar for att overleva och édtervianda hem till sitt vardagliga liv och sin familj
(Bergbom & Askwall, 2000).

Vardmiljon for patienten har pa senare tid varit foremal for forskning bade kring
ljud 1 en studie av Johansson, Bergbom, Waye, Ryherd, & Lindahl (2012) och
ljus, samt hur rummet utformas pa basta sitt for att skapa en vardande miljo
(Zaal, Peelen, Spruyt, Kesecioglu, & Slooter, 2011). Hoga ljudvolymer och att
det alltid dr rorelse i rummet paverkar patientens somn och vila vilket i sin tur
kan leda till utvecklande av delirium (Granberg-Axéll, Bergbom, & Lundberg,
2001; Li, Wang, Vivienne Wu, Liang, & Tung, 2011). Minnen av dessa
mardrommar eller overklighetsupplevelser kan kvarstd och paverka
livskvaliteten fler ar efterat (Ringdal, Plos, Ortenwall, & Bergbom, 2010).

Sjukvardens instéllning till att vilkomna besok av narstdende har fordandrats over
tid. Fran att ha varit begriansad till strikta tider och bestimmelser till en mer
oppen och tillatande anda med fria besokstider. Flera studier har visat att
personalen dessutom forsoker att formedla att det dr viktigt att fa besok av sin
familj och viktigt for familjen att med egna ©gon se hur det 4r med
familjemedlemmen (Farrell, Joseph, & Schwartz-Barcott, 2005; Whitton &
Pittiglio, 2011; Williams, 2005).

De flesta intensivvardsavdelningar har numera fria besokstider, bade i Europa
och USA finns skillnader mellan sjukhusen i samma stad eller stat. Anzoletti,
Buja, Bortolusso, & Zampieron (2008) och Berti, Ferdinande, & Moons (2007)
visade 1 sina studier om besokspolicy att fasta besokstider var det vanligast
forekommande pa 70 % av sjukhusen, men i praktiken foljde 78 % av
sjukskoterskorna inte policyn. Roland, Russell, Richards, & Sullivan (2001)
fann att de nirstaende var missnojda med en restriktiv besokspolicy vilket gav
en mojlighet till forbittringar genom att mota patientens och familjens behov.
Genomgang av forskningsresultat visade att en 6ppen besokspolicy 6kar patient-
och familjetillfredsstillelse genom exempelvis minskande klagomal. I studier
med fokus pa patienter, familjer och vardare framkom en onskan om Oppnare
besokspolicy (Berwick & Kotagal, 2004; Carlson, Riegel, & Thomason, 1998;
Giannini et al., 2012; Novaes et al., 1999; Ramsey, Cathelyn, Gugliotta, &
Glenn, 1999; Agﬁrd & Lomborg, 2011).
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Niar det giller barn som besokare till vuxna patienter pa IVA sa visar
forskningen att det finns daliga rutiner eller inga alls kring hur barn och
minderariga besokare informeras och forbereds (Knutsson, Otterberg, &
Bergbom, 2004). Nirstaende upplevde besoket pa IVA forknippat med vintan
och vistelse 1 anhorigrum (Knutsson, Pramling Samuelsson, Hellstrom, &
Bergbom, 2008). De nirstaede har beskrivit att de vill komma in pa rummet sa
fort som mojligt for att fa se sin ndra och kéra (Fridh, et al., 2009).

Genomgaende i denna avhandling kommer begreppet nirstaende att bendmnas
pa olika sitt. Inneborden i begreppet ir att de som bendmns som nirstaende
endast kan definieras av patienten sjdlv. Det kan vara sliktingar men det kan
vara vinner, grannar eller husdjur (Dahlberg & Segesten, 2010). Patienter som
ar medvetslosa kan inte sjdlva beritta om vilka som dr deras nirstdende utan
vardarna far skapa sig en bild av detta via de personer som besoker patienten.
For att fa en variation i spraket anvinds begrepp som familj, ndra och kira,
besokare och anhoriga synonymt med néirstaende.

Mortalitet och vardtyngd inom intensivvard

Overlevnad eller dodlighet har under lang tid varit det som har varit av intresse
att méta, som ett resultat av intensivvard och behandling. Ett generellt uttalande
om vad som bidrar till 6kad Overlevnad dr i det ndrmaste omojligt beroende pa
att det 4r manga faktorer som paverkar overlevnaden. Vid en genomgang av
litteraturen om vad som paverkar dodligheten inom intensivvarden, framkom att
manga studier har genomforts (Daly, Beale, & Chang, 2001; Hardaway, 2001).
Overlevnaden #r beroende av manga orsaker dir vissa dtgirder har visat sig
kunna forbittra dverlevnaden t.ex. multidisciplinidra team kring patienten (Kim,
Barnato, Angus, Fleisher, & Kahn, 2010), och speciella vardprogram f{or
sepsisbehandling (Castellanos-Ortega et al., 2010). Diremot &r det oklart om
narstaendes besok och nirvaro kan bidra till en forbéttrad 6verlevnad.

Ar 1974 presenterade Cullen, Civetta, Briggs, & Ferrara (1974) ett system
bendmnt ”The Therapeutic Intervention Scoring System” (TISS) dir man kunde
kvantifiera och mita vardinsatser inom intensivvarden. TISS har utvecklats till
ett nytt system som kallas Nine Equivalents of Nursing Manpower Use Score
(NEMS) (Reis Miranda, Moreno, & lapichino, 1997). En valideringsstudie
visade att det fanns en bra korrelation mellan TISS och NEMS 1 ett stort
oberoende urval (Rothen, Kung, Ryser, & Regli, 1999). NEMS ir det
matinstrument som anvénds i Sverige idag pa de flesta intensivvardsavdelningar,
ofta tillsammans med nagot lokalt vardtyngdméitningsinstrument.
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Knaus utvecklade ett system for att mita sjukdomens svarighetsgrad hos en IVA
patient, Acute Physiology And Chronic Health Evaluation (APACHE) (Knaus,
Zimmerman, Wagner, Draper, & Lawrence, 1981). Det APACHE friamst syftar
till dr att stratifiera patienter 1 olika riskgrupper med sjukhusmortalitet som
effektmatt. Knaus har utvecklat sin modell under aren och idag anvénds
vanligtvis APACHE III for att skatta varje patients medicinska tillstand (Knaus,
Draper, Wagner, & Zimmerman, 1985; Knaus et al., 1991). Syftet med denna
stratifiering &r att kunna bedéma vardniva och vardinsats.

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv pa 6verlevnad riktar sig forskningen mot
effekten av olika vardprogram for bland annat ventilator associerade pneumoni
(VAP). Genom att strukturera rutiner for sedering, sederingsdjup, kufftryck och
basala hygienrutiner fick man en signifikant minskning av frekvensen av VAP
och en sinkning av medelvardtiden pa IVA fran 10 till 6 dygn (Rello et al.,
2012; Rello, Lode, Cornaglia, Masterton, & Contributors, 2010). En ldgre niva
av sedering med mer vakna patienter har ocksa visat att vardtiden och
komplikationerna minskar vilket i sin tur leder till en 6kad 6verlevnad (Girard et
al., 2008). Det har framkommit 1 tidigare kvalitativa studier att patienten och
dess familj anser att det dr viktigt att besoka (McKiernan & McCarthy, 2010)
eller att fa besok (Alpers, et al., 2012). Besokets betydelse for éverlevnaden ur
ett kvantitativt perspektiv dr inte undersokt tidigare vilket ldmnar en aspekt
oppen for vidare forskning.

Teoretiska utgangspunkter

De teoretiska utgangspunkterna i denna avhandling dr huvudsakligen baserade
pa Katie Erikssons vardteori om caritas och lidande (Eriksson, 1987b, 1997a,
2002). Minniskan, i detta fall patienten och de nérstaende, beskrivs som en del
av helheten 1 virlden och att ménniskan dr en enhet av kropp, sjdl och ande.
Minniskor lever och forstar sig sjédlva i relation bade till naturen och féremal, till
den andliga virlden, till andra ménniskor och till sig sjdlva. Ménniskan ses som
utrustad med en fri vilja, medveten och ansvarig for sina egna handlingar.
Motivet for vardandet dr att det finns en patient som &r i behov av vard pa grund
av sitt lidande. Det yttersta malet med vardandet &r att bevara och sikra liv,
hilsa och lindra lidandet (Eriksson, 2001b). Patienten &r "den talmodigt lidande
manniskan", den person som vardas och den som varden #r avsedd for.
Vardvetenskaplig forskning avser att skapa vetande och kunskap om vardandet

av méanniskor i olika situationer i livet fran fodseln till doden med fokus pa
hilsa, vilbefinnande och lidande (Eriksson, 2001a, 2001b).
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Uppgiften for vardvetenskapen, som ses som en del av humanvetenskapen, &r att
undersoka grundliggande motiv och meningar i vardandets sammanhang. Det
innebdr studier om vardandet och om ménniskor i olika livssituationer. Vad som
motiverar vardandet dr den andres lidande och kirleken till medménniskan. Det
kliniska vardandet vilar pa en ontologisk bas som inkluderar fundamentala
etiska antaganden om minniskan, patienten, hilsa, lidande, vélbefinnande och
vardande och virderingar som formar basen for vardandet (Eriksson, 1997b).
Helheten dr mer dn summan av delarna i ett holistiskt vardande. Hélsa handlar
om upplevelser av helhet och kan ses som en rorelse mellan gorande, varande
och vardande och mellan desintegration vs integration. Det innebir ett forsok att
uppleva vilbefinnande, en form av balans eller harmoniskt inre. Hilsa dr ocksa
forenligt med lidande under forutsittning att lidandet dr hanterbart och uthérdligt
(Eriksson, 2001a, 2001b).

Naturligt och professionellt vardande

Vardande ir ett naturligt sitt att ta hand om sina nirstaende (Eriksson, 1997a,
1997b). Det naturliga vardandet dr nodvindig for personlig viaxt och gor oss
manniskor unika. Vardandet dr den ménskliga handlingen i att vara, och att
varda utifran sitt hjédrta dr ett svar fran den inre kédrnan, ett svar pa att vara
minniska (Roach, 1997). Akta vardande #r inte nigot beteende, kiinsla eller
tillstand utan ett sétt att vara. Det &r inte tillrackligt med att finnas dér, att dela;
det handlar om med vilken anda det blir gjort (von Post & Eriksson, 2000).

Ordet naturlig betyder ocksa spontan, som i begreppet spontana livsyttringar
med detta menas att man gor nagot for en minniska utan att ha nagra
bakomliggande tankar pa fordelar eller vinningar (Lggstrup, 1994). Kirlek och
medlidande dr spontana, eftersom den minsta paverkan av motivet kan leda till
att kirleken kan vindas till obarmhirtighet. Barmhirtigheten 4r naturlig och
borjar fran den stund vardaren delar patientens och dennes familjs lidande. Att
se och att lata sig bli berord och ha mod att reagera, att se med hjértats dga
resulterar i en handling (Martinsen, 2006). Det naturliga vardandet &r grunden i
det professionella vardandet.

Professionellt vardande visar sig i en #kta relation via ett ansvartagande for den
andre. Barmhirtighet, visar en spontan kirlek via ett dkta vardande vilket menas
att vardaren gor nagot pa grund av patientens tillstand, inte utifran att det skulle
ge vardaren nagra fordelar. Detta tillstand &r vanligtvis den andra minniskans
sarbarhet och hjilploshet (Martinsen, 2006). Om nagot av dessa tecken saknas,
kommer det professionella vardandet forlora sina forbindelser med omsorgen
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om den andre - caritas. Mod é&r styrkan bakom spontana livsyttringar och en
forutséttning for ett dkta vardande. Det dr detta mod som patienter efterfragar
(Fagerstrom, Eriksson, & Bergbom Engberg, 1998)

Skyldigheten att tdnka ritt och att agera pa ett virdigt sitt finns inbegripet i det
professionella vardandet. En professionell vardare dr saledes skyldig att
upptrida pa ett vardigt sitt mot patienter och andra medméinniskor. Syftet med
professionellt vardande &r att skydda patienters virdighet, att lindra deras
lidande och skapa ett vilbefinnande. Det 4r en medveten vardande atgird som &r
baserad pa kunskap, erfarenhet och engagemang som utvecklas i reflektion
mellan teori och praktik (von Post & Eriksson, 2000).

Enligt Socialstyrelsen &dr god vard ur ett helhetsperspektiv nér personen ses som
en helhet och diar minsklig virdighet respekteras. Den bygger pa respekt for
patientens autonomi, integritet och mojligheten for patienten att delta 1 beslut om
och genomforandet av varden (SFS, 1982:763). I holistisk vard av den kritiskt
sjuka patienten maste detta sikerstidllas, dven om Kkritisk sjukdom gor att
patienten inte kan uttrycka sina behov. Kvaliteten pa relationerna mellan
nérstaende och vardpersonal dr avgorande for att kunna ge en sa god vard som
patienten enligt lag har rétt till.

En skillnad mellan naturlig och professionell vard dr att familjemedlemmarna
star for det naturliga och vardarna for det professionella dir vardarna foretrader
den evidenta kunskapen for att lindra lidandet och samtidigt far betalt for vad de
gor. I det professionella vardandet saknas dock den ndrhet och samhorighet som
finns i en familj. Dessutom delar familjemedlemmar och nérstdende minnen och
héndelser — en livshistoria som den professionella vardaren inte delar eller har
kdnnedom om.

Besok

Sannolikt kommer ordet besok fran tyskans besoch, danskans besgg och
holldndskans bezoek. Ordet borjade anvindas under 1700 talet och ersatte ordet
besokning liksom delvis ordet besokelse — en handling att besdka en person/er,
stillen — visit, pahdlsning anvindes konkret som visite under 1700 talets borjan.
En "visit" r oftare dn ett besoka en tom artighetsatgérd enligt forfattaren Tegner
1869. Det talas om ett kért besok (af en gammal vin), knappast om en kdr visit,
och nidr man tackar for en visit, véljer man girna det innehallsrikare ordet och
sager t.ex. tack for besoket (SAOB, 2010).
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Synonymer till ordet besok ar fraimmande, pahélsning, traff, visit, vistelse,
tillfallig vistelse, titt och besokare. Verbet besdka har synonymerna: gésta, hélsa
pa, gora besok hos, uppvakta, triffa; resa till, komma till; bevista, ga pa, vistas
vid; uppsoka, anlita, konsultera (Synonymer.se, 2012). Skillnaden mellan
termen besok och besoka ir att termen frimmande finns med som synonym till
besok. Frimmande kan tolkas som nagot negativt men i svenskan anvinds
termen fraimmande ndr man skall fa géster eller besok.

Ur vardvetenskapligt perspektiv dr synonymen visit, titt, vistelse och pahilsning
av intresse. Engelskans visit har sitt ursprung i1 franskans visiter som betyder
“att komma till en person for att trosta eller dra nytta”. Den latinska termen
visitare " att ga for att se, kom for att inspektera”, fran visere, "att se, att
besoka" (en person eller plats), fran videre, "for att se, att ligga mdirke till, att
iaktta" (Encyclopadia Britannica, 2012).

Besoket av de sjuka eller de fangna &r en dygd eller en barmhértighetsgérning
som finns ndmnd i de stora virldsreligionerna. Det som forenar bade personer
som ir sjuka respektive fangar, dr att de lever i en situation som priglas av
isolering fran omvirlden — asylum. Vilket har sitt ursprung fran klostrens
mojlighet att ge méanniskor pa flykt en fristad dér de var skyddade. Isolering var
till for att dessa personer inte skulle sprida smitta till exempel lepra, smittkoppor
medan fangarna behodvde isoleras sa att de inte kunde gora skada i samhillet
(Johannisson, 2004). Isoleringen vid sjukdom finns fortfarande kvar till viss del,
till exempel inom infektionssjukvard eller onkologisk véard. Inom intensivvarden
visar sig isolering i en annan form bade fysiskt men dven psykiskt, genom att
patienten #r hjidlplos och helt beroende av vardarna for sin Overlevnad.
Beroendet dr orsakat av att de flesta kroppsliga funktionerna har tagits over av
medicinsk teknisk utrustning, och didrmed fysiologiskt kopplade till denna
utrustning och dessutom vanligtvis mer eller mindre s6vda.
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Tidigare forskning

Detta avsnitt beskriver tidigare forskning om, patientens, familjens och
personalens erfarenheter av intensivvard som ses som relevanta i forhallande till
avhandlingens fragestillningar och syfte.

Patientens upplevelser och minnen av att bli vardad pa IVA

Efter tiden pa intensivvardsavdelningen och under aterhdmtningsperioden kan
manga minnen fran intensivvardsvistelsen kvarstd hos bédde patient och
nérstaende, som de tillsammans eller var for sig skall leva med. Ménga studier
har gjorts om patienters upplevelser av att vardas pa en intensivvardsavdelning.
En av de tidigaste studierna (De Meyer, 1967) byggde pa antagandet att
patienternas erfarenheter fran intensivvardsavdelningar var negativa. De flesta
studier fore 1990 var baserade pa samma premiss och fokuserade pa negativa
aspekter av upplevelser fran IVA. En av de mest citerade dr Bergbom Engberg
(1989) vilken fokuserade pa patienternas egna upplevelser. Bergboms studie
gjorde professionerna medvetna om vad patienterna hade upplevt under
behandling med respirator, samt en djupare innebord av att hur det kan vara att
vara patient pa IVA. Detta resultat har haft betydelse for utveckling av varden av
den kritiskt sjuka patienten.

Ar 2000 presenterade Stein-Parbury & McKinley (2000) en litteraturstudie
baserad pa vetenskapliga artiklar publicerade under 30 ar (1967 - 1997) i syfte
att beskriva vad som dr “state of the art” pa detta omrade. Vad patienterna
beskriver ar att de har manga minnen fran sin tid pa IVA, och manga minnen ar
otrevliga/obehagliga. Tre teman kunde identifieras som skildrade patienternas
upplevelser: nedsatt kognitiv funktion, vilbefinnande och obehag samt
frimjande av sédkerhet och trygghet. I de tva forsta beskrivs patienters forvirring
med uppenbara inslag av delirium, overkliga mardrommar, hallucinationer och
forlorad tidsuppfattning vilket resulterar i angest och obehag. Somnproblem,
oférmaga att prata, svart att skilja dag fran natt, smirta, storande ljud fran
personalen, och den endotrakeala tuben kopplad till respiratorn som far dem att
kdnna att de dr fangade och fastbundna till maskinen beskrevs ocksa.

Allt detta resulterade i frustration, angest, oro, ilska och ridsla, diffus smarta,
panik och en kinsla av hjdlploshet. Det tredje temat bestod av beskrivningar av
att den egna familjen och en del av sjukskoterskorna kunde ge trost och inge
sidkerhet och trygghet. Viktigt att notera &r att inte alla sjukskoéterskor och
familjer kunde inge vilbefinnande, sdkerhet och trygghet — utan bara de som
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patienterna hade en "fortrostansfull relation” med (Hupcey, 2000; Stein-Parbury
& McKinley, 2000). McKinley, et al. (2002) studie bekréftar dessa fynd och
pekar pa behovet av ytterligare forskning for att fa en djupare forstaelse av att
vara patient pa IVA.

Fran mitten av 1990-talet fordndrades fokus inom forskningen. Fokus riktar sig
mer pa vad som hinder med patienten som har Overlevt och skall komma
tillbaka till ett nytt liv (Russell, 1999). Tyngdpunkten i forskning under borjan
av 2000-talet fokuserar pa hur minnena paverkar patientens liv efter tiden pa
IVA (Chaboyer & Elliott, 2000; Hupcey & Zimmerman, 2000; Maddox, Dunn,
& Pretty, 2001; Ringdal, Plos, Lundberg, Johansson, & Bergbom, 2009;
Ringdal, et al., 2010; Samuelson, 2011; Samuelson & Corrigan, 2009). Det har
visat sig att fem ar efter vard pa IVA kvarstar en negativ paverkan pa sex av atta
parametrar i ett instrument som miter hilsorelaterad livskvalitet da personer
skattar sin livskvalitet (SF36) (Zetterlund, Plos, Bergbom, & Ringdal, 2012).

Flera intensivvardsavdelningar i Sverige bedriver sa kallade post-IVA
mottagningar for att kunna folja upp och bista patienten i aterhamtningen fran
kritisk och svar sjukdom/skada. Ett exempel pa detta dr att sedan 1990 har
Intensive Care Research Group vid Whiston Hospital 1 Storbritannien gjort
uppfoljningar pa hur patienter aterhdmtar sig fran kritisk sjukdom. I detta
uppfoljningsprogram ingar besok pa vardavdelningen innan utskrivningen fran
sjukhuset med ett erbjudande om rehabilitering och en sérskild
intensivvardsmottagning (Jones & Griffiths, 2002). Konceptet med uppfoljande
samtal och dagbocker har startat upp i alla de nordiska linderna (Egerod &
Christensen, 2009; Engstrom, Grip, & Hamrén, 2009; Storli & Lind, 2009;
Akerman, Granberg-Axé€ll, Ersson, Fridlund, & Bergbom, 2010).
Kombinationen av minnesforlust fran perioden av kritisk sjukdom, minnen av
overkliga mardrommar och langsam fysisk aterhdmtning ger stod for att
rehabilitering och uppfoljning dr viktigt efter vard pa IVA. En viktig grupp for
att hjdlpa patienten tillbaka till ett normalt liv dr familjen och vinner (Bickman,
Orwelius, Sjoberg, Fredrikson, & Walther, 2010; Glimelius Petersson, Bergbom,
Brodersen, & Ringdal, 2011; Lof, Berggren, & Ahlstrom, 2008; Ringdal, Plos,
& Bergbom, 2008).

Narstaendes upplevelser av att en familjemedlem vardas pa IVA

Allvarlig sjukdom eller skada, som kriver intensivvard, dr forknippad med
lidande bade for patient och nirstdende. Hotet mot livet for den nérstaende,
risken att patienten dor — ovissheten om patienten overlever eller inte upplevs
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som ett hot mot livet (Fridh, et al., 2009). Patienten gar in i en biologisk Kris,
medan familjen kommer in 1 en psykologisk kris (Eggenberger & Nelms, 2007).
Nédr man ser médnniskan som en enhet av kropp, sjdl och ande beskriver man
samma sak som att det dr en kroppslig och existentiell eventuellt andlig kris for
patienten och en kinslomissig, existentiell och eventuellt andlig kris for de
nadrstaende. Situationen for den nérstdende innebir att det ordinarie dagliga livet
fordndras: hot om livet, Overbeskyddande av barn, forlust av sociala kontakter,
dndrade relationer (De Jong & Beatty, 2000), bristande autonomi, bristande
rutiner och fordandringar i det dagliga livet som somn, mat, arbete och trasslig
ekonomi (Hupcey, 2001).

Nirstaende till kritiskt sjuka patienter rankar sina egna behov lagt. De éar
upptagna med att uppfylla den sjukes behov. Forst nir de kan se att patienten &r
nojd kan de lyssna pa sina egna behov (Burr, 2002). Det dr viktigt att de
professionella kan identifiera behoven fran nirstdende och ta hand om dem. Om
inte, orkar de nirstaende inte att vara med i varden av den sjuke. Nir de
anhoriga kan hantera sin oro, ovisshet och fa svar pa sina fragor kan de stodja
patienten psykiskt och kinslomissigt stirka denne. Om vardarna inte kan
identifiera behoven fran de anhoriga sa kan kénslor av réddsla, oro och spianning
uppsta som har en negativ inverkan pa patienten (Burr, 1998, 2002; De Jong &
Beatty, 2000; Hgghaug, Fagermoen, & Lerdal, 2012; Agéird & Harder, 2007).

En intervjustudie med familjemedlemmar visade att sjukskoterskorna kunde
lindra familjemedlemmarnas angest och att stirka kidnslan av trygghet genom
nidra kontakt, fortroende, kompetens och samverkan (Potinkara & Paunonen,
1996). Studier av doende patienters anhoriga framkommer det i intervjuerna att
sjuskoterskorna hade en mycket viktig roll att fungera som en lots genom den
process det betyder att ha en nérstaende som dor pa IVA (Fridh, et al., 2009).

Patientens upplevelser av de professionella vardarna

Granberg-Axéll (2001) har studerat fenomenet delirium och beskriver
patienternas erfarenheter. Om det fanns en fortroendefull och vardande relation,
eller en "sann ndrvaro" verkade véardarna inge trygghet och lugn till patienten.
Ibland ingér véardarna i patienternas overkliga upplevelser i drommarna, om
sjukskoterskan hade en vardande relation med patienten, var hon god i den
overkliga upplevelsen. Nir patienterna vaknade upp igen och forstod att det som
de upplevt inte var verkligt kinde de ofta skam. De undrade hur de kunde ha
ként sa for vardarna som de hade haft en vardande relation med.
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Den vardande relationen maste ses som en kalla till energi (Eriksson, 1987b).
Patienten utsitts for kaotiska och forvirrande upplevelser, vilket gor att det blir
svart och ibland omgjligt att f4 en vardande relation till stdnd. Dock visar
Granberg-Axélls (2001) avhandling att det dr mojligt att bryta patienternas
kaotiska upplevelser samt att bekdmpa och 6vervinna dem. Jamfort med Morse
(1997) teori om hotet mot jagets integritet, verkar det som patienter kan knyta an
till sjukskoterskor som vikarierande nirstaende. Nar jaget blir hotat vid sjukdom
och skada sa kan patienten avskdrma sig helt for att skydda sin integritet, vilket
innebdr att man inte nar fram till patienten.

Via kroppen kan patienterna uppleva sin omgivning och sina vardare dven om
patienterna dr medvetslosa. Merleau-Ponty (1999) beskriver att ménniskor
upplever och minns vad de varit med om via kroppen. Uotinen (2011) berittar
om sin egen upplevelse av att bli vardad pa IVA och anvinder begrepp som
omedveten kroppslig kunskap. Hon beskriver hur hennes kropp minns dgonblick
av tiden pa IVA framfor allt vad giller lukt, horsel, smak, berdring och
kroppslédge. En liknande slutsats gor Frank (1995) nédr han beskriver kroppens
problem med sjukdom — the body is not mute, but it is inarticulate; it does not
use speech, yet begets it” (s.27). Det kan forstas som att, genom kroppens ’jag”
kommer under sjdlva vardandet, men framfor allt efterat, en berittelse om
sjukdom och lidande. Skildringarna innehaller beskrivningar av vad kroppen har
upplevt men primért inte kunnat artikulera. Ur beskrivningarna kan vardarna
uttolka lidandet och finna vigar for att lindra det samma. Berittelsen i sig har en
bearbetande och ibland ldkande effekt enligt Frank (1995), vilket kan tolkas som
att genom att fa dela med sig av sin berittelse sa lindras lidandet.

Vikten av besok av familjen till patienten under IVA vistelsen

Ett antal studier har verifierat de positiva effekterna av familjens nédrvaro och
samvaro med den kritiskt sjuka patienten. Besok av familjen hjélper patienterna
att forankra sig i verkligheten och inge hopp och kraft att kimpa mot den svara
sjukdomen eller skadan. Familjen och ndra vianner &r ocksa en link tillbaka till
livet med information om det dagliga livet utanfor sjukhuset. De ger och
uppritthaller dven en kinsla hos patienten av att vara en del av familjen - som
behovd och ilskad. Det patienterna har beskrivit da de deltagit i studier dr att de
nadrstaende dr dnnu viktigare for dem dn de professionella vardarna (Alpers, et
al., 2012; Bergbom & Askvall, 2000; Engstrom & Soderberg, 2007; Granberg-
Axéll, 2001; Hupcey, 2001; Ringdal, et al., 2008)
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Familjen blir dn viktigare i livet nir nagon i familjen har drabbats av kritiskt
sjukdom/skada, hdndelsen forsitter de inblandade 1 en livsomskakande situation
dér deras livsforstaelse fordndras for att kunna uthédrda lidandet. En fordndrad
eller forsvunnen livsforstaelse beskrivas som ett livsforstaelsemorker
(Rehnsfeldt & Arman, 2005). Den kritiska héndelsen startar ofta processer i
gruppen av ndra och kira. Strukturer och vardagliga rutiner i familjen har
forandrats, konflikter som har dolts under aren kan komma upp till ytan, skuld,
lojalitet och solidaritet testas. Kérlekens och relationens djupaste mening testas
pé hardast tidnkbara sétt. Kvaliteten som fanns fore insjuknandet/héndelsen tycks
vara avgorande. Patienter som dverlever en kritisk sjukdom pratar ibland om att
kérleken till sin partner har blivit djupare och ndrmare, det har varit deras livlina
tillbaka till livet (Maddox, et al., 2001). Precis det omvinda kan ocksa hinda, att
det sker en separation.

Det dr genom familjen vardarna kan fa tillgang till patienters bakgrund och
astadkomma bade en individuell och en familjecentrerad vard som involverar
familjen i varden av patienten (Davidson et al., 2007). En individuellt anpassad
och proaktiv bedomning av familjens behov med fokus pa att inkludera familjen
i patientens dagliga omvardnad bor goras. Det dr genom att bjuda in familjen i
bade véarden och besluten kring vardandet som det uppstar ett samspel som
beframjar vilbefinnande bade hos patienten och dess familj (Davidson, 2009).

Utifréan tidigare forskningsresultat och de i introduktionen formulerade fragorna
avgriansades forskningsfragorna for avhandlingen till foljande: Vad &ar den
vardande substansen i besoket for patienten pa IVA och dess familj och vad
innebar det? Hur kan det vardande i besoket befridmjas? Hur kan detta vardande
fangas och beskrivas, samt kan iakttagelser/observationer leda till en storre
forstaelse av inneborden och det vardande som nérstaende bidrar med? Kan vi
utifran enskilda utsagor fran patienter och narstaende na kunskap som 4r mer
universell om vad som &r vardande i ett besok hos en patient?

Observationer tolkade hermeneutiskt

Det pagar en diskurs kring hur det dr mojligt att analysera observationsdata
hermeneutiskt. Naden (2010) argumenterar for att det dr mojligt eller till och
med att rekommendera nédr det kliniska féltet skall utforskas. Observationen
grundar sig i begrepp som latinets visere, "att se, att besoka" (en person eller
plats) (Encyclopadia Britannica, 2012). Genom att besoka och se med egna
ogon vad som hinder i samspelet och i olika skeenden i vardandet, kan tillfora
forskningen ytterligare dimensioner i tolkningen for att komma at saken, det
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viardande 1 besoken (Bergbom, 2007). Vid hermeneutisk tolkning av
observationer &r det forskaren som har skapat texten som skall tolkas. Det ger
forskaren ett stort ansvar i att forhélla sig till den egna forforstaelse och att
kunna sitta den pa spel. Forskaren maste anvinda den hermeneutiska spiralen
och ga fran del till helhet med hjilp av fragor till materialet for att kunna gora en
trovirdig tolkning (Naden, 2010).
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SYFTE

Det 6vergripande syftet med avhandlingen var att beskriva och forsta besokets
betydelse och innebord inom intensivvard skildrat ur ett patient- och
nérstaendeperspektiv samt vidareutveckla en forskningsmetod for att studera
vardandet i samspelet mellan patient och nérstaende under besoket.

Delstudie |
Syftet var att undersoka besoksfrekvens och hur linge de nirstdende besokte
patienten och om besoket paverkade patientens 6verlevnad och vardtid.

Delstudie Il

Syftet var att na en djupare forstaelse for besokets innebord genom att tolka
samspelet mellan den kritiskt sjuke patienten och nirstaende pa en
intensivvardsavdelning.

Delstudie Il

Syftet var att tolka och fa en djupare forstaelse for meningen i den levda
erfarenheten av patientbesoket pa IVA, ur ett patient- och familjeperspektiv.

Delstudie IV

Syftet var att reflektera, argumentera och bidra med ett innehall i en pagaende
diskurs som ror utveckling av hermeneutisk tolkning av observationer som
vetenskaplig metod via ett exempel genomfort inom intensivvard.

Fragestallningar
Avhandlingen avsag att besvara foljande forskningsfragor:

¢ Finns det ett samband mellan besoksfrekvens och ldngd, relationen till
besokaren, vistelsetid pd IVA och pa sjukhus samt 6verlevnad i gruppen
av patienter med besokare och de patienterna utan eller med fa besok av
nirstaende? (delstudie I)

e Vad hinder 1 samspelet mellan den kritiskt sjuke patienten och de
nérstdende vid ett besok pd en intensivvardsavdelning? Hur utspelar sig
besoket? (delstudie 1I)

e Vad minns patienten av besoken av sina nirstaende och vad innebar
besoken for patienten och de nérstaende? (delstudie I1I)

e Hur kan observation som vetenskaplig metod utvecklas baserat pa ett
hermeneutiskt narmelsesitt? (delstudie IV)
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METOD

Metodologiska utgangspunkter

Den 6vergripande metodologin i denna avhandling dr hermeneutisk och grundar
sig 1 Gadamer (1989) tankar kring hermeneutik. Den klassiska disciplinen
hermeneutik behandlar konsten att forsoka forsta texter och som forsoker spegla
det humanistiska, vetenskapliga sittet att forsta méanniskors kulturella aktiviteter
och deras relationer till andra méinniskor (Gadamer, 1989). Tolkningen av texter
sker i syfte att forsta inneborden och den levda erfarenheten. Dérmed skapas
omsesidig forstaelse med syfte att formedla traditioner sa att den historiska
dialogen om manskligheten kan fortsidtta och bli djupare (Dahlberg, Drew, &
Nystrom, 2001; Polit & Beck, 2010).

Bade kvalitativa och kvantitativa metoder har anvints i avhandlingen for att
kunna svara pa de aktuella fragestidllningarna. Metodologin bygger dock pa den
hermeneutiska spiralen ddr fragestéillningarna styr valet av metod, vilket har
resulterat 1 att delstudie I ar kvantitativ, delstudie II och III ar kvalitativ och
delstudie IV &dr metodologisk. Utifran delstudie I med en kartliggning av
forekomsten och antal besok och hur linge dessa varade samt 6verlevnad bygger
de kvalitativa studier (II, III) vidare pa att forsta besokets innebord utifran ett
hermeneutiskt tinkande. Delstudie IV ir ett teoretiskt bidrag kring hermeneutisk
tolkning av observationer utifran analysen i delstudie II. Tillsammans skapar de
fyra delstudierna en hermeneutisk spiral dér den tidiga forforstaelsen har satts pa
spel. Horisontsammansmaltningar i varje delstudie ledde till ny forstaelse som i
sin tur utgjorde forforstaelsen nir nista delstudie tolkades. Delstudiernas olika
resultat har lett till en ny forstaelse och kunskap om besoket som ett fenomen
inom intensivvard men #ven i ett mer 6vergripande perspektiv. Det har alltsa
varit en rorelse mellan forforstaelse och forstaelse dels mellan delstudierna men
ocksa en rorelse i tolkning av texter i varje delstudie.

Forskarens forforstaelsen har pridglat av manga ars yrkeserfarenhet inom
akutsjukvarden som specialistsjukskoterska och ldrare inom anestesi och
intensivvard. Arbetet som ldrare bade inom den kliniska delen men dven i den
teoretiska undervisningen har gett en mojlighet att fordjupa de
vardvetenskapliga kunskaperna samt en gedigen metodskolning genom forskar-
utbildningen. I det kliniska arbetet har det handlat om personalfortbildning samt
kvalitetsutveckling.
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Att ha tillgang till bade det teoretiska och det kliniska féltet har skapat en
djupare forforstaelse dir saker och ting har kunnat lyftas till ytan och
skdrskadas.

Deltagare och urval

Urvalet av patienter i delstudie I gjordes dagligen under datainsamlingsperioden
av forskaren som tjdnstgjorde pa enheten dir data samlades. Ur sjukhusets
databas for intensivvardspatienter granskades alla nyinlagda patienter sedan
foregaende dygn och nir urvalskriterierna stimde kontaktades patientansvarig
sjukskoterska. Med hjilp av ansvarig sjukskoterska pa patientrummet planerades
genomforandet av observationer och intervjuer samt registreringar i journaler.

Under tiden for datainsamlingen, totalt atta manader for delstudie I, vardades
1115 patienter pa den aktuella intensivvardsavdelningen, varav 198 uppfyllde de
uppsatta inklusionskriterierna. 132 (67 %) var méin och 66 (33 %) var kvinnor
med en medeldlder pa 63 + 9,8 ar. Inklusionskriterierna var att patienterna skulle
vara medvetslosa eller sederade behandlade med respirator mer dn 48 timmar.
De skulle blivit inlagda akut pa IVA for akut sjukdom eller skada, vara 6ver 18
ar samt att det skulle vara mojligt att kunna gora intervjuer med dem efter tiden
pa IVA. Medelvardtiden pa IVA var 9,9 + 9,8 dygn, medelvardtiden pa sjukhus
var 34,3 + 31,5 dagar. Patienter med skallskador, neurologisk sjukdom,
intoxikation, psykisk sjukdom och planerad intensivvardsvistelse var kriterier
for exklusion. Valet av inklusionskriterier grundar sig pa att fran det forsta
urvalet skulle alla patienter och nirstaende anslutas till de Ovriga tva
delstudierna. I delstudie III skulle patienter och nirstaende intervjuas vilket
gjorde att patienter och deras nirstaende skulle kunna delta i en intervju i
efterforloppet.

I delstudie IT inkluderades 10 patienter (sex mén och fyra kvinnor) fran det urval
som gjordes 1 delstudie I, samt deras 24 besokare. Urvalet styrdes av att
forskaren skulle vara pa plats och att alla Ovriga inklusionskriterier fran
delstudie I skulle stimma. Avgorande for deltagande var att de skulle kunna tala
och forsta svenska, eftersom intervjuer for delstudie III skulle géras med samma
patienter och nirstdende. De skulle dokumenterat haft besok av nérstaende
upprepade ganger. De tio patienterna som deltog hade haft 24 besokare, sex av
dem var makar, fem var foréldrar, sex nidra vinner, tva syskon, tre barn och tva
barnbarn. Totalt ingick 34 personer 1 delstudien, ingen avbojde deltagande.
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Totalt ingick 12 personer i delstudie III. Patienter och nirstaende rekryterades
dels fran delstudie II (fyra patienter) och de Ovriga tre blev tillfragade om
deltagande ndr de var pa aterbesok pa enheten for genomgang av dagbok och
fotografier (totalt sju patienter). De nérstaende som ingick i delstudien var totalt
fem personer dir tre kom fran delstudie II och tva fran aterbesoket, ingen av de
tillfragade tackade nej till att delta.

Studiens genomfdrande och plats

Studien genomfordes pa en allmdn intensivvardsavdelning pa ett
universitetssjukhus i vistra Sverige. Enheten hade 12 intensivvardsplatser och
35 postoperativa platser och vardade vuxna patienter med bade kirurgiska och
medicinska akommor. Alla patienter som drabbats av trauma och som bor eller
befinner sig i den vistra delen av Sverige vardas dven pa enheten. Av de ungefir
200 anstdllda var hilften specialistutbildade intensivvardssjukskoterskor, 80
underskoterskor och ca 20 intensivvardslikare. Till enheten fanns ocksa
sjukgymnaster och kuratorer knutna.
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Delstudiernas design

En Oversikt av avhandlingens fyra delstudier presenteras i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av avhandlingens fyra delstudier.

Delstudie | Syfte Design, deltagare och Analysmetod
datainsamlingsmetod

I Syftet var att undersoka Explorativ Deskriptiv statistik,
besoksfrekvens och hur 198 patienter, Demografisk analys
linge de nérstaende ] Logistisk regressionsanalys
besokte patienten och om Demografiska data och
besoket paverkade journaldata.
patientens dverlevnad och
vardtid.

II Syftet var att na en djupare | Beskrivande och tolkande Hermeneutisk tolkning
forstaelse for besokets 10 patienter, baserad pa Gadamers
innebord genom att tolka | 24 besokare filosofi
samspelet mellan den Observationer
kritiskt sjuke patienten och
nérstaende pa en
intensivvardsavdelning.

III Syftet var att tolka och fa | Beskrivande och tolkande Hermeneutisk tolkning
en djupare forstaelse for ‘ baserad pa Gadamers
meningen i den levda 7 patienter, filosofi
erfarenheten av 5 best').kare
patientbesoket pa IVA, ur | Intervjuer
ett patient- och
familjeperspektiv.

v Syftet var att reflektera, Teoretisk studie dédr observation som metod belyses

argumentera och bidra
med ett innehall i en
pagaende diskurs som ror
utveckling av
hermeneutisk tolkning av
observationer som
vetenskaplig metod via ett
exempel genomfort inom
intensivvard.

29




Datainsamlingsmetoder

Data i det aktuella avhandlingsarbetet samlades in genom anteckningar fran
patientdatabaser, registreringsprogram, patientjournaler, Overvakningskurvor,
observationer/féaltanteckningar och intervjuer.

Journalgranskning

I delstudie I himtades data frin sjukhusets registreringsprogram (IVARATT).
Frin IVARATT himtades data som kon, alder, intagningsdiagnos, vardtid pa
IVA, Acute Physiology And Chronic Health Evaluation (APACHE II), Nine
Equivalents of Nursing Manpower use Score (NEMS), respiratortid och
overlevnad. Vidare studerades patientens dvervakningskurvor som vid den tiden
dokumenterades manuellt en gang varje kvart av vardpersonalen, dir
registreringar om frekvens och duration av besok antecknades. Varje dag under
datainsamlingsperioden, som varade under itta manader, granskades IVARATT
om det hade tillkommit patienter som uppfyllde inklusionskriterierna. De
patienter som togs med 1 delstudien registrerades 1 en databas for att kunna {olja
dem over tid. Tillstaind for att ha tillgang till databasen beviljades fran
sjukhusets juridiska enhet enligt patientdatalagen (SFS, 2008:355).

For att kunna folja upp patienternas overlevnad och vardtid en, tre och sex
manader efter att de lamnat IVA anvindes sjukhusets databas. Patientens sociala
status, besoksfrekvenser och besokens lingd i tid samt vem som besokte,
hdmtades fran patientens 6vervakningskurva dér personalen registrerade dessa
parametrar. Ovan ndmnda data fordes in 1 ett studieprotokoll och sedan i den
databas som skapats for delstudien.

Observation

Syftet 1 delstudie II var att studera samspelet mellan patienter och deras besokare
for att fa en djupare forstaelse av besokssituationen. Den ansats for forskarens
roll som valdes bendmns for privilegierad observator enligt (Wolcott, 1995).
Detta innebdr en naturalistisk ansats dédr observatoren inte dr deltagande utan
haller sig passiv i bakgrunden (Angrosino, 2007). Begreppet privilegierad
innebér att observatoren #r en vilkdnd person och har normalt en funktion pa
den enhet dér observationerna gjordes. I detta fall tjanstgjorde observatdren som
larare pa enheten, men var inte involverad i sjdlva vardandet av patienter och
narstaende.
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Observationerna gjordes samtidigt som data till delstudie I samlades in. Det gav
mojlighet for datainsamlaren att identifiera patienter med nérstdende som var i
overensstimmelse med inklusionskriterierna. Nirstaende hade fétt information
om att det pagick en studie dér det satt forskare inne pa rummet och studerade
vardandet. De var inte informerade om att det handlade om samspelet under
besoket som observerades. Orsaken till att de inte visste vad som studerades var
att om de skulle vetat att observationen handlade om dem, skulle de troligtvis
inte agera naturligt. Nirstaende informerades efter observationen och
tillfrigades om data fick anvéndas, alla svarade positivt. Detta var godkint av
forskningsetisk kommitté. Ansvarig sjukskoterska tillkallade observatdren nér
de visste att patienten skulle fa besok, helst en stund innan sa att observatoren
kunde finnas pa rummet nér besoket kom.

Nir observatoren kom in pa patientrummet presenterade han sig for patient och
personal samt for de nérstaende ndr de kom in pa rummet. Observatoren
placerade sig strategisk for att ha bra 6verblick men samtidigt inte vara i vigen.
Stundtals var det svart eftersom rummen var ganska tranga. Observation pagick
under hela besoket men max tva timmar. Faltanteckningar fordes kontinuerligt
under observationen déar allt som hdnde noterades. Medvetet valdes personalens
agerande under observationstillfillet bort men eftersom stimningen pa rummet
paverkades av vem som var dir noterades dven delar av detta samspel. Miljo,
utrustning, personer, dekorationer, vad som hinde i rummet, samt samspelet
noterades. Filtanteckningarna sammanstilldes direkt efter till en narrativ text
med de spontana tolkningarna nedskrivna.

Intervju

I delstudie III anvindes kvalitativa forskningsintervjuer (Kvale & Brinkmann,
2009) med patienter och deras besokare. Patienter och nérstaende intervjuades
tva till atta veckor efter att de hade lamnat IVA. Intervjuerna gjordes pa
vardavdelning eller i samband med aterbesok pa IVA. De fyra som intervjuades
i samband med aterbesoket intervjuades tillsammans — patient och nérstaende.
De andra personerna intervjuades var och en for sig. Det var ett medvetet val att
patienterna skulle ha ldmnat IVA och hunnit aterhdmta sig innan de blev
intervjuade. De flesta patienter som lamnar IVA dr mycket trétta och medtagna
och har svart att klara av en intervju for tidigt. Vid nagra tillfillen fick ocksa
intervjun skjutas upp till en annan dag eftersom patienten inte orkade.
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Intervjun fordes som ett samtal dér dialogen var central (Kvale & Brinkmann,
2009). Ofta startade samtalet med “kan du berdtta for mig vad du minns av den
tiden ndr du var pa IVA?” och utifran detta stélldes fragor som inriktade sig pa
“besok av ndrstaende”. Det var inte helt ovanligt att svaret blev "jag kommer
inte ihdg ndgot”. Oppenheten och foljsamheten i dessa situationer var mycket
viktig, det gillde att hitta en ingang for att fa samtalet att flyta pa for att efter ett
tag komma tillbaka didr samtalet borjade. Intervjuerna med de nirstaende var
enklare eftersom de spontant hade manga minnen och erfarenheter att dela med
sig av. Vid nagra tillfillen nir patient och nirstdende intervjuades tillsammans
kunde de tillsammans aterskapa ett minne eller en erfarenhet av besoken under
IVA vistelsen. Alla intervjuer spelades in och skrevs ut ordagrant, intervjuerna
varade fran 30 minuter upp till en timme.

Dataanalys

Statistik analys

All data 1 delstudie I hade samlats i en databas som konverterades till ”Statistical
software Packages for Social Sciences” (SPSS v12). Demografiska data
presenterades med deskriptiv statistik, kontinuerliga variabler i form av
medelvirde (m) och standardavvikelser (SD) och kategoridata i form av figurer
eller procent. Patienterna delades upp i tva grupper — ena gruppen hade haft
besok den andra hade inte haft besok. Syftet var att se om det fanns nagra
skillnader mellan grupperna. For att fa styrka i analysen dikotomiserades
materialet och Fishers exakta test utfordes (Altman, 1995). Forsta analysen av
parade samband visade statistiskt sidkerstillda samband i alder, APACHE,
“tubtid” och vardtid pa sjukhuset med Overlevnad. Ytterligare en analys
genomfordes for att se om fynden var stabila, dér logistisk regression anvindes
(Altman, 1995; Bewick, Cheek, & Ball, 2005). Nar besoksvariabeln sattes in
som forklarande variabel 1 analysen visade den ingen statistisk signifikans.

Hermeneutisk tolkning av observationer

Forsta steget 1 tolkningen skedde redan under observationstillfdllet. Spontana
tolkningar skrevs ner 1 filtanteckningarna och med hjilp av dem tillsammans
med Ovrig text omarbetades texten till en narrativ text som olika teaterstycken.
Den hir idén har utvecklats fran Gadamers (1989) tankar kring att se en text som
en bild. Forskaren sitter som askadare i en publik och ser ett skadespel framfor
sig och stiller sig foljande fragor: Vilka dr aktorerna? Vilka roller spelas? Hur
ser scenografin ut? Vilken rekvisita anvinds? Vad handlar spelet om, vad ir
saken? Vad ir det som sidgs?
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Tillsammans med fragorna till texten och de bilder som fanns i forskarens huvud
skapades en ny beskrivning och forstaelse. Efter ett flertal genomlidsningar
tillsammans med Ovriga personer 1 forskargruppen framtridde en tolkning som
delades upp 1 tre olika teman scen, aktorer och handling. Dessa teman delades 1
sin tur in i olika subteman.

Hermeneutisk tolkning av intervjuer

Den forsta ldasningen gjordes for att fa en helhetsuppfattning om inneborden i de
olika intervjuerna. Tidigt framkom att materialet inte kunde betraktas som en
sammanhingande helhet. Materialet delades i tva delar - patienternas berattelser
och de nidrstaendes. Samma angreppssitt anviandes som da observationerna i
delstudie II analyserades. Texten delades in utifran olika scener och bilder som
visade sig i intervjupersonernas berittelser. Varje scen analyserades for att fa en
djupare forstaelse av dess innebord. Nésta steg var att leta efter likheter och
olikheter 1 de olika scenerna for att sedan kunna féra samman dem till nya
tolkningar. For forskaren handlar det om att hela tiden ga fran helhet till del och
tillbaka till del 1 den hermeneutiska spiralen. Denna process leder till en ny och
djupare forstaelse av helheten. Slutligen gjordes en tolkning av den erhallna
helheten utifran syftet. Genom hela tolkningsprocessen stélldes fragor — &r detta
en rdttvis tolkning eller foreligger det risk for dvertolkning och dr innebdrden 1
texten avtickt? I tolkningen av de transkriberade intervjutexterna framkom tva
teman som beskriver en tolkning i patienternas upplevelser respektive tva teman
som skildrar nérstaendes perspektiv.

Teoretisk utveckling av metod

Fyra delomraden har dvervigts nar det giller att utveckla och argumentera for
hermeneutisk tolkning av observationer. Dessa delomraden har metodiskt
genomarbetats fOor att skapa en teoretisk grund for att argumentera for
hermeneutiska  observationer som metod for forskning inom det
vardvetenskapliga dmnesomradet. Det forsta delomradet innebar att forsoka
klargora forforstaelsen, vad fanns med som kunde vara till hjdlp och vad kunde
dventyra i analysprocessen. Beslut och genomforande av observationerna pa den
enhet dir observatoren arbetade 6verviagdes. Dock ansags fordelarna med att
vara kédnd och ha tillgang till patienterna och kontext som en positiv aspekt. Det
andra delomradet innefattade att en litteraturgenomgang genomfordes for att
finna texter och begrepp som kunde ge stod for att ur ett teoretiskt perspektiv
kunna argumentera for metoden. Hér aterfanns begrepp som “att se med hjirtats
0ga” Martinsen (2006) samt uttrycket "att se och inse” (Martinsen & Eriksson,
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2009). Genom att se med hjértats 6ga” kan forskaren bli varse och komma &t
det som inte har visat sig tidigare — det vill siga en djupare forstielse for
vardandets kérna. Fenomenen “vittna och aterberitta” framstod som viktiga
begrepp for att kunna fora det som setts vidare till andra (Arman, 2007). Det
tredje delomradet var sjdlva genomforandet av observationerna som finns
beskrivet under rubriken “Observationer”. Syftet med att anvdnda det kliniska
exemplet var att tydliggora ett av flera mojliga tillvigagangssitt. Det fjiarde
delomradet handlade om sjédlva tolkningen dér faltanteckningarna forst utgjordes
av narrativer och som sedan tolkades utifran scen, aktorer och sjidlva ’saken” —
besoket.

Forskningsetiska overvaganden

Besoka en nirstdende eller en vin i en akut livshotande situation dr kénsligt,
sarbart och svart att bli foremal for studier, att 6ppna upp den situationen for
forskning. Sjukskoterskorna pa enheten informerade de aktuella besokarna bade
muntlig och skriftlig om att det fanns en pagaende observationsstudie vid
enheten. De informerade om att forskare kommer att sitta 1 patientens rum och
observera vad som hidnder. Om besdkaren visste att det var det naturliga
samspelet med patienten som observerades sa skulle det kunna dventyras och
den inre meningen och avsikten ga forlorad. Efter observation informerade
forskaren bestkaren, om att samspelet mellan dem och patienten iakttagits.
Direfter bads om tillstand att fa anvinda observationsdata i forskningsprojektet.
Besokaren tillfragades ocksa om deltagande i en intervju. Det betonades att
deltagandet var frivilligt och att de kunde avbryta deltagande nédr som helst om
sa onskades utan att ange skal for avbrytandet.

Nir det giller akuta kritiskt sjuka patienter och patienter svart skadade pa grund
av trauma, som oftast dr medvetslosa finns svarigheter att i forsknings-
sammanhang erhalla informerat samtycke om att delta i studier. Déarfor
kontaktades nirstaende med en forfrigan om samtycke som representant for
patienten. I informationen som gavs till besdkarna fanns en kort beskrivning om
studien, syfte, mal och att deltagandet var frivilligt, att de kunde avsluta
patientens deltagande utan att forklara orsak, samt att detta inte skulle paverka
vardandet. De fick dven information om att alla data dr konfidentiella och det
inte finns nagra mojligheter att identifiera deltagarna i resultatet. De inspelade
ljudbanden och alla utskrivna data halls forvarade under sidkerhet.
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Inbjudan och begiran om informerat samtycke presenterades for patienten efter
uppvaknandet. Efter en tid tillfrigades patienterna ater om deltagande. Om
patienten inte ville delta 1 delstudien forstordes all data fran
observationstillfallet, men ingen tackade nej av de som blev tillfragade. Enligt
Declaration of Helsinki, WMA (2012) far forskaren och deltagaren inte sta i
nagon form beroendeforhéllande till varandra. Delstudien genomfordes pa den
enhet dir forskaren tjanstgjorde. Den tjansten innebar inte direkt vardarbete
med patienterna utan arbetsuppgifterna var inriktade pa administrativa
funktioner. Studien godkéndes av forskningsetiska kommittén vid Sahlgrenska
akademin, Goteborgs Universitet (S 012-03)
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RESULTAT

Resultatet presenteras forst som sammanfattningar av de tre empiriska
delstudierna och den metodologiska artikeln, direfter redovisas inneborder av
den mening som kan ldggas i besoket som fenomen utifran de tre empiriska
delstudierna.

Studie |

Av de 132 patienterna som ingick 1 studien var de vanligaste
intagningsorsakerna sjukdomar eller skador 1 magtarmkanalen, 48 (24 %);
cirkulationsorganen 45 (23 %) och andningsorganen 33 (17 %). Av de
inkluderade patienterna hade 25 % inga besokare alls. I 47 % av de patienter
som hade haft besok varade besoket < 0,5 timmar per dag, 36 % mellan 0,6 - 2
och 17 % > 2 timmar. Det fanns stora skillnader mellan patienterna avseende hur
lange besoken varade och hur ofta besok forekom. En patient hade ett besok som
varade 1 15 minuter medan en annan hade 83 besok som varade i totalt 153
timmar. Medelvirdet pa antalet besok var 9 + 12,8 med en varaktighet pa 13,5 +
21 timmar 1 medeltal. De vanligaste besokarna var makar och barn.

Signifikanta skillnader mellan grupperna var att de patienter som inte hade nagra
besokare var dldre, hade en kortare vistelse pa IVA, ligre NEMS och fler av
dem levde ensamma. Det fanns inga signifikanta skillnader i 6verlevnad och
vardtid for den aktuella tiden (1, 3 och 6 manader efter IVA). Det kunde inte
faststillas att patienter som inte hade nagra besokare hade ett simre utfall. Flera
av de idldre patienterna hade inga besokare, vilket indikerar att dldre méanniskor
kan ha ett simre socialt nitverk. Trots att de patienter som hade besokare ocksa
hade en hogre NEMS sa var deras Overlevnad inte simre @n de som hade en
lagre NEMS och som inte hade besok. Detta kan betyda att besok dnda har en
betydelse for 6verlevnad, men det behover studeras ytterligare.

Studie Il

I studie II genomfordes tio observationer med tio patienter och 24 nirstaende
under totalt 20 timmar. Tolkningen och forstdelsen av texten fran
observationerna fokuserade pa samspelet mellan patienten och dennes besokare.
Detta presenterades som ett skadespel med aktorer, scenografi och rekvisita.
Intrigen handlar om ménniskor som har hamnat ofrivilligt i en situation dir
vardagens monster och sitt att leva dr borta och som kan visa att det livet kan de
aldrig atervinda till. Den allvarliga sjukdomen/skadan och behovet av andras
hjdlp och intensivvardsmiljon som helt frimmande, ledde till uppfattningen av
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livet genom den levda kroppen &r ny och okind, en helt ny varld. Pa grund av
det medicinska tillstandet kan inte patienten anvénda sin kropp pa ett normalt
sitt, vilket leder till att patienten sénder okédnda signaler som de nérstaende inte
kan tolka och reagera pa. Patienten blir fangad i sin kropp och de nirstaende var
utestingda av sin egen kropp. Vardarnas formaga, erfarenhet och kunskap &r
avgorande for tolkningen av signalerna fran bade patient och nirstaende, och for
att finna omsorgsstrategier som underlittar samspelet och underlittar for de
inblandade att knyta an till varandra. En naturlig vardande strategi for att kunna
knyta an var fysisk kontakt. Ett annat hinder 1 samspelet var rummet, eftersom
det var designat for medicinsk och teknisk anvindning. Det var inte en miljo
som frimjade samvaro och vilbefinnande. Vardrummet i samtliga observationer
var relativt litet och med mycket medicinteknisk utrustning. Det var rent fysiskt
svart att ta sig fram till sdngen utan att vara orolig for att komma &t apparatur,
sladdar och infusionsslangar som var kopplade till patienten.

Studie Il

Tolkningen skedde med hjédlp av att betrakta och analysera det skrivna
materialet som olika scener 1 ett teaterstycke. Patienternas upplevelser kunde ses
som tva scener dir den ena scenen handlande om verkliga upplevelser och den
andra om overkliga upplevelser. Alla patienterna hade minnen av att deras
nidrstaende hade varit niarvarande och de kunde beskriva hur viktigt det hade
varit for deras vilja och kamp for att 6verleva och komma tillbaka till livet. De
scener som beskrev overkliga minnen kunde innehalla berittelser om
skrickfyllda minnen av att vara jagad, att ha blivit dodad och sett sina
ndrstaende blivit dodade. Det framkom ocksa i texterna fran intervjuerna att de
vid intervjutillfillet kunde forsta att de inte hade varit utsatta for detta, men
drommarna finns kvar och upplevdes mycket obehagliga.

Nirstaende beskriver sina erfarenheter i tva scener — att vara ”on-stage” och att
vara “backstage”. Att vara ’on-stage” innebar att inledningsvis kastas mellan
hopp och desperation, ovissheten 6ver hur det skulle ga och att ibland bristande
information skapade frustration. Formagan att vaga fraga nar de inte forstod gav
ofta nirstaende ett bittre samspel med personalen. Det var mycket frustrerande
for nérstaende nar de inte fick nagon respons trots upprepade forsok till kontakt.

Flera nirstaende beskrev mojligheten att kunna fa hjilpa till i vardandet med till
exempel att fukta munnen, kamma haret eller smorja fotterna innebar att de
kunde kédnna att de kunde knyta an till sina nédra och kira. En nédvindighet for
att orka med att vara nirvarande och stottande var att de nirstaende kunde 1dmna
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vardrummet och forflytta sig “backstage”. Det betydde att de kunde fa lite lugn
och ro for att kunna fa kraft att vara “on-stage”. Ett samtal med en annan
patients nirstdende i vantrummet eller en promenad i sjukhusparken kunde fa
effekten att de fylldes med ny energi. Det viktigaste var den egna familjen, att
kunna fa stod av dem och se att det vanliga livet maste fortsitta gav avkoppling
trots alla tankar om hur det skulle ga. Livet innan den kritiska
sjukdomen/olyckan var borta och de insag att nu géller det att skapa ett nytt liv,
som de inte visste hur det skulle komma att gestalta sig.

Studie IV

Sedan nagra ar har det varit en pagaende diskussion om hur observationer kan
anvidndas i den vardvetenskapliga forskningen nir det géller att samla in
kvalitativa forskningsdata och att tolka dessa data med hjidlp av hermeneutik.
Artikel II ger ytterligare innehall, reflektioner och argument till denna pagaende
diskurs om utvecklingen av observationer utifran ett hermeneutiskt
forhallningssitt. Forskningens fokus det vill sdga hur fanga det vardande i
besoken belyses i artikel IV bade ur ett metodologiskt perspektiv och fran ett
exempel pa hur hermeneutiska observationer genomfordes inom forskningsfaltet
intensivvard. Den frimsta anledningen till varfor det finns ett behov av att
utveckla och anvinda observation som datainsamling 1 det kliniska féltet ar
behovet av att fa insikt i och synliggora vad vardandets innersta kédrna kan
innebdra. Men det innefattar dven kunskapsbildning om det som innebdr att
kunna se och vittna om vad som hidnder. Som exempel/illustration 1 denna
artikel har anvints datainsamlingen och tolkningen utifran studie II i
avhandlingen.

Besokets inneborder

Det sista steget i analysen av avhandlingens ingaende studier var att gora en
tolkning av det samlade resultatet. Teman och subteman fran de kliniska
studierna sammanfordes till en ”mind map”. Bilden som véxte fram visade da
vagen for tolkningen av helheten utifran de teoretiska utgangspunkterna for
avhandlingen. Det teoretiska delomradet i studie IV har anvénts i tolkningen av
helheten. Detta resulterade 1 foljande teman: besoket dr att se och inse, att
besoka ar att vakta och vaka, att besoka ar att triffa och besoket ir ett offrande.
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Besoket ar att se och inse

Att se och kédnna en nérvaro fran de nira och kira beskriver patienterna som en
livlina tillbaka till livet. Det dr genom familjens besok som de kan hitta en vig
tillbaka och stod for att orka kdmpa vidare. Kénslan av att inte veta hur den
sjuke/skadade mar eller ser ut dr en drivande kraft for de nérstaende att besoka.
Det framkommer tydligt i de ndrstaendes beskrivningar av vad besoket har for
betydelse, det mest centrala dr att man vill besoka for att kunna se med egna
ogon, titta och inspektera vad som har hint med den néra och kira. I delstudie I
framkom att 75 % av patienterna hade besok och 47 % av de besoken varade 30
minuter eller mindre vilket kan tolkas som att ett kort besok for att hilsa pa och
se hur den sjuke madde. Endast 17 % hade besok som varade mer 4n tva timmar
per dag. Uppfatta, begripa, inse och forsta dr nidsta steg i besoket men det &r en
process som tar tid. I en intervju beskriver en nirstaende att det var forst nér det
dagliga livet “backstage” tringde sig pa som det blev uppenbart vad som hade
hint.

I denna studie har inte aterfunnits bevis for att besdket av nérstaende har
paverkat eller haft effekt pa patienters overlevnad, men patienterna beskriver i
sina berittelser att niarstaendes besok har haft stor betydelse for dem. Besoken
och nirvaron har motiverat dem till att samla sina krafter och kdmpa for
overlevnad. Resultat fran delstudie I, kan ses som stod for detta. Det visade sig
att de svarast sjuka patienterna som haft besok inte hade sdmre 6verlevnad 4n de
som hade mindre allvarliga sjukdomstillstand. Det forelag en statistisk
signifikans pa p=0,00058 for skillnaden i NEMS poing for de bagge grupperna.

De overkliga minnen som patienterna beskriver handlar om mycket obehagliga
saker och hindelser ddr deras familj ofta &dr inblandade. 1 delstudie III
intervjuades en ung man om sina upplevelser och den skridckupplevelse han
beskrev handlar om att hans nirstdende var inblandade i upplevelsen.
Berittelsen dr som en actionfilm, vardarna manipulerade med hans DNA for att
skapa en superminniska. Hans nirstaende var inblandade i denna komplott och
mot slutet blev de springda i luften. Han vagade inte beritta om sin upplevelse
for sina ndrstaende nér det var pa besok, eftersom han trodde att de var ute efter
honom. Det var forst efter upprepade besok som han insag att hans upplevelse
maste vara en mardrom. I en sadan situation blir det ytterst viktigt att patienten
far se sina ndrstaende for att kunna knyta an till verkligheten igen och kunna
sldppa sina mardrommar.
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Besoket kan hjélpa till att forankra patienten 1 verkligheten och hjélpa patienten
inse att de nérstdende finns dér och att de 4r ”som vanligt”.

Kinslan av att inte veta hur den sjuke/skadade mar eller ser ut dr en drivande
kraft for de nirstaende att besoka. Det framkommer tydligt i de nirstaendes
beskrivningar av vad besoket har for betydelse, det mest centrala &r att man vill
besoka for att kunna se med egna 6gon, titta och inspektera vad som har hént
med den nirstaende.

Se dr att inse vad som ir viktigt i livet bade for patienter och nirstaende och vad
som star pa spel. Se kan ocksd betyda att mota den andres blick eller genom
tystnad och beroring dela det lidande som bade patient och nirstaende gar
igenom. Att se betyder ocksa att kunna kommunicera utan ord — det ar inte alltid
att besoket handlar om att kommunicera med ord utan ofta handlar det om, att
finnas dédr, och bara genom nirvaron sker ett samspel. Under en av
observationerna intriffade detta mycket tydligt. Det var en ung man som var
patient och han hade besok av mamma och fore detta flickvédn. Hon satte sig vid
sdngen och tog hans hinder och tittade in 1 hans halvoppna 6gon och sedan
skedde nagot markligt, han reagerade direkt med att vakna till och var helt med i
deras samspel utan ord men via blicken och beroringen. Mamman siger till
personalen vid detta tillfille att det dr nagot méarkligt, ’de kan kommunicera med
varandra utan att siga ett ord”.

En del i processen ar att se den andres lidande for att forsta det som har hint.
Genom att se den andres lidande kan detta delas bara genom att vara ndrvarande
och vaga se. Vid en observation av en dldre man som dagligen fick besok av sin
hustru, vid detta tillfdlle hade hon tagit med sig ett av deras barnbarn som inte
hade varit dar tidigare. Flickan som var runt 16 ar borjade storgrata nér hon fick
se sin morfar i singen. Hon vigade inte gd fram till sdngen utan gick ut ur
rummet gratandes. Mormor gick genast ut for att trosta och langsamt lotsa
flickan tillbaka till rummet. Efter en timme kunde flickan hjidlpa till att géra
munvard pa sin morfar och stimningen kidndes harmonisk. Genom att se men
dven vara aktiv i vardandet sa kan lidandet delas och ocksa underlittas.

Att se betyder ocksa att kunna vittna om vad som man har sett. En viktig del av
besoket bestar av att kunna formedla vad man har bevittnat — att bara vittnesbord
till de som inte har haft mojligheten att besoka den nirstaende. Det dr viktigt att
kunna beritta vad som hént, vad som sker med patienten och hur patienten mar,
for ovriga slaktingar och vanner. Likasa har vittnesbordet en viktig funktion nér
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patienten har vaknat upp och skall komma éater till livet. Manga patienter
beskriver att de inte har nagra minnen fran tiden pa IVA och da kan de som
besokt patienten beritta. I samtalet med nirstaende som kan vittna om vad de
har sett, kan dven minnen vickas upp eller nya bilder skapas for att forsta vad de
har genomgatt och bidra till att livet kan fa nya och andra meningar.

Att besoka ar att vakta och vaka

Det finns en dimension av besoket som dr mer av vaktande karaktir, besokaren
vill skydda sin nirstaende sa att inga fel begas. Nérstaende kan se att patienten
blir vdl omhidndertagen och att den sjuke/skadade far den allra bdsta varden.
Ingen av patienterna beskriver att nagon vakade 6ver dem men flera talar om att
det var en trygghet att ha sin familj ndrvarande.

Under en av observationerna av en medvetslos kvinna som hade besdk av sin
man blev observatoren fundersam kring varfor det var sd tyst pa rummet.
Mannen satt vid sdngkanten och holl hennes hand men han sa néstan inget pa tva
timmar. Det forekom sma korta kommunikationer med vardarna i ovrigt var det
tyst. Det noterades att han hela tiden foljde med blicken vad personalen gjorde,
och stillde fragor ibland. Under intervjun med honom strax efter observationen
gavs forklaringen. Hustrun hade akut insjuknat i magsmaértor och blivit operarad
och fatt en stomi pa magen for att avlasta tarmen. Han var fullstdndigt livradd
for att hon skulle vakna upp nir han inte var didr och bli orolig eftersom
ingreppet hade skett utan hennes vetskap. Darfor var det hans uppgift att vaka
over henne sa att hon inte vaknade upp och var ensam. Hans vakande 6ga Over
vardarna var kopplat till egna obehagliga upplevelser pa sjukhus. Det gillde for
honom att skydda sin 6mtaliga hustru genom att vaka vid hennes sida sa att hon
inte skulle fa samma obehagliga upplevelser som han sjdlv haft. I
observationsstudien sags ett flertal nirstaende som hade ett inslag av att vara
vakande vilket resulterade 1 att det blev ett av de sex teman som beskriver de
narstaendes roll i samspelet.

Att besoka ar att traffa

Patienter vill triffa sina nérstaende for att se hur de mar och att de inte behover
oroa sig for dem. De vill triffas for att de delar en gemensam tillvaro och den
ger mening at deras liv. En nirstdende beskriver — "hur ska jag kunna klara
detta? Vi har delat allt i vart liv bade arbete och privatliv och plotsligt star jag
diar ensam med alla beslut. Jag dr van vid att vi ar tillsammans néstan dygnets
alla timmar”. Kénslan av att plotsligt bli atskilda och tvingas fortsitta vardagen
som om inget hént var stundtals outhdrdligt. Familjen som fanns ’backstage” var
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hennes stora stod for att kunna uthérda detta lidande och kunna atervidnda och
kunna ge allt ”on-stage”. Hon fortsatte med att beskriva en situation som kan
upplevas som att triffas pa distans, nistan telepatiskt. Personalen hade overtalat
henne att ga ut pa en promenad i sjukhusparken for att kunna koppla av lite
grand. Det &r en tidig vardag och utmed husviggen déar IVA ligger far hon syn
pa snodroppar. Alla fordimningar brister och hon borjar grata. Graten varar
lange och nér den vél har klingat av sa kdnner hon ett stort lugn. Snddroppar &r
hennes favoritblomma och hennes man hade darfor kopt och planterat
snodroppar vid huset dir de bodde. Hon tittade upp pa fonstret ddr hennes man
lag och kinde att de hade triffats fast pa distans. Besoket dr att triffas inte
enbart rent kroppslig utan dven pa ett mer sjélsligt eller andligt plan.

Triffas handlar om ber6ring — det finns nagot positivt i att bli berérd av stundens
allvar eller man blir berérda av varandra att nagot triaffar en. Patienter &r berorda
av och oroar sig for att de asamkar de nirstaende lidande. De ar riadda for de
anhoriga skall bli ledsna for att de sjdlva dr sjuka/skadade och stiller till
problem 1 vardagen. Att triffas handlar om beroring rent kroppsligt ddr den
fysiska kontakten beskrivs som viktig genom att kiinna sin livskamrats berdring
viacker minnen i kroppen av vilbefinnande. Beroring kan ocksa vara pa ett
sjélslig eller andligt plan enligt beskrivningen ovan.

Triffa vardarna och skapa en relation till dem dr viktigt for de nirstaende
eftersom de maste kunna lita pa personalen. Dels att personalen gor sitt basta for
patienten, men ocksa att de kallar pa de nirstaende om tillstandet forandras. Ofta
ror det sig om att nérstaende inte vill att patienten skall d6 ensam eller under
stora plagor. Nirstaende uttrycker att det dr grunden for att de skall vaga lamna
rummet eller sjukhuset. Speciellt giller detta for de nérstdende som har langt att
aka till sjukhuset. En kvinna beskriver under intervjun att hennes man hade
passerat flera sjukhus under sjukdomsforloppet och varje IVA hade sin 16sning
hur man far kontakt med ansvarig sjukskoterska. Det tog tid innan hon forstod
hur hon skulle béra sig at. Men nir hon hade “knickt koden” vagade hon aka
hem for att skota sitt vanliga liv. Hon beskriver ocksa en riddsla for att stora
vardarna i deras arbete.

Besoket ar ett offrande

Besoket dr ett offrande ur bade patientens och de nirstdendes perspektiv. Ur
patientens perspektiv kan det handla om att man maste anstringa sig till det
yttersta for att visa framsteg trots att de var utmattade. En ung kvinna beskriver
att besoket av sina fordldrar krivde att hon maste visa att hon gjorde framsteg
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och detta var mycket arbetsamt for henne. Hon kunde inte visa dem hur hon
egentligen madde for da skulle fordldrarna bli bade ledsna och tycka att hon inte
gjorde sitt yttersta for att tillfriskna och dverleva. Andra patienter beskriver att
det kunde vara pafrestande att ha besok for linge eller under vissa dagar — det
inkriktade pa deras vila. Det blev ett offrande av en vilotid for att tillfredsstilla
nérstaendes behov av att besoka.

Det innebir ett offrande for den som #r besokare, de maste offra lite av sin
arlighet sa att det inte riktigt mérks hur orolig eller ledsna de dr. Besokaren vill
bevittna nagot men haller inne vissa saker som de inte vill visa den andre — av
omtanke. De maste offra sin &rlighet eller hederlighet eller sannhet infor den
andre eftersom de inte vill skada. Manga anhoriga beskriver att de maste halla
humoret uppe och inge hopp dven om de sjélva dr helt utmattade.
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METODDISKUSSION

Denna avhandling har tagit sitt avstamp i att skapa en forstaelse och kunskap om
inneborden och meningen i besoket som fenomen i ett intensivvardskontext. For
att kunna uppfylla det syftet har en hermeneutisk ansats anvints dven om
metoderna har varierat. Hela tiden har arbetet utgatt fran delar som sedan har
fogats samman till nagot nytt som legat till grund for nidsta steg i den
hermeneutiska spiralen. Det har varit ett medvetet val att vilja en metod som
utgatt fran och baserats pa forskningens fragestillningar och inte forst ett val av
metod och darefter anpassat fragestillningarna till metoden. Denna grundtanke
har (Gadamer, 1989) inspirerat till, och ar tydlig i att det &r just fragan som
genererar metoden for att na svaret.

Den hermeneutiska spiralen startade med en fraga, ett intresse och en oro om
betydelsen av att besoka en svart sjuk/skadad patient. Hur de nirstaende
upplevde detta och vilken innebord sjédlva foreteelsen “att besoka” innebédr och
vad som dr vardande i akten. For att fa en mer 6vergripande bild av besokare till
patienter som vardas pa intensivvardsavdelningar inleddes forskningsarbetet
med en kvantitativ studie for att kartligga hur besoket sag ut i siffror och med
hypotesen; patienter som far besok har en bittre 6verlevnad 4n de som inte far
besok. Ett av problemen 1 studier som denna ir att undersoka orsaken till hogre
overlevnad hos patienter vardade pa IVA ar mycket svart. Det handlar om
multipelt sjuka eller skadade ménniskor dér det inte gar att isolera en orsak och
undersoka den utan det handlar om att det dr manga olika saker som bidrar till
en Okad Overlevnad. Viktigt dr dock att fortsitta att undersoka om besoken kan
ha nagon betydelse. Detta kriaver att i de 6vervakningssystem som anvénds idag
borde finnas parametrar for besoksregistrering. Den kvantitativa beskrivningen
av besoksfrekvens och ldngd samt vem som besoker gav en grund att sta pa for
att komma vidare med inneborden av besoket.

Nista steg i spiralen var att f& mojlighet till att observera vad som hénder i
samspelet mellan nirstaende och besokare. Tillgang till filtet var naturligt
genom att forskaren arbetade som avdelningslirare pa en intensivvardsavdelning
med 12 intensivvardsplatser och 35 postoperativa vardplatser i vistra Sverige.
Det finns ett inbyggt problem med att gora datainsamling pa den enhet forskaren
arbetar. Ett problem kan vara att forskaren dr van vid miljon och personalen,
vilket kan leda till hemmablindhet.
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Det dr svart att se det dagliga med nya och ifragasittande ogon, det forgivet
tagna kan forvringa vad forskaren ser och tolkar (Polit & Beck, 2010).
Forforstaelsen ser annorlunda ut én om man kommer helt okénd utifran for att
gora observationer.

Angrosino (2007) anvédnder begreppet naturalistiska observationer och delar in
dem 1 ett flertal olika sétt att gdra observationer. En naturalistisk observation
sker alltid i sitt sammanhang, pa plats dir sakerna hiander som skall observeras.
Han diskuterar problemet med forforstaelsen for att kunna gora observationen pa
ett objektivt sitt utan att tolka for mycket under sjdlva observationen. Wolcott
(1995) anvinder begreppet privilegierad observator vilket innebdr att
observatoren dr kdnd pa enheten och har en forforstaelse for hur arbetet fortgar,
vilket innebiar manga fordelar bland annat finns en naturlig tillgang till
forskningsfiltet. Medvetna om de nackdelar och problematiken med
forforstaelsen som privilegierad observator valdes att samla data pa enheten dér
forskaren arbetade. Rollen som ldrare handlar inte om att ha kontakt med
patienter och nérstaende utan mest om att arbeta med studenter, fortbildning och
kvalitetsarbete som visserligen rorde varden men forskaren fungerade inte som
sjukskoterska i den direkta patientvarden. Dessutom var medforskarna inte
involverade i patientvird och hade ingen nirmare kdnnedom om enhetens
personal eller patienter. Detta gjorde att de kunde stilla fragor och ifragasitta
forskarens tolkningar av data.

Det fanns fordelar med att kunna samla data pa den egna arbetsplatsen. Den
dagliga nédrvaron gjorde det mojligt att gora ett urval fem dagar 1 veckan.
Tillgangen till filtet var oumbérlig for att f4 med patienter och nérstaende i
studierna. Nirheten till patienterna och de patientansvariga sjukskoterskorna
underlittade inbokningar av observationer och intervjuer. Det var nddvindigt att
forskaren kunde vara flexibel 1 relation till den fortlopande verksamheten vid
enheten.

Oppenheten under observationerna var mycket viktig, att kunna se forbi
fordomar och kunna stilla fragor som; vad ar det som hénder hir eller vad dr det
som jag inte ser? Ett kritiskt forhallningssétt var en forutsittning for att kunna
granska de tolkningar som forskaren gjorde. Det finns en risk att en viss del av
forforstaelsen inte har kunnat ifragasittas eftersom den inte har varit kind av
forskaren sjdlv. Forskargruppen har fortlopande ifragasatt tolkningarna. Redan
under datainsamlingen borjade tolkningen med spontana funderingar om vad
som sags. Det i sin tur tillsammans med de minnesbilder som fanns kvar efter att
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observationen genomforts skapade grunden for berdttelser (narrativer). Dessa
nedskrivna berittelser analyserades senare som scener fran ett besok. Att ligga
sin forforstaelse helt at sidan 4r inte meningen utan att den skall anvindas pa ett
medvetet sitt for att tolka och forsta den text som observationerna resulterade i
enligt Gadamer (1989).

Det tredje steget i den hermeneutiska spiralen var att intervjua patienter och dess
ndarstaende om deras upplevelser av att fa besok och att vara besokande.
Designen for urvalet var att de patienter och nirstaende som hade blivit
observerade 1 delstudie II skulle vara de som blev intervjuade 1 delstudie III.
Flera av dem som blivit observerade kunde inte delta i intervjun pa grund av
olika orsaker. Nagra patienter dog under sin vistelse pa IVA andra ékte hem till
sina hemsjukhus och nagra kunde inte intervjuas pa grund av sin sjukdom.
Endast fyra patienter fanns kvar fran delstudie II, ytterligare tre patienter
rekryterades fran enhetens post-IVA mottagning. Patient och nérstaende
kommer pa aterbesok till enheten for att fa aterkoppling pa sin dagbok samt fa
mojlighet att diskutera vad som hinde under varden pa IVA. Genom att vara
med pa nagra besok gavs det mojlighet att kunna intervjua ytterligare tre
patienter och deras nirstaende.

Dialogen under intervjun var central vilket ibland kunde vara svart om
intervjupersonen var for trott eller inte tyckte att de hade nagot att berétta. Nagra
intervjuer med patienter borjade med jag minns inget av min tid pa IVA”. Efter
lirkande och samtalande kring allt och inget kunde intervjun sluta med att de
beskrev saker som de tidigare inte kunnat komma ihdg men som kom till dem
under sjdlva samtalet. Ge tid for samtal dr det som Kvale & Brinkmann (2009)
menar skapar ett fortroende for den andre och intervjupersonen kan 6ppna upp.
Intervjuerna med de nirstaende var helt annorlunda eftersom de hade manga
upplevelser och erfarenheter som de ville belysa under intervjun. De tre sista
intervjuerna skedde med bade patient och nirstaende niarvarande samtidigt vilket
gjorde att det var viktigt att inte bara den nirstdende fick tala utan att dven
patienten kom till tals. Forskarrollen blev annorlunda pa det sittet att det var
viktigt att fordela ordet och fragorna likvérdigt. Andra risker med gruppintervju
kan vara att informanterna inte berdttar om allt utan haller vissa saker for sig
sjalv for att skydda den andre. En fordel var att informanterna kunde hjélpa
varandra att fylla 1 berittelserna nar minnet sviktade.
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I delstudie IT och III har forskarens kliniska erfarenhet som forforstaelse varit en
viktig del i analysen av bade observationer och intervjuer. I forskargruppen finns
en stor erfarenhet av intensivvard vilket har gjort att diskursen kring olika
tolkningar har varit livlig. Fragan om det har skett en dvertolkning eller "att vi
ser det vi vill se” har hela tiden varit aktuell. Speciellt viktigt var den diskursen
av observationerna i delstudie II, eftersom den forskarrollen blir helt annorlunda.
Det blir tydligt att det dr forskaren som skapar den data som sedan skall tolkas.
Videoinspelning av observationerna hade varit det optimala, det skulle ha gett
tillfallen att kunna ga tillbaka till inspelningen och att flera forskare kunde ha
sett pa inspelningarna. Karlsson, et al. (2011) anvinde under sina observationer
videoinspelning vilket gav ytterligare dimensioner i tolkningen och en mdojlighet
att kunna jamfora olika tolkningar forskare emellan for att fa en mer varierad
bild. Vid tiden for datainsamlingen av observationerna var det inte mojligt att fa
tillstand fran forskningsetisk kommitté for att gora videoinspelningar.

Trovardigheten i studierna

Begreppet validitet anvinds i kvantitativ forskning som ett matt pa kvaliteten i
forskningsresultaten. I den kvalitativa forskningen har det varit problematiskt att
anvinda begreppet validitet eftersom det dr kopplat till kvantitativ forskning.
Trovirdighet eller tillforlitlighet dr darfor det begrepp som valts att anvédndas 1
denna text. Morse, Barrett, Mayan, Olson, & Spiers (2002) och Whittemore,
Mandle, & Mandle (2001) belyser vikten av att analysprocessens alla steg
tydliggors, for att ldsaren skall kunna gora en bedomning av hur analysen har
genomforts om tolkningarna i form av teman i den forskningen ar trovirdig. Det
skall finnas en tydlig struktur som forhindrar att resultaten kan uppfattas som
otydliga. I varje delstudie finns utforliga beskrivningar av hur data har samlats
in och hur analysen av insamlad data har genomforts.

I delstudie I anvidndes en kvantitativ metod inkluderande statistiska analyser.
Antalet patienter 1 de jimforda grupperna var inte lika stora vilket kan ge en
missvisande jamforelse. Data samlades enbart in pa en IVA vilket gor att det kan
vara svart att generalisera fynden i denna delstudie.

Overférbarhet

Resultatet fran delstudie I ger en bild som troligtvis kan skildra hur det ser ut
med Dbesoksfrekvens och lingd och vem som besoker pa generella
intensivvardsavdelningar atminstone vid de storre sjukhusen. Det som kan skilja
ar att vardtiden pa en IVA pa ett universitetssjukhus &r kortare @n pa ett mindre
sjukhus. Orsaken till det &r att det stora sjukhuset skickar hem regionpatienterna
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sa fort det d4r mojligt och ddrmed hinner inte patienterna att fa besok av sina
nidrstaende. Det kan innebira att antalet patienter som inte far besok &r hogre pa
regionsjukhusens intensivvardsavdelningar #n inom ldnssjukvarden. Hur
besoken gar till och vad som sker i samspelet mellan patient och besokande
nérstaende varierar naturligtvis men det finns ocksa likheter oberoende om det
ar en IVA pa ett ldns- eller regionsjukhus. Forstaclsen av inneborden i besoken
ar kunskaper som kan tillimpas dven inom andra enheter.
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RESULTATDISKUSSION

Denna avhandling har tagit utgangspunkt i och syftat till att skapa forstaelse och
kunskap om innebdrden och meningen i besoket som fenomen. Ansatsen har
varit hermeneutisk men for att na dit startade den hermeneutiska spiralen i en
kvantitativ studie med syfte att testa hypotesen att de patienter som far besok har
en bittre 6verlevnad dn de som inte far besok. Hypotesen kunde inte bevisas och
forkastades darfor. Det kunskapsbidrag som studien skapade var att en bild av
forekomsten av besok och hur linge besokarna stannade hos patienter pa en
allmén intensivvardsavdelning. Eftersom inga tidigare studier om detta gjorts
kan inga jamforelser kunnat goras med t.ex. andra ldnders intensivvard. Det
framkom att 75 % av patienterna har besok under sin vistelse pa IVA och de
flesta har endast korta besok pa 30 minuter eller mindre. Skiilet till att besoken
ar korta kan bero pa att de nirstaende inte vill trotta ut patienten eller att de inte
sjdlva orkar med ldngre vistelser. Fynden i delstudie I kan diskuteras utifran
tidigare forskning som handlar om patienters Onskemal om att fa besok
(Simpson, 1991, 1993). I Gonzalez, Carroll, Elliott, Fitzgerald, & Vallent (2004)
studie tillfragades patienter om hur linge och nir de skulle vilja ha besok. Det
framkom att korta besok men oftare var det som uppskattades mest, vilket
overensstamde med fynden i delstudie I.

De Ovriga 25 % av patienterna som ingick 1 studien hade inga besdk. Den
gruppen bestod av ildre, kvinnor och ensamboende vilket kan ge en forklaring
till fa besok. Aldern paverkar de nitverk som omger oss, ju idldre desto firre
personer. Andra faktorer kan vara att det dr langt avstand till sjukhuset och det
ar svart for en gammal och kanske ocksa sjuk nirstaende att komma pa besok.
Ytterligare en faktor &r att antalet ensamlevande personer okar 1 véstvirlden dir
Sverige ligger bland de linder som har mest ensamlevande personer. Ar 2000
var det 1 515575 hushall som bestod av en person, 2009 var det 2 247 520
hushall vilket betyder att nidstan hélften av alla hushall bestar av en person i
Sverige idag (SCB, 2012). Relevanta fragestillningar blir da: pa vilket sitt dr
varden beredd pa att ta hand om fler personer som inte har samma sociala
nidtverk som den traditionella kirnfamiljen? Hur skall vi tdnka kring en 6kande
grupp av patienter som inte far besok under sin vistelse pa sjukhuset? Ur ett
forskningsperspektiv &r det problematiskt att komma at och belysa den gruppens
upplevelser. En intervjustudie med syftet att belysa hur det dr att inte fa besok
skulle kunna uppfattas som etiskt stdtande.
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Delstudie II var en observationsstudie dir syftet vara att studera samspelet
mellan patienten och dess besokare. Genom att analysera féltanteckningarna
utifran att varje situation var en scen i ett teaterstycke med olika rollfigurer,
scenografi och diér sjédlva intrigen gav olika bilder om vad som verkligen var
’saken” — inneborden av besoket. Patientens roll fordandrades i somliga fall fran
att vara huvudrollinnehavare till att vara statist. Nérstaende kunde delas upp i
sex olika rollkaraktirer, ifran den helt forvirrade till den vane sjukhusbesokaren.
Dynamiken i spelet kunde fordndras beroende pa atmosfiren i vardrummet, fran
en tillatande och varm atmosfir till att det kidindes som en kyla som inte inbjod
till samspel. De som satte reglerna for samspelet var vardarna som antigen bjod
in till en tillatande och varm atmosfir eller tvdart om. Ett Overgripande
tolkningsresultat som framkom i analysarbetet var att kommunikationen mellan
patient och nirstaende forsvarades av att patienten inte kunde anvinda sin kropp
som vanligt som i sin tur resulterade i att de nirstaende inte kunde tolka de
signaler som patienten sande ut. Tidigare forskning har visat att patienten och
deras familj &r i ett underldge diar samspelet till vardarna har en avgorande roll
(Soderstrom, et al., 2006). Det finns ocksd en inbyggd risk att patienten och
familjen kan bli objektifierad beroende pa det medicinska och tekniska synsittet
(Almerud, Alapack, Fridlund, & Ekebergh, 2007).

Vardmiljon pa den aktuella avdelningen var inte utformad for att stimulera till
besok. Det fanns ytterst lite utrymme for besokare att vistas i och vardrummen
var tranga vilket gjorde det svart att komma nira patienten. Detta kan ocksa ha
paverkat samspelet mellan nirstdende och patient eller att de nirstaende inte
kidnde det naturligt att wvistas 1 den teknikintensiva miljon. Liknande
beskrivningar har framkommit i andra studier om vardrummet och vilka ytor
som finns for de nérstaende (Olausson, Ekebergh, & Lindahl, 2012).

Delstudie III var en intervjustudie med patienter som vardads pa IVA och deras
nidrstaende som hade besokt patienten under vardtiden. Syftet var att tolka och
forsta meningen med besoket for bade patient och nirstaende. Patienternas
beskrivningar av besoken kunde delas upp i tva delar; verkliga minnen och
overkliga minnen. Alla patienter hade minnen av att de hade haft besdk och att
de upplevde att det var stodjande med nédrvaro av familjen. Intervjupersonerna
berittade att de ocksa ville visa sina nirstaende att de gjorde framsteg och blir
friska. Dessa fynd stéirker tidigare forskning som beskriver vikten av besok for
tillfrisknandet (Bergbom & Askvall, 2000; Engstrom & Soderberg, 2007).
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Déremot har tidigare forskning inte visat att det var viktigt fOr patienterna att
visa upp att de blev bittre och tillfrisknade dven om de inte alltid upplevde att sa
var fallet. Det kan forstds som om att patienterna ar angeligna om att de
narstaende inte skall oroa sig eller att de skall orka vara nérstaende.

Patienterna har minnen som &dr lagrade 1 kroppen. Detta handlar om
sinnesfornimmelser 1 form av lukt, smak horsel, beroring och kroppsliage vilket
Uotinen (2011) berdttar om 1 sin egen berittelse/autobiografi om sin
varderfarenhet fran IVA. Det dr genom kroppen patienten kan na sina minnen,
men det kan uppsta problem eftersom kroppen inte alltid kan artikulera minnen
enligt (Frank, 1995). Genom berittelsen genererad fran kroppens minnen kan
lindring av lidande och ldkning genereras i delandet av berittelsen med en annan
person. Darfor kan uppfoljningssamtal med patienter och deras nérstdende vara
viktiga sa att bada parter har forstdelse for minnen och behovet av att fa beritta
vad som upplevts. Det &r framforallt nodviandigt dd@ manga minnen kan besta av
upplevelser eller drommar som patienten har svart att avgora om de &r verkliga
det vill sédga, verkligen hint eller overkliga, det vill sdga att de inte hint. Detta
speciellt om de narstaende ingatt i dessa drommar. Det framkom att patienterna
hade haft overkliga minnena, vilka var ofta otdcka beskrivningar av jakt, resor,
bétar, dod och komplotter. Inte helt ovanligt var att patientens nirstaende ofta
kunde vara inblandade i dessa minnen vilket gjorde att tilliten gentemot familjen
sattes pa prov. Beskrivningar av liknande slag har funnits med som resultat av
patientintervjuer sedan (Bergbom-Engberg & Haljamie, 1988). Dessa minnen
paverkar en del patienterna och deras familjer negativt under manga ar efter
tiden pa IVA, upp till fem ar efterat har pavisats bristande livskvalitet
(Zetterlund, et al., 2012).

Vad éar det vardande i besdket?

Under analysen och avtiackandet av inneborden 1 helheten, av de tre kliniska
delstudierna i avhandlingen dir besokets innebord soktes, framkom fyra teman.
Inneborderna tolkades och beskrevs ur ett patient- och nérstaendeperspektiv och
bendmns enligt foljande: besoket dr att se och inse, att besoka dr att vakta och
vaka, att besoka ar att triffa samt att besoket dr ett offrande.

Temana tar sin utgangspunkt i den begreppsgenomgang som gjordes i
bakgrunden till avhandlingen. Genom att anvinda den teoretiska tolkningsram
som tidigare beskrivits i avhandlingen samt fynden i den metodologiska studien
kunde en ny tolkning av de empiriska fynden goras.
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Utifran begrepp som “att se och inse” Martinsen & Eriksson (2009) och “att se
med hjértats 6ga” Martinsen (2006) samt vikten av att bédra vittnesbord Arman
(2007) om vad man har sett fick en okad forstaelse for vad som var det vardande
1 besoket.

Det vardande i besoket &r att den nérstaende med egna 6gon kan se och bevittna
att patienten fortfarande finns och for att bevara gemenskap med den sjuke. Ur
patientens perspektiv handlar gemenskapen om att bli bekriftad att se och inse
att nagon, eller de som betyder mycket, saknar och #lskar dem, vilket i sin tur
leder till att kraft samlas for att orka kiimpa vidare. Gemenskapen kan kopplas
thop med vad den franske filosofen Gabriel Marcel begreppsliggér som
kommunion (Hernandez Graper, 2009). Marcel menar att jaget dr givet till den
andra i en Omsesidig niarvaro. Om jaget &r i gemenskap med nagon annan person
och forekommer i1 den andra ger det en nirvaro. Gemenskap med andra kan ge
ny mening at erfarenheter som annars skulle vara stingda for personen sjilv.
Formagan att 6ppna upp for det som visar sig, och pa sa sitt erbjuder sig sjalv
till en annan, dr den del av nirvaron som Marcel kallar tillgidnglighet som 1 sin
tur ar en forutsittning for att na en nirvaro i gemenskapen (Hernandez Graper,
2009).

Gemenskapen ir grundlaggande for det ménskliga livet, ingen ar skapad for att
inte dela en gemenskap med nagon dven om forutsittningarna kan vara olika.
Begreppet gemenskap kan ocksd kopplas ihop med vérdandets grundmotiv —
caritas — mellanménsklig kérlek dir man bidr ett ansvar for medméinniska
(Eriksson, 1987a). Inseendet i gemenskapens virde och att doden kan gora att
gemenskapen upphor kan leda till ett nytt seende, att man ser det som &r
vardefullt. I intervjuerna med patienter och nirstaende framkom flera berittelser
att de hade fatt omvirdera livet och vad som &r viktigt efter att ha vardats pa
IVA och svivat mellan liv, dod, hopp och fortrostan.

Grunden for alla de tidigare ndmnda inneborderna av besoket som fenomen tar
sin utgangspunkt i den medmainskliga kirleken som finns mellan partners eller
syskon, foridldrar och barn det vill sdga caritas (Eriksson, 1987a). Seendet och
triaffandet dr inte ett kallt registrerande eller betraktande och offrandet &r inte
meningslost. Meningen ligger i att fa gora nagot gott for den andre,
barmhirtighetstanken som beskrivs av Lggstrup (1994) som en spontan
livsyttring. Alltsd nagot som vi gor utan att ha nagra tankar om egen vinning
utan helt styrt av kirleken.
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Nirvaron — nédrvaron i sig har nagot med vaktandet och vakandet att gora, att
nagon finns ddr sa att patienterna slipper vara ensamma. Samtidigt som
manniskan &r unik, solitdr och ensam finns en ldngtan att inga i gemenskap med
andra. Att klara av denna ensamhet kraver mod och i de nirstaendes/vardarnas
oforbehédllsamma kirlek eller accepterandet far ménniskan mod att vara till
(Tillich, 1977). Enligt Marcel skapar niarvaron gemenskap som i sig bestar av att
solitdrer mots 1 en kommunion. Det betyder att jaget 4dr givet till den andre och
den andre tar emot men dven utlamnar sitt eget jag - denna dmsesidighet dr en
nodvindig forutsittning for att gemenskap skall uppsta (Hernandez Graper,
2009).

Fysisk ndrvaro innebir att vara dir, pa plats, att vakta och vaka, att ocksa finns
till i tankarna — att vara i nagons tankar. Den andliga dimensionen av nirvaro
kan hir handla om att be tillsammans eller att 1 f6rbon skapa nérvaro. Att finnas
till i varandras tankar skapar en narvaro om #n pa distans.

Tiden innebidr “att ge varandra tid” dr det vardande i besoket, varje sekund &r
dyrbar. Patienten har oftast inte nagon uppfattning om klocktiden och det kan
vara svart att avgora om det dr morgon, middag, kvill eller natt. Sedering och
paverkan av skadan/sjukdomen gor att tiden inte dr begripbar for patienten.
Diremot lever de nirstaende i den kronologiska tiden samtidigt som tiden star
stilla i ovisshetens dimension. Nir nagot stills pa sin spets och livet dr dndligt,
avskiljandet och risken for det och ovissheten — man delar en ovisshet att tiden
kan vara begrinsad. Vintan utan ordentlig information skapar ovisshet framkom
tydligt i Fridh, et al. (2009) intervjustudie av nirstaende till doende patienter pa
IVA.

Det férlangda besoket - aterbesoket

Det gar inte att dela lidandet under tiden da patienten 4r sa svart sjuk, de
nérstaende och patienten blir askadare till varandras lidande men de dr upptagna
1 sitt eget lidande var och en for sig. Tiden efter IVA-vistelsen -
aterhdmtningsfasen - dr besoket i varandras virldar viktigt. Det dr under denna
tid som patienten tillsammans med familjen kan bearbeta lidandet vistelsen pa
IVA har skapt (Bergbom, 2008). Genom att métas och diskutera sina minnen
eller brist pA minnen genom dagbocker och post-IVA mottagningar kan det
skapas en milj6 for delande av det gemensamt upplevda lidandet . Viktigt &r att
nérstaende blir inblandade i dessa besok sa att familjen kan aterskapa eller
nyskapa det nya livet tillsammans (Egerod, Storli, & Akerman, 2011).
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AVHANDLINGENS KUNSKAPSBIDRAG

Kunskapsbidraget frdn denna avhandling till det kliniska vardvetenskapliga
forskningsfiltet utgors av en djupare forstaelse av vad besoket hos patienter som
vardas pa IVA har for innebord och mening ur patientens och deras nirstaendes
perspektiv. Besokets innebord och vad som &r vardande i besoket har tidigare
inte beskrivits. Kunskaper om besokets betydelse och forstaelse for vad det kan
innebira for de nirstaende att fa visa att patienten betyder nagot for dem. Sjilva
fa se hur den niarstaende mar, kan innebidra att vardarnas bemotande och
kontakter med de nérstaende utvecklas. Tidigare studier kring besoksfrekvenser
och hur lidnge besoken varade, samt vem som besoker har inte tidigare
beskrivits. Genom att kartldgga dessa parametrar har vi fatt kunskap om att den
vanligaste besokaren dr make eller maka och barn. De bestker patienten i snitt
30 minuter per dag men variationen dr stor fran 15 minuter till flera timmar per
dag. En kunskap som &r av stort intresse for hur varden skall byggas upp i
framtiden &r att 25 % av patienterna i denna studie hade inga besok alls. Det dr
troligt att allt fler kommer att vardas pa IVA utan besok av nérstdende i takt med
att allt dldre vardas som patienter. Vad hidnder med ménniskor som inte far nagra
besok nir de vardas pa IVA?

Genom att forstda inneborden i1 besoken kan vardare trida in som
stallforetradande nirstaende. Det som framstar som viktigt dr att bygga upp och
bibehélla en gemenskap och fortrolighet mellan patient och vardare och det
kommer att stilla krav pa kontinuitet i varden. Idag kan en patient under
vardtiden triffa manga vardare och oftast inte desamma. Ur patientens
perspektiv dr nirstdendes besok betydelsefullt bevis pa fasthallandet i
gemenskapen, tillhorigheten och att vara accepterad trots att sjukdomen och
vistelsen pa IVA innebir lidande for bade patient och nirstaende.

Genom att anvinda hermeneutiska observationer som forskningsmetod bidrar
avhandlingen med teoretisk och metodologiska bidrag till diskursen kring
metoden. Den viktigaste delen i denna process var att visa ett exempel pa en
forskningsansats dér forsok har gjorts for att komma nédrmare 1 utvecklandet av
vad som &r "saken" i vardandet. Formagan att hitta ett sitt att sétta ord pa det
som ses, 1 detta fall rapportering av forskningsresultat, syftar till att forbittra
kvaliteten pa varden for en av mest utsatta patientgrupperna det vill siga ge
evidens via forskning.
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Slutligen bidrar studierna med kunskap om besokets innehall som en del av
grundforskning inom den kliniska vardvetenskapen da dessa kunskaper kan ses
som bidrag till den systematiska vardvetenskapen.

55



FORTSATT FORSKNING

Hir foljer nagra forslag till fortsatt forskning utifran avhandlingens resultat.

e Fortsatta studier av hur besoket kan paverka overlevnad och forkorta
vardtiden. Inférandet av besok som en parameter i de overvaknings- och
registreringsprogram som anvinds pa IVA idag for att kunna gora

nationella longitudinella studier.

e Hur skall varden forbereda sig och hantera det faktum att allt fler patienter

kommer att ha firre besok eller inga alls? Hér kan strukturerade méten

och samtal ibland vardteamet runt patienten utifran aktuell forskning,
artikelgranskning samt utga fran olika kliniska erfarenheter fran patienter

och deras familjer.

e Tvirvetenskaplig forskning kring hur det vardande rummet utformas och
skapas behovs dir nirstaendes nédrvaro ses som en naturlig del av varden.
Detta bor ske vid nybyggnation men dven vid upprustning av befintliga

lokaler.

e Hur ser det optimala nirstaendecentrat ut pa en modern IVA? En

bemannad enhet med mojlighet till avkoppling och aterhdmtning bade

enskilt och 1 grupp.

¢ Interventionsstudie dir en modell for familjecentrad vard utvecklas och

jamfors med standardvard.

e Fortsatt utveckling av observationer som forskningsmetod med inriktning

pa den hermeneutiska tolkningen.
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SLUTSATSER OCH KLINISK BETYDELSE

Patienternas och de nirstaendes berittelser i denna avhandling visar pa att fa
besok eller att besoka dr mycket centralt i vardandet och &r en forutsittning for
att lindra lidande och skapa vilbefinnande. En av inneborderna i besoket var att
se och inse, inseendet leder till en forstaelse hos de nérstaende och patienten om
vad som édr virdefullt. Att se med egna 6gon — bevittna — har en stor betydelse
for att de narstaende skall kdnna en trygghet och tillit till att vardarna gor allt de
kan for den sjuke. En annan av inneborderna att trdffa, det fysiska motet kan
vara avgorande for bade patient och nirstaende. I det kroppsliga motet dr
beroring viktig, patienterna beskriver att de kan kénna att det dr livskamraten
som ror dem. Kroppen minns hur den nirstaende brukar berdra i livet innan IVA
vistelsen. De nirstaende uttrycker att genom att de har kunnat ta i och kénna pa
den sjuke sa knyts banden ihop igen, efter att ha varit brutna innan besoket.
Aven det andliga eller sjilsliga motet kan vara avgorande for att inge hopp till
att orka kiimpa vidare. Det kan visa sig som en tyst kommunikation eller bara en
nirvaro som formedlar mer dn vad ord kan gora.

Vaka eller vakta ar en del i besoket som kan yttra sig pa olika sitt, det kan
upplevas om pafrestande for patienten om den aldrig blir lamnad ifred. Men
samtidigt dr det en kénsla av trygghet som gor att patienten kan slappna av och
komma till ro. For de nirstaende innebir det ofta att de vill skydda patienten
som #r sarbar och hjilplos, vilket kan grunda sig i en fortroendebrist for
sjukvarden. Inneborden att besoka dr ett offrande kan ses ur flera perspektiv.
Nirstaende gor en uppoffring av resten av sitt vanliga liv for att finnas till for
patienten. Det betyder ofta att de far trycka undan sina egna behov och ga in i en
roll av att vara den starke och modige som klarar allt. Ur patientens perspektiv
ar offrandet att spela rollen om att vara den duktige som kdmpar pa for att bli
frisk. Offrandet innebér for bada att gora nagot for den andre som dr gott 4ven
om det kréver uppoffringar.

Lokalerna &dr utformade for att passa personalen och den medicintekniska
utrustningen, ofta pa bekostnad av patientens vélbefinnande. Utrymmena for
patientens besdkande familj dr pa de flesta IVA enheter mycket begrinsade. Vid
varje ombyggnad och nybyggnad maste patient och familjeperspektivet ligga
forst och resultaten fran den hir forskningen kan bidra till att 6vervidganden gors
1 samband med dessa.
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Slutsatsen av de genomforda studierna om nérstdendes besok av patienter som
vardas pd IVA idr att det skall finnas forutsdttningar att skapa nirvaro i
gemenskap — en kommunion — mellan patient, nédrstaende och vardare. For att
kunna skapa optimala forutsidttningar for kommunion maste flera olika
foreteelser och forhallanden fordndras. Det handlar om en fordndring i den
grundliggande synen pa vardandet inom intensivvarden idag. Patienten i
centrum dr nagot som vi har fatt oss presenterat genom alla utbildningar och
olika styrdokument — men patienten maste ses i sitt sammanhang dar familj och
nérstdende &r viktiga for tillfrisknande och atervindandet till det dagliga livet.

Det medicinska paradigmet dr det som har legat till grund for utvecklingen av
modern intensivvard, vilket har varit helt nodvindigt. Idag kan vi varda och
rddda patienter till ett virdigt liv som for tio &r sedan inte var aktuella for
intensivvard pa grund av dalig prognos. Fokus har blivit helt koncentrerat pa ett
medicinskt perspektiv, men hur kan vardandet utvecklas och goras mer
personligt, sensibelt och sikert?

En implikation utifrain denna avhandling &r att starta utvecklings och
forskningsprojekt ddr en modell av familjecentrerad vard testas och utvérderas.
Under tiden tills dessa projekt startar vill jag sinda med dig som arbetar inom
intensivvarden idag att borja fundera 6ver hur du sjilv arbetar och forhaller dig
till patientens familj. Forsok att se med familjens 6gon, forsok att se vem du har
framfor dig 1 sdngen och forsok att med hjértats oga.
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SUMMERY IN ENGLISH

Visits by relatives and friends significantly affect the emotional and
physiological conditions of the patients, in positive as well as negative ways. In
the past, hospital visits by family and friends were deemed as stressful rather
than beneficial to the caring of patients. Today, however, hospitals encourage
visits, and carers generally consider family presence as supportive and healing.
The comprehensive objective of the present thesis was to describe and assess the
importance and meaning of visits by patients’ families in an ICU, from the
perspective of patients and relatives, and to develop a research method for
studies of the interplay between the patient and family, during visits.

Study 1 - Visits to intensive care unit patients - frequency, duration and impact
on outcome.

The first study is a non-interventional observation study, utilizing descriptive
statistics and statistical inference. The aim was to establish frequency and
duration of relatives’ visits to unconscious patients in the ICU, and to study
whether there is a correlation between frequency and duration of visits (related
to the visitor), and length of stay in the ICU and at the hospital. The study
furthermore included how the survival rate in the patient group having visitors
compared to those with few or no visits by loved ones.

The most common causes of admission among the 132 patients in the study
were diseases or injuries of the gastrointestinal system (48, 24 %), the
circulatory system (45, 23 %), and the respiratory system (33, 17 %). Twenty
five per cent of the studied patients had no visitors at all. Duration of the visits
to the patients varied from < 0.5 hours per day (47 %), 0.6 — 2 hours (36 %) to >
2 hours (17 %). Duration and frequency of visits differed significantly between
patients. One patient had one visit lasting 15 minutes, while another received 83
visits, lasting a total of 153 hours. The mean number of visits was 9 + 12.8, with
an average duration of 13.5 + 21 hours. The most frequent visitors were spouses
and children.

No significant difference in survival or duration of stay was noted in the patient
group receiving visitors, at the time of analysis (1, 3, and 6 months after the stay
in the ICU). It was statistically confirmed that compared to patients having
visitors, patients receiving no visits were older, more often living in single
households, had a lower NEMS, and stayed a shorter time at the ICU. It could
however not be determined whether patients having no visitors had a poorer
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outcome. Patients with no visitors being older than those who had visitors,
implies that older people may have a poorer social network. Patients who had
visits surprisingly had a higher NEMS than those receiving no visitors.
However, survival in this group was not lower than in the group where the
patients had a lower NEMS, i.e. those with no visitors. This suggests that
receiving visits nevertheless might have an impact on survival rate, but this
requires further studies.

Study II - Visits in an intensive care unit: a hermeneutic observational study

The second study is an observational hermeneutic study, aiming at acquiring a
deeper understanding of the interplay between critically ill patients and their
next of kin, and also of the visiting situation. The observational data were
analysed in accordance with the thoughts of Gadamer.

Ten observations, comprising ten patients and 24 visitors, and amounting to a
total of 20 hours, were carried out. The analysis and interpretation of the
observation notes focused on the interaction between patients and their visitors,
and are depicted as a play with actors, sets, and props. The plot is about people
who involuntarily end up in a situation where their everyday life has perished,
and which might indicate that the previous everyday life is lost forever. The
serious illness/injury, and the need for help from others, along with the intensive
care environment being totally alien, lead to a new and unknown perception of
life through the lived body, a whole new world. The medical condition prohibits
the patients to use their body in a normal way, resulting in the patients sending
unfamiliar signals, which the relatives cannot interpret and react to. The patients
feel trapped within their body, while the relatives feel excluded by theirs.

Carers' skills, experience, and knowledge are crucial for correct interpretation of
the signals from the patient and the family, and also for finding caring strategies
that facilitate interaction, aiding in the bonding between those involved. Physical
contact is a natural caring strategy for promotion of bonding. The facility where
the patient is housed is in itself an obstacle in the interaction process, since it is
designed for medical and technical use. It is not an environment boosting
socializing and wellness. The caring rooms of all patients in this study were
relatively small, hosting an array of technical, medical equipment. It was
physically difficult to approach the bed while worrying about access devices, 1.e.
cables and infusion lines connected to the patient.
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Study 111 - The experiences of patients and their families of visiting during whilst
in an intensive care unit - a hermeneutic interview study.

The third study is a hermeneutic interview study, aiming at understanding the
ICU patients’ and their families’ experiences of visits. What do the patients
remember of the visits and the presence of loved ones? What did the visits mean
to the patients and the loved ones?

The interpretation was carried out by viewing and analysing the written
materials of different scenes in a play. Patients' experiences were depicted as
two scenes, one representing real experiences, and the other one picturing unreal
experiences. All patients had memories of their relatives being present, and they
described how important this had been for their determination and struggle to
survive and return to "life". Some scenes describing unreal memories involved
tales of horror-filled memories of being chased, having been killed, or having
seen their relatives being killed. It was also clear from the interview notes that,
at the time of the interview, the patients understood that they had not been
exposed to any of this, but the dreams were still there, and felt very unpleasant.

Relatives describe their experiences as two scenes: "being on stage" and "being
backstage." Being on stage meant to them frustration, created by initially being
thrown between hope and despair, being uncertain how it all would go, and
sometimes experiencing a lack of information. Daring to ask when they did not
understand things, often gave relatives a better interaction with the staff.

Relatives felt very frustrated when not receiving any response from the patient,
despite repeated attempts to make contact. Some relatives described that being
given the opportunity to help in the caring of the patient, for example by
moistening the mouth, combing the hair, or rubbing the feet, gave them a feeling
of connection with their loved ones. To be able to cope with being present and
supportive, relatives needed to be able to leave the room, i.e. to move
"backstage". This provided them with some peace and quiescence, allowing
them to gain strength to be "on stage". A conversation with another patient’s
relatives in the waiting room, or a walk in the hospital park, had the effect of
filling them with new energy. Family was the most important factor to these
patients; receiving support from them, and understanding that everyday life
would continue, offered relaxation despite all thoughts of what would happen.
Life before the critical illness/accident was gone, and they realized that they
needed to create a new life now
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Study 1V - Hermeneutic observational studies: a methodological perspective.

The fourth article is theoretical, with a methodological perspective, and aims at
contributing additional content, reflections, and arguments to the ongoing
discourse on the development of hermeneutical research observations, using an
example of how hermeneutical observations were conducted within the research
field of intensive nursing care (see Study II).

There is, since a few years, an ongoing discussion on how research in caring
science might use observations for collecting qualitative research data, and
interpret these data by using hermeneutics. Study IV focuses on this issue, and
comes to the conclusion that the main reason for developing and using
observations as a data collection means in the clinical field, is the need to gain
insight into, and make visible, what meaning (the essence) of caring might hold.
The study also covers the comprehension of what it actually means to be able to
see, and to bear witness to what happened. As an example/illustration of this, we
have used the data collection and interpretation in Study II of the thesis.

Conclusions

There were no significant differences between the patients having visitors and
those who did not. The patient group with no visits comprised 25 %; they were
older, and lived in single households, which contrasted to the patient group
having visitors. Analyses of the observations and interviews in the two clinical
studies revealed four themes. The themes relate to the meaning of visiting for
patients and their relatives, and are as follows: the visit means to see and realize,
to guard and watch, to meet, or to sacrifice. The caring entails that you witness
and see with your own eyes, and that you feel a communion with the sick. From
the patient perspective, the visit signifies that you are confirmed, and that
someone in your community is missing you and loves you, empowering you to
fight to get back to life. Communion and availability in conjunction enable an
individual to achieve a thorough involvement with another being. The results of
study IV disclosed that what you observe is depending on your theoretical view.
If you see from your heart, you interpret from your heart.

The conclusions drawn from the studies of the present thesis are that
opportunities to create a presence in the community - a communion - between
patients, relatives, and carers, are at want. The present fundamental view of
caring in intensive care units is in need of change, in order to create optimal
conditions for a communion. Visits need to be regarded as an essential part of
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caring, and relatives’ visits ought to be facilitated and encouraged. Furthermore,
visits are important both for patients and their relatives, as sharing the event of
critical illness, in the sense of sharing the suffering, the healing, and the
restoration of health, is considered a precondition for their recovery. Care should
be organized around the patients and their families. Families and patients bring
their fellow stories of life, including values and beliefs, thereby increasing the
probability of dignified individualized care.
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