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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Nirstdende pé en intensivvardsavdelning (IVA), ofta i kris och i en
frimmande vardmiljon har ett generellt behov av information, férsdkran, nirhet, stod
och bekvimlighet. Men fa studier om 6nskan, betydelsen och mdjligheten till privacy ir
gjorda. Privacy é&r ett vitt begrepp som anvénds inom omvéardnad och kan Sversittas till
personlig sfir. Begreppet privacy/personlig sfar kdnnetecknas av bl.a. privatliv,
avskildhet och ostérdhet samt rymmer bade perspektiv och dimensioner. Perspektiven
ar: upplevs av olika enheter, 6nskat och/eller uppnatt tillstdnd samt sétt att handla.
Dimensionerna &r: fysisk, psykisk, social samt information.

Syfte: Att belysa nirstdendes 6nskan och méjlighet till personlig sfér pa en
intensivvardsavdelning samt att belysa vad personlig sfér betyder for de narstaende.
Metod: Litteraturstudie som bygger pa 15 vetenskapliga artiklar, sdkta via databaserna
Cinahl och PubMed samt genom manuell s6kning.

Resultat: De nirstdende pa IVA kunde uppné personlig sfir genom méten med
patienten, sig sjdlva, andra nérstdende och personalen samt genom att fa information
och fé deltaga i omvardnaden. Att uppna personlig sfar innebar for de nérstdende en
6kad trygghet och sidkerhet samt att det var lattare att {6rstd och bearbeta sin situation.
Personlig sfir innebar dven mindre stress, fruktan, rddsla och hjilpléshet. M6jligheten
till personlig sfir paverkades av bl.a. beteendef6réandringar hos de nérstdende och att de
fick vinta pa nérhet, information m.m. Aven besokstider, virdmiljén och personalens
agerande paverkade de nirstdendes personliga sfir.

Diskussion: Onskan att uppna personlig sfir genom nirhet med patienten, andra
nirstiende och personalen samt information stimmer med tidigare studier. Onskan att
mota sig sjdlv och att fA deltaga i omvardnaden har inte framkommit tidigare. For att
uppna personlig sfar behévde de nérstdende stéd och uppmuntran av personalen.
Nirheten till patienten gynnades av flexibla besdkstider och att det i vissa fall fanns
tillgang till enkelrum for patienten. Véntan underléttades om det fanns bekvima och
funktionella rum for narstdende 1 nirheten. Information bor ges kontinuerligt, gédrna av
samma personal till de nérstdende nir de ar tillsammans t.ex. 1 form av vardkonferenser.
Aven vid deltagandet behévde de nérstéende std och uppmuntran. De nérstdende bér
dessutom alltid tillfrdgas om de 6nskar deltaga i omvérdnaden.
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BAKGRUND
INLEDNING

I mitt arbete som sjukskéterska pa en intensivvardsavdelning (IVA) méter jag dagligen
svart sjuka patienter och deras nérstadende. Att vardas pa IVA 4r en stor pafrestning for
hela familjen. Patienterna ar pa grund av sjukdom, trauma eller behandling ofta
medvetsldsa medan de nirstdende dr medvetna om den kritiska situationen.

Under vardtiden som varar fran dagar till ibland flera manader varierar de nirstiendes
besok 1 antal och langd. Erfarenhet och tidigare forskning visar att nirstdendes nirvaro
ar viktig bade for patienten och for de nérstaende sjilva.

Vardmiljon p& IVA kinnetecknas av ett stort antal medicinskteknisk apparatur, hég ljud
och ljusniva samt hdg personaltithet. Patienterna véardas ofta 1 flerbdddsrum dir
patientplatserna ar skilda at med tygdraperier.

Den téta kontakten med néarstdende 1 kris samt den annorlunda vardmiljén pa IVA har
gjort att jag funderat ver nérstdendes 6nskan och méjlighet till ostérdhet. Finns det
tillfalle for narstdende och patient att tillsammans uppleva enskildhet och avskildhet?
Vilka behov av fysisk och psykisk nérhet till den svart sjuke har de nirstdende?

NARSTAENDE

I vérdvetenskaplig litteratur anvinds allt oftare nérstaende i stéllet f6r anhdrig och
familj. Begreppet nirstdende ger en vidare association av vardtagarens nidrmaste sociala
nétverk. En nirstdende kan férutom en person med sldktskap vara till exempel en vin,
en granne eller person fran en utvidgad familj. Begreppet nérstaende kan omfatta en
eller flera personer och relationen préglas av samhérighet och ett starkt msesidigt
engagemang. I det allménna sprakbruket 4r begreppet anhorig fortfarande det mest
vanliga (1).

Patientens behov av nérstdende betonas i forskning av Bergbom m.fl. (2) och Leske (3).
De nérstdendes nédrvaro gav patienten en kénsla av sdkerhet och skydd, att huméret holls
uppe och hoppet bevarades. Deras nirvaro gjorde ocksa att forvirring och aggressivitet
minskade hos patienten. Patienten kénde sig mindre 6vergiven och bibehdll den sociala
kontakten nir de informerades om familj, vinner och vad som skedde i virlden. Aven
nir patienten sov kunde de kinna den nirstdendes nérvaro, vilket fick dem att slappna
av och kénna sig trygga (2, 3). Flera av patienterna upplevde att det var svart att
kommunicera med personalen. Nérstdende som var mer medvetna om patientens behov
och vad de forsokte sdga kunde férmedla detta till personalen. De nérstdende var en
lank till verkligheten och hjilpte till att personifiera patienten (2).

Litteraturstudier av Leske (3) och Holden m.fl. (4) visar att nir ndgon skadats eller var
sd svart sjuk att IVA vard behévdes innebar det en krissituation for savil patient som de
nérstdende. Oftast var det en hastigt pAkommen situation vilket gjorde att de nirstdende
inte kunde forbereda sig. Det kunde uppsta en kinslomissig turbulens, ett kaos dér
osikerhet om prognos, fruktan fér permanent handikapp eller déd gav angest. Aven
rollférdndringar som skedde inom familjen, ekonomiska bekymmer och den okinda
vardmiljon kunde ge de nérstdende ett lidande. De nérstdende hade en dubbel roll
genom att de gav stdd till patienten och sjdlva behévde stdd.
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Studier av Holden m.fl. (4) och Bijttebier m.fl. (5) belyser att de nirstdende hade behov
av information, forsékran, nérhet, stéd och bekvamlighet. Det allra viktigaste var att fa
daglig information om patientens behandling, férdndring i tillstdnd och framtida
prognos. Det var dven viktigt att veta att patienten fick den bista tédnkbara varden och att
personalen brydde sig om patienten. Att vara néra patienten s mycket som mojligt var
viktigt, dels for att stodja, dels for att vakta. Narstdende behovde ett fysiskt, psykiskt
och socialt stdd fran familj, vénner, personal och samhéille. Behov som hade med den
egna bekvamligheten att géra rankades lagst (4, 5). Det var dven viktigt att kdnna hopp
om tillfrisknande och en virdig och smértfri dod (4).

Leske (3) och Holden m.fl. (4) anger att det 4r sjukskéterskornas ansvar att ta hand om
de nérstiende men att det ofta rddde tidsbrist och att patienten kom 1 férsta hand. Ju
allvarligare situationen var for patienten desto mer sannolikt var det att nirstiendes
behov tillgodoségs (3, 4). Sjukskésterskorna forsgkte {3 de nirstiende trygga genom att
forbereda dem pa utrustning m.m. innan de tillsammans gick in till patienten.
Sjukskdterskorna stottade de nirstdende i1 deras forsok att ndrma sig patienten och att
prata med patienten. De uppmuntrade de nérstdendes engagemang i patienten och var
lyhérda for deras reaktioner (3).

VARDMILJO

Véardmilj6 betyder den sociala miljén pa en vardavdelning eller mottagning. Med
termen milj6 avses kontakter, skeenden och forhallanden mellan patienter och personal.
Begreppet vardmilj6 innefattar &ven omgivningen, den fysiska vardmiljén.
Utformningen av vardmiljon paverkar patienters, nérstdendes och personalens
upplevelse av vad som 4r god vard (6).

Vardmiljons betydelse beskrivs enligt Kirkevold (7) av flera omvérdnadsteoretiker.
Redan pa 1800-talet var Nightingale mycket intresserad av miljé och sanitira
férhéllanden. Hon menade att ménga av orsakera till sjukdom fanns i omgivningen
men dven att hilsa kunde frimjas genom frisk luft, jus, ldmplig ljudniva och renlighet.
Hennes pionjérarbete ledde till forédndringar vid sjukhusdesign. Omvérdnadsteoretiker
under 1900-talet diskuterade férutom den fysiska miljon mer och mer den psykosociala
miljén och behovet av interaktion. Ett exempel var Henderson som menade att
omgivningen paverkade patientens fysiska och psykiska hilsa. Hon anség dven att det
var sjukskéterskans ansvar att uppritthalla en hélsofrdmjande och siker milj6. Ett annat
exempel var Eriksson som betonade att den holistiska varden av kropp, sjdl och ande
skulle ske i en omsorgfrimjande milj6. Eriksson (8) beskriver att vardklimatet skapas i
ett samspel mellan personliga faktorer och miljéfaktorer. Patienten ska ha méjlighet att
vara aktiv och de nérstdende ska kunna beséka och vara delaktiga i vardprocessen.
Vérdenheten bor utformas sé att patientens behov av vard och trivsel tillgodoses
samtidigt som den &r en funktionsduglig och god arbetsmilj6 for personalen.

En studie av Halm m.fl. (9) visar att vdrdmiljon pa IVA kinnetecknades av
hogteknologisk apparatur, hg personaltéthet samt att undersékningar och behandlingar
pagick under stor del av dygnet. Det innebar att ljud och ljusnivan ofta var h6g och att
det kunde vara trangt for patienter, nérstdende och personal. Den ovana miljén med
sladdar, slangar, 6vervaknings- och livsuppehéllande apparatur kunde goéra att de
nérstdende inte vdgade rora vid patienten. Att vara beroende av 6vervakande och
skyddande teknik kunde kidnnas bade skrdmmande och tryggt for de nérstaende.



Studier av Halm m.fl. Fontaine m.fl. och Stichler (9-11) visar att sensorisk
dverstimuleringen t.ex. ljud och ljus samt sensorisk understimuleringen t.ex. brist pa
familjens ndrhet ledde till en rad fysiska och psykiska reaktioner. Patienter och
nérstdende kunde kénna stress, riddsla och &ngest. Patienten kunde uppleva brist pa
integritet, overklighetskinsla, och kinsla av att vara bunden. Okad rastléshet, nervositet,
férsdmrad s6mn och aktivering av sympatiska nervsystemet kunde forekomma hos
patienten.

Fontaine m.fl. (10) har intresserat sig for avdelningsdesign. De anser att man vid
byggandet av intensivvardsavdelningar bor se till patienten och de nirstdendes fysiska
och psykiska behov. En mer likande vardmilj6 uppstod om man tog hinsyn till ljud,
ljus, firg, synintryck, temperatur och bekvamlighet i storsta allménhet. D4 kunde lugn
omvardnad ske sida vid sida av livsuppehéllande teknik. Stichler (11) visar att designen
péverkar antalet rum, Svervakningsmdjligheter, patientens méjlighet till privatliv och
nérstdendes mojlighet till ndrvaro med mera. Det dr viktigt att finna en bra balans
mellan dessa olika 6nskemal. For att patientens behov av ostérdhet ska kunna
tillgodoses bor avdelningens fonster och glasviggar kunna tickas nir s& dr mojligt. Hur
sdngen &r placerad i rummet kan ocksa paverka graden av privatliv fér patienten.

Stichler (11) betonar att nérstdendes tita besdk hos patienten gor att det dr viktigt att det
finns plats for dem 1 patientrummet. Viktigt &r &ven att rum for nirstende finns i néra
anslutning till avdelningen. Det bér finnas dels gemensamma viantrum for flera familjer
dels privata nérstdenderum for den enskilda familjen. Vid bes6k &r det béttre att de
nirstdende kommer in via en separat korridor och inte via den huvudkorridor som
personal och utrustning tas in genom. Rummen f6r nirstdende bor vara s stora att 3-4
medlemmar per familj kan vara dér. Det bor finnas sektioner skiljda med viggar, vixter
eller tyg for att fa avskildhet. Rummen bér vara utrustade med bekvima mébler,
tillgdng till telefon, informationsmateriel, och ev. kokmdjligheter. Det bor finnas separat
TV- rum, vilket ger tillfille till samvaro eller ostordhet. Mgjlighet till Gvernattning och
duschning bor finnas fér dem som behover stanna.

BEGREPPET PRIVACY/PERSONLIG SFAR

Fér att £4 kunskap om ménniskors behov av nérhet och enskildhet och hur ett begrinsat
privatliv pdverkar dem har jag valt att mer noggrant studera begreppet privacy. Privacy
ir det begrepp som anvinds 1 engelsksprakig vardvetenskaplig litteratur men som
saknar tydlig svensk 6versittning.

Begreppet privacy anvinds enligt Leino-Kilpi m.fl. (12) inom ménga discipliner.
Privacy ér ett méanskligt behov och ett viktigt begrepp inom omvéardnad. Privacy ér
starkt betonat i flera etiska koder och 1 WHO’s deklarationen fran 1994 om patientens
rittigheter. Det finns ingen enhetlig definition och ett flertal forskare hinvisar till hur

svart det r att gora en.



Privacy: ordboksanalys
For att finna en bra svensk 6versittning pé begreppet privacy har jag 6versatt samt sokt
de egenskaper som kénnetecknar privacy.

Privacy 6versitts med privatliv, avskildhet och ostérdhet.

De svenska orden 6versitts till engelska och éter till svenska vilket ger fler betydelser:
Privatliv.  privacy och private = privat, enskild, personlig, avskild, dold, hemlig.
Avskildhet  seclusion = avskildhet, isolering

Ostordhet  privacy (6).

En etymologisk analys visar att:

Privatliv anvinds sedan 1820, bildat fran privat. Privat sedan 1558, hirstammar
fran lat. privatus = enskild. Fran privare = berdva, frin privus = enskild.

Avskildhet anvinds sedan 1842, bildat frén avskild. Avskild sedan 1811, hirstammar
fran avskilja = 16sgora fran sitt sammanhang, fran fsv. afskilia = skiljas
frén denna vird, do. Fran 4.fsv. skilia = skilja isér, urskilja.

Ostordhet  ar bildat fran ostord. Ostord sedan 1773 hiarstammar fran stéra = besvira,
ofreda, oro, irritera, frén ty. stéren. Fran fty. storan = réra, plaga (6).

En semantisk analys visar att:

Privatliv betyder en persons enskilda hem och umgéngesliv, ha sitt privatliv i fred,
privatlivets helgd.

Avskildhet  betyder att vara avskild fran omgivningen, ensambhet, isolering.

Ostérdhet  hianvisar till enskild, fred och lugn. Ostdrd betyder att inte stdras av nagot
ovidkommande, om platser, tidsperioder m.m. (6).

For att finna ytterligare egenskaper till privacy sokte jag efter engelska och svenska

synonymer, ett selektivt urval gjordes:

Privacy inga synonymer.

Privatliv  inga synonymer.

Privat enskild, individuell, personlig, intern, intim, fértrolig, konfidentiell.

Avskildhet  1solering, ensamhet, avstingdhet, tillbakadragenhet, stillhet.

Ostérdhet  inga synonymer.

Ostord lugn, stilla, fridfull, trygg.

Private close = néra, tillsammans, trogen, intim, fortrogen. confidential = fortrolig,
ej for allménheten. individual = personlig.

Seclusion  inga synonymer (13).

I min analys av begreppet privacy inkluderar jag f6ljande betydelser: privatliv, privat,
avskildhet, ostordhet, enskildhet, personlig, intimitet, niarhet, lugn och fortrolighet.

Privacy: begreppsanalys och relation till omvardnad

Leino-Kilpi m.fl. (12) har genom en litteraturstudie analyserat begreppet privacy.
Forfattarna har konstruerat en teoretisk modell som beskriver begreppet utifran att det
rymmer bade perspektiv och dimensioner. Till dessa kommer jag senare att anknyta mitt
resultat. Privacy har enligt Leino-Kilpi m.fl. (12) betydelse for bl.a. individens identitet,
autonomi, sjilvkinsla, sikerhet, trygghet och vilbefinnande. Privacy kan férloras
genom att det ges upp eller tas ifrdn personen. Att 6verge privacy ar oskadligt men att
berGvas privacy av andra ar stressande, féroldampande och kriankande. Privacy behévs
for personlig vixt och mognad medan avsaknad av privacy kan leda till stress, isolering

och personligt lidande.



Olika perspektiv pa privacy:

Privacy upplevs av olika enheter: enskilda individer och/eller grupper. Inom
vérdvetenskapliga studier dr individ perspektivet det vanligaste.

Privacy dr ett dnskat idealtillstand och/eller ett tillstand som uppnds. Egna
uppfattningar och interaktion med andra har en stor betydelse.

Privacy dr ett sdtt att handla: att agera innan och/eller agera efterat. Vikten av att
ha kontroll betonas vid: a) kommunikationen med andra manniskor och

b) fakta och information om sig sjilv. Inom omvardnad 4r kontrollen av fakta och
information en viktig del av privacy.

Olika dimensioner av privacy:

Fysisk dimension. Fysisk privacy belyser hur fysiskt tillgédnglig man 4r for andra
manniskor. Fysisk privacy stér 1 stark relation till begreppen personlig sfar och
territorium. Personlig sfir 4r ett osynligt omrade kring den ménskliga kroppen, ett
omrade separerat fran andra ménniskor. Territorium &r ett fysiskt omrade, en plats,
ett 4gande, en kontroll, med majlighet att vara ensam.

Vid omvardnad paverkas fysisk privacy av den annorlunda miljén inom varden.
Vanligaste orsakerna till stress var stérande ljud frén andra m#nniskor och
medicinsktekniks apparatur. Stressande var dven att inte fa besok, tidiga
morgonrutinerna och den fysiska miljéns begrinsning vid ex tvittning. For vissa
manniskor kan onédig fysisk kontakt upplevas som ett intrdng i privacy. Behovet av
ett eget omrade kan tillgodoses genom att patient och nirstdende markera platsen
med sina saker.

Psykisk dimension. Psykisk privacy berér den ménskliga formagan att kontrollera
kognitiva och affektiva intryck och uttryck. Dimensionen innefattar dven rétten att
bestdmma med vem och under vilka omsténdigheter man vill dela tankar och intim
information. Psykisk privacy stér i néra relation till privacy som ett behov och en
rattighet

Social dimension. Social privacy inkluderar individens formaga och anstringningar
att kontrollera sociala kontakter. Social privacy har ett stark kulturellt inslag. Olika
kulturer har olika syn pa zonerna: intimitet, personligt, socialt och offentligt, det gor
att ménniskors har olika sitt att bevara och hivda sitt privatliv. Dimensionen kan
sammanfattas till kontroll, kontroll éver: vilka som deltager, hur ofta, hur lange och
innehall.

Vid omvérdnad kan social privacy ses som en del av fortroendet 1 den professionella
relationen. Fragor om motionsvanor, vikt, fritid, sexualitet och att vara avklidd infor
personalen kan kénnas som ett pahopp pa social privacy.

Informationsdimension. Informations privacy relaterar till individens ritt att
bestdmma Gver hur, nér och vilken information om personen sjilv som ska limnas
ut till annan person eller organisation. Informations privacy stricker sig bortom det
som dr under personlig kontroll.

Vid omvardnad kan patienten kénna ridsla for att dataintrang och otillaten spridning
av information ska paverka informations privacy. Att inte vara informerad om
diagnos, behandlingsorsaker, resultat eller att ha obesvarade fragor gav patienten
stress. Aven bristen pa utrymme och enskildhet nir information ges minskar ocksa
mojligheten till privacy.




Privacy: relation till begreppet integritet

Integritet &r ett mangtydigt begrepp som ofta anvénds i1 vardvetenskaplig litteratur, hos
omvardnadsteoretiker och i etiska koder och som tangerar begreppet privacy (14).
Integritet betyder att fa sin personliga egenart och inre sfir respekterad och att inte
utsittas for personligen stérande ingrepp. Det innebér rétten till ett visst eget omrade
som #r skyddat mot intrdng. Personlig integritet har nira samband med ménniskans
vardighet (6).

Margareta Andersson (14) beskriver att begreppet integritet har tre olika betydelser:

e [ntegritet som ett tillstand av helhet. Integritet anviands hér mer eller mindre som
synonym till hdlsa. Sjukdom kan rubba tillstandet av helhet, orsaka obalans i den
minskliga integriteten. Méte mellan patient och vardpersonal handlar om att hjélpa
patienten att bevara eller aterstélla integritet som ett tillstdnd av helhet.

o Integritet som en personlig sfir. Integritet som personlig sfir bor kunna anvindas
med samma betydelse som engelska privacy. Gemensamt for personlig sfar och
privacy &r att ménniskor anses ha ritt till skydd mot otillborliga intrang i den
personliga sfdaren. Det 4r den enskilde personens upplevelse, kinsla, virdering och
6nskemal angdende grinserna till den personliga sfiren som ska gélla.

o [ntegritet som vissa moraliskt virdefulla karaktirsegenskaper/moralisk integritet.
For att vara en god vardare bor du ha denna integritet. Vardaren bér ha vilja och
férmaga att respektera patientens integritet. Hir behovs egenskaper som lyhordhet,
kunskap, delaktighet och moralisk sjilvstindighet.

Privacy oversiitts till personlig sfir

Utifran 6versittning, egenskaper och kédnnetecken av ordet privacy, dess perspektiv, och
dimensioner samt relation till integritet har jag valt att Gversitta begreppet privacy till
personlig sfir.

Personlig  betyder a) det som avser eller tillhor enskild person, vars identitet kan vara
bestamd eller obestamd, b) det som r6r privata eller intima delar av ndgons
liv, c) det som pa ett sjdlvstiandigt sitt uttrycker det sdregna i ndgons
personlighet (6). Synonymer till personlig: privat, enskild, individuell,
intim, ndrgangen, informell, originell, sjdlvstindig, fargstark, uppriktig,
fortrolig, ménsklig (13).

Sfar betyder runt tredimensionelltféremal, klot, ... nyanser: a) himlakropp
b) dverfort om (naturligt begransat, ofta abstrakt) omrade: intimsfar,
intressesfir, &mnessfér, hennes privata sfir (6). Synonymer till sfir:
omrade, krets, kula, klot (13).

Forskning om dnskan, betydelsen och mojligheten till personlig sfér

Tidigare forskning om nérstdende pa IVA tar upp deras behov generellt, studier
inriktade mot personlig sfér dr daremot inte s& vanliga. Det finns dock en del studier om
personlig sfér frn angridnsande vardmiljder.

Studier av White (15) fr&n barnintensivvérden visar att enkelrum Skade mojligheten till
personlig sfir. De nérstdende var mycket néjda 6ver att kunna vara mer nérvarande och
delaktiga. De kunde gbra rummet mer personligt och fick en hemkénsla. Nackdelen for
nérstiende var att de fick mindre kontakt med andra familjer. Att det fortfarande fanns
angransande rum for vila, samvaro och med faciliteter var viktigt.
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Easter’s studier (16) inom cancervéarden betonar vikten av personlig sfir.
Patientrummen borde designas utifrén patientens behov. Enkelrum gav mer flexibilitet,
okade mojligheten till personlig sfir och tilltalade s&vil patient, ndrstdende som
personal. Enkelrum var betydelsefullt dd cancersjuka hade 1&nga vardtider och var
infektionskénsliga. De hade dven mycket familjenédrvaro p.g.a. de ldnga vardtiderna och
stora upptagningsomraden som medforde langa resor.

Forskning inom den palliativa varden av Kirk (17) visar att enkelrum gav storre
flexibilitet, 6kad personlig sfdr, battre somn mm. Enkelrum gav dock minskad
observations mgjlighet vilket gjorde att patient och personal kunde kdnna sig isolerade.
Studien visade att 75 % av patienterna foredrog enkelrum, 21 % foredrog delat rum,

4 % visste e]. Orsaken till att enkelrum foredrogs var: 6kad personlig sfdr, tystare och
lugnare, inte stéra andra patienter och minskad f6érldgenhet. Béttre somn och 6kad
mdjlighet att ha nérstdende hos sig ndmndes dven som skil. Orsaken till att
flerbdddsrum foéredrogs var: mera sillskap och att kunna dela erfarenheter med andra.
De flesta patienterna, 87 %, ville flytta till enkelrum om de sjdlva hade krikningar/
diarréer eller var déende. 75 % vill flytta om rumsgrannen var illaméende, 50 % vill

flytta om grannen var ddende.

I Leino-Kiipis (12) litteraturstudie fann man att de svarandes bakgrund paverkade deras
uppfattning om personlig sfir. Kvinnor upplevde det mer krinkande #n mén vid
avkliddning infér undersékning. Yngre upplevde nakenheten som ett storre intrang dn
vad éldre gjorde. Bristen pa personlig sfir upplevdes inte sa stressande for patienten
som sjukskdoterskorna trodde t.ex. kunde flerbdddsrum ge en minskad social isolering.

Onskan, betydelsen och méjligheten till personlig sfir har studerats i olika vardmiljder,
men det finns inte mycket forskning om nérstdende och personlig sfiar pd IVA. For att
sjukskéterskor pd IVA pa bésta sitt ska kunna hjélpa de nirstdende behdvs mer kunskap
om &nskan, betydelsen och mdjligheten till personlig sfér.

SYFTE

Att belysa nirstdendes 6nskan och mojlighet till personlig sfér pa en
intensivvardsavdelning samt att belysa vad personlig sfir betyder for de nérstaende.

For att uppna syftet har foljande fragestallningar formulerats:

P4 vilka sitt kan de nérstdendes 6nskan om personlig sfar uppnés?
Vad betyder personlig sfir f6r de nérstdende?

Vilka &r mdjligheterna och hindren for att uppné personlig sfar?

METOD

Arbetet dr en litteraturstudie som baseras pé vetenskapliga artiklar. Litteraturskningen
gjordes frin september till november 2004. S6kningarna har gjorts 1 databaserna Cinahl
och PubMed. I Cinahl begrinsades s6kningen till engelsksprakliga artiklar publicerade
efter1995, dokument type; research och journal subset; peer-reviewed. I PubMed
begransades sokningen till engelsksprakliga artiklar publicerade efter 1995. S6korden
har anvénts i olika kombinationer (tabell 1). Artiklarna valdes ut efter att abstracts l4stes
1 samband med sokning. Ut6ver dessa har artikel nr 32 har himtats fran de datasokta
artiklarnas referenslistor och artikel nr 25 genom manuell sékning.
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Tabell 1. Sokord och antalet vetenskapliga artiklar som framkom vid litteratursékning.

Sokord Databas Anvinda Databas Anvinda
CINAHL Artiklar Pubmed Artiklar
Antal artiklar (referens nr.) | Antal artiklar (referens nr.)

Intensive care 6378 22 507

Intensive care and Privacy 22 22,23, 31 14

Intensive care and Integrity 88 29 79 20

Intensive care and Proximity 21 24 33

Intensive care and Physical 91 16

and Family and Needs

Intensive care and 187 18, 26, 29, 119 19, 21, 27, 28,

Psychological and Family and

Needs

Intensive care and Social and 252 60

Family and Needs

Intensive care and Information 50 30 48

and Family and Needs

Artiklarna analyserades utifran perspektiv och dimensioner i den teoretiska modelien av
begreppet privacy enligt Leino-Kilpi m.fl. (12) samt utifran de tre frigestillningarna.
For ndrmare presentation och sammanfattning av artiklarna, se bilaga 1.

RESULTAT

Artiklarna beskriver studier som genomfordes pa vuxen IVA (18-30), barn IVA (31)
och postoperativavdelning, postop (32). Resultaten fran artiklarna kommer att
presenteras utifran de tre fragestéllningarna.

PA VILKA SATT KAN DE NARSTAENDES ONSKAN OM PERSONLIG SFAR
UPPNAS?

Studierna (18-32) betonar i varierande grad betydelsen av: nirhet, information och att
deltaga som olika sitt for att uppna personlig sfir. Nirstdendes 6nskan av niirhet kan
delas in i m6ten med: patienten, sig sjdlv, andra nirstdende och personalen. Resultaten
av fragestédllningarna kommer att redovisas utifran dessa olika sitt.

Att vara tillsammans med patienten

I samtliga studier (18-32) betonade de nérstiende vikten av att fa vara tillsammans med
eller 1 ndrheten av den svéart sjuke. Nérheten gav de nérstdende mdjlighet att skydda
patienten fran oroande information och hjélpa dem att uthirda (18, 19). Nirstiende
onskade dven att stddja och lugna patienten genom att bara vara dr, réra vid, tala med
och gora det bekvamt for patienten (18-21). Genom att ta med sig saker hemifrdn som
var viktiga for patienten t.ex. en kudde eller musik kunde kénslan av nirhet och respekt
for patienten 6ka (20). Narstaende ville d4ven vara nira for att kunna formedla
information om patienten till personalen (18, 20).

En studie av Bond m.fl. (26) visar att nirstdendes behov av nérhet och att vara dir sa
mycket som mdjligt fanns under hela vardtiden. Nérheten till patienten var enligt Van
Horn m.fl. (29) sé viktig att 26 % av de nérstdende nagon gang sovit i vintrummet. En
unders6kning av Frid m.fl. (25) bland nérstaende till hjairndéda belyser att de behdvde
mota patienten bl.a. for att se kroppens fordndringar. Det var dessutom viktigt att efter
organdonation se och ta ett vardigt farvil. Betydelsen av nirhet betonas dven av Keenan
m.fl. (22) bland nérstdende som fick besked att livsuppehéllande atgérder skulle utebli
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eller avslutas och i studie av Jurkovich m.fl. (23) bland nirstdende som fick dddsbesked.
Dessa tva studier visar att det var angeldget att de nirstdende kunde vara mycket hos
patienten, att det var virdigt och att de hade tillrdcklig personlig sfir. Wagner (24)
belyser att det bland nérstdende till patienter som beh6évde hjart- och lungraddning,
HLR, efterdt fanns ett om mdjligt &nnu stdrre behov av att vara néra och att skydda.

Att mota sig sjialv

Behovet av tid for sig sjélv tas upp 1 flera studier (18, 20, 22, 23, 25). Burr (18) anger att
behovet av att vara ensam var stérre néir man var hemma 4n nir man var pé sjukhuset.
Naérstaende till hjirnddda métte enligt Frid m.fl. (25) under vakandet sina egna kinslor
av att vilja gora négot, att fa kontakt med patienten och att hoppas pa forbéttring.

Keenan m.fl. (22) anser det viktigt att ett lampligt tidsintervall gick mellan beslut och
genomf6randet nir livsuppehéllande behandling avslutades. Betydelsefullt var ocksi att
de nirstaende fick tillricklig personlig sfir under processen. Aven nirstiende till
patienter som behandlades med HLR har enligt Wagner (24) ett méte med sig sjélv. De
hade en inre kamp att bestdmma sig for om de skulle stanna kvar hos patienten eller ga.

Denna kamp fanns hos de nérstdende hela tiden fran forsémring, under HLR och efterét.

Att vara tillsammans med andra nirstaende

Flera forfattare (18, 20, 25, 31) tar upp att nérstdende behévde vara tillsammans med
andra familjemedlemmar och vinner for att dela sina tankar och kinslor, men dven for
att fa fysiskt stéd som mat, dryck och vila. I Burr’s studie (18) framkommer det att
andra nirstdende var det storsta stodet under vardtiden. De nirstiende behdvde ett
kvalitativt och inte ett kvantitativt ndtverk. Studien visar dven att nirstdende tyckte att
det var mindre viktigt att ha sillskap vid bes6k hos patienten. Enligt Van Horn m.fl.
(29) tyckte 84 % av de nirstdende att familj och vanner var det stérsta kinsloméssiga
stodet. Andra kéllor till stéd var: andra nérstdende pa IVA, prist och grannar.

Att vara tillsammans var viktigt nar man fick information (26) t.ex. dédsbesked (23) och
beslut att livsuppehallande behandling skulle utebli eller avlutas (22) samt nir man
vintade (27). Aven nir den livsuppehallande behandlingen avslutades (22) och vid HLR
(24) var det mycket viktigt att vara tillsammans samt att ha tillrdcklig personlig sfr.

Att vara tillsammans med personalen

Flera studier (19, 20, 24, 25, 28) tar upp att interaktionen mellan nirstdende och
personal var mycket viktig. Enligt De Jong m.fl. (28) férdndrades familjen s mycket
under vardtiden att de inte kunde eller orkade ge varandra stéd. Maka/e och de vuxna
barnen behdvde samma sorts stéd frén personalen men maka/e 6nskade oftare stéd 4n
barnen. Det viktigaste och det man oftast behdvde fa stoéd med var information, kunskap
och kommunikation. Sedan f6]jde behoven av uppmuntrande/respekterande st6d,
kénslomaéssigt stod och praktiskt st6d.

Motet med personalen tas dven upp av Frid m.fl. (25) som betonar vikten av att patient
och nirstdende moéttes med vardighet och integritet efter donation. Nirstdende behévde
dessutom stéd och hjilp for att fa ett virdigt avsked. Wagner (24) visar att 4ven
nérstdende till patient som genomgick HLR hade behov av samverkan. De kom
antingen 6verens med personalen om att stanna i rummet eller accepterade att de inte
kunde nérvara och limnade rummet. Om de nérstdende énskade fysisk berdring frén
personalen r enligt Jurkovich m.fl. (23) oklart. Av dem som fick d6dsbesked 6nskade
17 % berdring ex. kram, 7 % tyckte att en handtryckning var tillrdckligt, 30 % 6nskade
inte beréring, och 46 % svarade inte pé fragan.
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Att fa information

Ménga studier (18, 20, 22-24, 26-28, 30, 32,) tar upp behovet av information. De
nérstdende hade ett stort behov av att fa information om patientens sjukdom,
behandling, prognos och den medicinsktekniska utrustningen. Narstiende 6nskade en
arlig, tydlig och begriplig information. De flesta ville trots behovet av att kinna hopp
veta sanningen dven om den var negativ (18, 20, 26).

Studien av Bond m.fl. (26) visar att behovet av information fanns under hela vardtiden.
I bérjan dominerade behovet av att veta och behovet av konsekvent information. Efter
négra dagar tillkom behovet av information om hur de kunde engagera sig i varden. De
nérstdende upplevde att det ofta var brist pa information samt att olika ldkare och
yrkeskategorier sa olika saker. De dnskade att personalen beréttade utan att de fragade,
vissa nirstdende kinde sig patringande av att friga.

Enligt Keenan m.f1.(22) var det viktigaste vid beskedet om att livsuppehéllande atgirder
skulle avbrytas att den avslutande processen klart och tydligt forklarades. Det var
angelédget att ritt” person tog initiativet till att ge informationen samt att informationen
och genomforandet skedde med virdighet. Studie av Jurkovich m.fl. (23) visar att
informationen vid dédsbesked var mycket viktig och kunde paverka de nérstdende for
resten av livet. Det var viktigt att avskildhet och vardighet fanns nar beskedet gavs.
Vanligast var att dodsbeskedet gavs i konferensrum (26 %), men informationen gavs
4ven i allm#nna utrymmen som vintrum (18 %) eller korridor (15 %). Ovriga
nérstadende fick dodsbeskedet i patientrummet, per telefon eller annan plats/annat sitt.

Att fa deltaga

Flera artiklar tar upp nérstdendes onskan att fa deltaga i den fysiska och psykiska
omvardnaden av patienten. (18-21, 26, 28, 30). Enligt Bond m.fl. (26) kom ofta 6nskan
att fa deltaga 1 varden efter 3—6 dagar.

En studie av Azoulay m.fl. (30) visar att 33 % av de ndrstdende 6nskade deltaga i
omvardnaden, de ville hjélpa till med t.ex. tvittning och sugning. De vanligaste skilen
till att deltaga var: relationen till patienten gjorde att omvardnad var en naturlig sak att
gora, en vilja att hjdlpa patienten och personalen. Vanligaste skilet att inte deltaga var
att personalen gjorde det perfekt. Onskan att deltaga kade om patienten var mycket
dalig vid ankomst till IVA eller om vardvistelse var 1ing. Onskan var stérre om
nérstdende var yngre och om nérstdende eller patient hade tidigare IVA erfarenhet.

Forskning av Eldredge (21) bland maka/e visar att de flesta (79 %) 6nskade hjilpa till.
Hjidlpen kunde ha tva olika karaktérer. Den kunde vara: a) flexibel och kinslig for
patientens behov, med en lugnande effekt. b) tvingsmassigt, 6verengagerad som gav
for mycket hjélp. Det fanns ett samband mellan oro f6r relation, depression, &ngest och
okat tvangsmaissigt hjdlpande.

VAD BETYDER PERSONLIG SFAR FOR DE NARSTAENDE?
Att vara nira patienten gav enligt fler studier (18-21) de nirstaende en kinsla av: att
gora gott, trygghet, sikerhet, delaktighet och information samt att det blev littare att

forstd sin situation. Att vara ndra minskade kinslan av: fruktan, forlust, hjalpléshet och
ordttvisan att vara drabbad (20).
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Frid m.fl. (25) visar att mo6tet med patienten kunde vicka rddsla men ocksa bekrifta
allvaret. Métet kunde dessutom ge sdkerhet och trygghet med varden som gavs. Tid
tillsammans underldttade den intellektuella och kidnslomaissig processen, forstaelsen att
patienten var dod (hjarndod) trots att respiration och cirkulation fungerade. Vid
foérberedelserna infér donation kunde de nirstdende kinna sig utestdngda och 6vergivna.
Att fa vara néra, se och ta farvil av patienten efter donation gjorde att slutet ej blev sa
svart f6r de nérstaende.

Att méta sig sjdlv innebar for de nérstdende ett pendlade mellan hopp och fértvivlan.
Att {3 egen tid underlittade forstdelsen och bearbetningen av det som hint (20, 22, 25).
Det var enligt Frid m.fl. (25) svart f6r de nirstdende att vid organdonation inte veta den
dodes instédllning. Att ddremot veta att den dédes vilja fullféljdes och att donationen
hjdlpte ndgon annan gjorde att slutet blev ndgot mindre svért.

Flera forfattare (18-20, 26, 29) belyser att métet med familj och vénner gav de
nérstdende en kénsla av stdd, styrka och trygghet. Stressen minskade, det blev littare att
kontrollera kénslor, man kom varandra nirmare och man blev #rligare mot varandra.
Familjen behovde varandra for att forstd vad de gick igenom. Det var &ven enligt Van
Horn m.fl. (29) stressreducerande att gé i kyrkan. Burr (18) skriver att det tycks som att
de nérstdende som fick stdd av andra madde och klarade av sin situation béttre in de
som inte fick stdd. Att ddremot ha ett for stort nitverk t.ex. for ménga som ringde/skulle
ringas till eller umgéas med kunde upplevas stressande (18, 29).

Att méta personalen gav enligt Burr (18) och Engstrom m.fl. (20) stéd och uppmuntran.
Engstrom m.{l. (20) betonar att interaktionen gav sékerhet och trygghet samt minskade
behovet av andra nérstdende. Om de nirstdende litade pa personalen och apparatur
végade de g4 hem. De var dven trygga i att personalen noterade ev. férindringar och att
de 1 s fall skulle blir kontaktade. Hupcey (21) menar att samspelet mellan nérstdende
och personalen péverkade de nérstdendes majlighet att finna sig en nisch pd IVA. En
egen nisch innebar 6kad kontroll och 6kad mdjlighet till ndrhet och delaktighet. Studie
av Frid m.fl. (25) visar att interaktionen kunde variera. For vissa niirstiende var métet
omvardande och stédjande, for vissa var det brist pa respekt och insikt i deras situation.
Det kunde leda till misstdnksamhet och brist pa fortroende mot varden. De nirstiende
kunde kénde sig ledsna och dvergivna éver de uteblivna métena med personalen.

Att inte vara informerad beskrivs av flera forfattare (18, 20, 26) som mycket stressande,
ovissheten kunde ge en kinsla av kaos hos de nérstdende. Bond m.fl. (26) papekar att
information gav visshet sé att nirstdende kunde bearbeta och forsté sin situation. Enligt
Keenan m.fl. (22) beh6vde de nirstaende visshet for att kunna deltaga i diskussionerna
om patientens vérd. Otydlig och inkonsekvent information kunde ge dngest, férvirring
och frustration (18, 26) men dven leda till att de nérstdende inte var ndjda med och inte
kénde fortroende for personalen (23, 24).

Att f3 deltaga 1 omvérdnaden av patienten var f6r ménga nirstdende positivt, det gav
stolthet och mening &t deras nérvaro samt minskade kénslan av hjilploshet, ilska och
frustration (18, 20, 26). Bond m.fl. (26) anger att de nérstdende genom deltagandet
lattare kunde forsta sin situation och férbereda sig infor ev. vardande uppgifter lingre
fram. Studie av Eldredge (21) bland maka/e visar att 80 % madde bra av att fa hjilpa till
medan 11 % kénde oro och hjélpléshet. Av dem som var delaktiga var 79 % ndjda med
sin insats. Av dem som inte var néjda med sin insats berodde det p4 att de: kéinde sig
inte kapabla till att hjélpa, kénde sig ej behévda dé personalen gjorde allt eller att
patienten ej ville.
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VILKA AR MOJLIGHETERNA OCH HINDREN FOR ATT UPPNA
PERSONLIG SFAR?

Forandringar 1 nirstdendes beteende och vardagsliv samt upplevelsen av att vinta
innebar badde mdjlighet och hinder f6r nérhet, information och deltaga dvs. personlig
sfar.

Att leva ett forindrat vardagsliv.

Da familjen 4r en helhet paverkar en familjemedlems sjukdom de 6vriga. Studie av Van

Horn m.fl. (29) visar att nistan hélften av de nérstdende upplevde nédgon form av

beteendeférandring. Det vanligaste var férandringar i:

o Sémnménster. Nistan hilften hade farre och kortare sémnperioder &n normalt.

o Atménster. En tredjedel hade #indrade dieten till mer fika och snabbmat. Hilften
hade fatt forsémrad aptit och manga hade symtom som illaméende och uppkérdhet.

e Aktivitetsmonster. De flesta hade mer tid f6r vintan, reflektion, tala med vinner och
besoka patienten men mindre tid hemma, med barnen och pa jobbet. 84 % av de
nirstdende kinde sig mycket trétta eller utmattade.

e  Familjeroller och ansvarsomraden. Hos 56 % forandrades familjerollerna, man kom
varandra ndrmare och hjilpte varandra mer.

Forutom fordndringar 1 sémn och 4t moénster kidnde sig méanga apatiska (20) och 73 % av
de nirstdende hade &ngest samt 35 % var deprimerade (30). Van Horn m.fl. (29) visar
dven att kvinnor hade en hogre stressgrad och ¢kad risk for att ma déligt eller hamna i
en livskris 4n mén. Fér bdde mén och kvinnor gillde att ju mer stressade ju storre risk
for att ma daligt. Stressen hos badda minskade négot efter ca 20 dagar, eventuellt p.g.a.
anpassning till situationen.

De Jong m.fl. (28) betonar att pga. fordndringar i familjen behévde de nirstdende
mycket stéd av personalen. Det viktigaste att fa stod med var information, kunskap och
kommunikation. Dérefter behdvdes uppskattande och uppmuntrande stéd, foljt av
kénslomassigt stod. Lagst rankades behovet av praktiskt stod. Det var dock mer dn 50 %
som tyckte att information om mat, nérstdende rum, transporter och viloméjligheter var
viktiga eller mycket viktiga.

Att viinta
Att vinta hos patienten, i rum for nirstdende eller hemma pa ex. nirhet, uppvaknande,

tillfrisknande eller information &r enligt Bourne m.fl. (27) en paradoxal ménsklig

upplevelse. Vintans struktur &r:

o Vintan dr en vaka, en sémnlds uppmdrksamhet. Vintan dr en fokuserad
medvetenhet samt en 6nskan att veta vad som hénder och att vara tillsammans sé
mycket som méjligt. Vérst upplevdes det att vinta pa natten, det var sa lugnt da.
Véntan innebar for de nirstdende en bradska, att vara beredd pa det virsta.

e Vintan dr ett ovisst osdkert lugn. Vintan dr en anstrdngande upplevelse av tumult,
att uthdrda och leva med ovisshet. Vintan innebar for de nirstdende en stress, en
kénsla av hjdlploshet, en frustration och kénsla av att tiden har stannat.

e Vintan dr en beldtenhet med andra stimulerande engagemang. Atti en behaglig
milj6 vinta med andra eller att géra ndgonting var lugnade och tillfredstillande. Att
fa dela erfarenheter och tala med andra i liknande situation gjorde att man ej kiinde
sig s& ensam.

12



Det framkom i studier av Engstrém m.fl. (20) och Kowalski m.fl. (31) att de nirstdende
ombads att vénta utanfor patientrummet vid rond, undersékningar, behandlingar och
personalbyte. Att lamna rummet var ett sétt att visa respekt for patienten (20). Burr (18)
och Engstrém m.fl. (20) anger att de nirstdende tyckte att det var OK att vinta men att
de dnskade rum for nérstdende i ndrheten. 81 % av foérdldrarna i Kowalski m.fl. studie
(31) tyckte att det var positivt att limna rummet under personalbyte. De kunde dé ta en
paus, dta, géra drenden.19 % tyckte att personalbyten skedde for ofta eller tog for 1ang
tid.

I studien av Carmichal (32) bland nirstdende som vintade pé postop framkom att de
kunde uppleva vintrummet som en genomfartsled. Det upplevdes for offentlig med
ovisen, tringsel, mycket liv och rérelse och stérande av ménga. Nagra upplevde all
stimuli som en positiv distraktion. Nagra upplevde vintrummet tyst och lugnt. Det
viktigast 1 vintrummet var att det fanns ett ostdrt omriade nir man samtalade med
lakaren. Viktigt var dven att det fanns information om sjukdomar, prognos,
behandlingar och rehabilitering samt telefon. Mindre viktigt var: mat, dryck, musik,
vilstolar, olika sittgrupper, TV, data, klidhdngare, leksaker, b6cker och tidningar.

Om man véntade pé eller med barn fanns en stark 6nskan om enskilt rum och gérna ett
lekrum. Det fanns dven enstaka énskemal om rum anpassade for stillhet, bon och

meditation.
Ytterligare mojligheter och hinder for att vara nira, fa information och fa deltaga

Flera forfattare (18, 19, 23, 26-29, 31, 32) betonar att flexibla bestkstider 6kade
mojligheten att vara tillsammans med patienten. Men bestksreglerna var inte alltid
kénda eller konsekventa. Carmichal m.fl. (32) visar att bland de nirstdende pé postop
var 34 % informerade om bes6kspolicyn, 30 % var det ej och 35 % svarade ej pa fragan.
Kowalski m.fl. (31) anger att p& barn IVA kinde 40 % frustration 6ver inkonsekvent
besokspolicy. Wagner’s studie (24) visar att nérstdende efter HLR ofta fick bryta
formella och informella regler t.ex. besokstider och antal besékare. Att nirstiende inte
nirvarade under HLR berodde pé att personalen: vill skydda dem, sdg en risk i att de
skulle agera, hindra personalen eller tappa kontrollen. Personalen var dven ridda for att
de sjdlva skulle tappa fokus eller bli anmilda.

Flera studier belyser att enkelrum 6nskades och 6kade méjligheten till ndrhet samt
ostordhet (20, 23, 26) t.ex. undvek de nérstdende samtal med patienten om flera
patienter fanns p& rummet (20). Aven det att bli uppringd/kunna ringa nér de ej var dir
gav de nirstdende en mojlighet till narhet (18).

Vid moten med sig sjdlv var det angelédget att de nérstdende fick tid, tid for att bearbeta
och forsta sin situation (22, 23, 25). Bearbetningen underlittades dven av att man hade
telefonkontakt eller kom pé aterbesdk till avdelningen efter vardtidens slut (20, 23).
Rummen f6r nirstiende uppskattades da de gav mojlighet att vara ensam eller med
andra men @nda nira patienten (20).

Interaktionen mellan nérstdende och personalen paverkades av om personalen visade
omtanke och hade tid (18-20). Hos Jurkovich m.fl. (23) framkom behovet av att det vid
dodsbesked skulle finnas en sjukskéterska for patienten och en for de néirstaende.
Hupcey visar 1 sin studie (19) att personalens makt gjorde att de nérstiende for att 3 ex.
fortsatt fria besokstider eller information och for att vara en god nirstdende kunde ha
med sig presenter till personalen.
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Personalens stédndiga ndrvaro och att de nérstdende kunde ringa nér de var hemma gav
enligt Engstrom m.fl. (20) mdjlighet till kontinuerlig information. Ett hinder for tydlig
informationen var att den kom frdn ménga t.ex. IVA-ldkare, kirurg, medicinare och
sjukskoéterskor (18, 26). Att nirstdende inte var tillsammans utan hérde olika
information kunde ocksa ge ovisshet (26). De nérstiende kunde dven vara i kaos, sa
rddda att de inte kunde ta in informationen utan bara ville in till patienten (18). Det
forekom dven att viss personal inte vagade informera, enligt nirstaende &r allting bittre
dn att f4 hora “vi far ta en dag i taget” (20). I studien av Jurkovich m.fl. (23) framkom
missndje angdende: val av lokal, tillfdllet/timing och mdjligheten till personlig sfér nir
dodsbeskedet gavs. Betydelsen av ett ostoért omrade vid samtal och information kom
dven fram i andra studier (22, 26, 32).

Studien av Kowalski m.fl. (31) p& barn IVA visar pd méjligheter och hinder f6r att ha
kontroll éver informationen. 50 % av férildrama och 84 % av sjukskéterskorna

tyckte att sekretess var viktigt. Av fordldrarna hade 56 % vid minst ett tillfdlle fatt
stanna under rond och 89 % av dessa rapporterade att de antingen inte hérde eller inte
forstod vad som sades. Bland sjukskoterskorna ansag 75 % att fordldrarna inte skulle fa
nédrvara vid rond, alla dessa trodde att de flesta forédldrarna lyssnade under rond och
sedan delade med sig sekretessuppgifter till andra nirstdende (31).

Enligt Azoulay m.fl. (30) ville de flesta av de nérstadende inte deltaga i omvardnaden
p.g.a. att de inte hade fatt adekvat information om att de fick eller hur de kunde gora.
Studien anger dven att de flesta, 88 %, av personalen tyckte att de ndrstdende skulle
deltaga i omvardnaden, 61 % av personalen aktiverade nirstiende i omvardnaden.
Personalens anledning till att de 6nskade att nirstdende inte skulle deltaga var: det
kunde orsaka lidande for nérstdende, risk for att oplanerat 4stadkomma extubation,
kunde ha negativ effekt p4 omvéardnaden eller att nirstdende skulle f& en for
framskjutande roll (30).

DISKUSSION
METODDISKUSSION

For att belysa nérstdendes 6nskan och mdjlighet till personlig sfir samt dess betydelse
var litteraturstudie en lamplig metod. Genom att anvénda sju kvalitativa studier, sju
kvantitativa studier och en som kombinerade dessa metoder kunde en bred 6versikt nas
av kunskapslédget inom dmnet. Studierna genomfordes 1 Australien, Nordamerika och
Visteuropa, de omraden dér det mesta av den vardvetenskapliga forskningen utfors.
Eventuella studier fran andra regioner, andra kulturer hade kunnat ge en bredare
oversikt.

Litteratursékningen bérjade vid databaserna Cinahl och PubMed dér sékorden
kombinerades pa olika sétt. Trots ménga tréffar pa intensive care gav s6kningar med
orden intensive care, privacy och integrity ett begrinsat antal artiklar och fa kunde
anvindas 1 studien. Ytterligare sékning gjordes med sokord som beskriver begreppet
personlig sfér. Utifrdn s6korden och antal traffar kan det tyckas att fa artiklar valdes ut
men flera av artiklarna var litteraturstudier eller frén barn IVA. Négra av dessa kunde
anvéndas 1 bakgrunden (15-17) och en artikel fran barn IVA (31) ingér i resultatet.
Denna artikel togs med da den belyser sekretess, en del av informationsdimensionen av
personlig sfdr. Vanligt var dven kvantitativa studier med den strukturerade enkéten The
Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI), dessa valdes bort d& de pa ett begriinsat

14



sitt belyste de nirstdendes behov. Dock anvinds studien av Bittjebier m.fl. (5) med
CCFNI 1 bakgrunden och Burr’s studie (18) med CCFNI och intervjuer i resultatet. Att
fa valts ut beror dven pa att manga av artiklarna férekom under flera s6kord samt i de

olika databaserna.

RESULTATDISKUSSION

Syftet var att belysa nérstdendes 6nskan och mdjlighet till personlig sfir pa en
intensivvardsavdelning samt att belysa vad personlig sfir betyder for de nérstdende. For
att uppna syftet stilldes tre fragestillningar. Genom de vetenskapliga artiklarna har
fragestillningarna besvarats samt syftet uppnatts.

P4 vilka siitt kan de niirstiendes énskan om personlig sfir uppnis?

Onskan att vara tillsammans med patienten (18-32), andra nirstaende (18, 20, 22-27, 29,
31) och personalen (19, 20, 24, 25, 28) samt onskan att fa information (18, 20, 22-24,
26-28, 30, 32) stimmer med tidigare studier (4, 5). Onskan att méta sig sjilv (18, 20,22-

25) och att f deltaga (18-21,26, 28, 30) har dock inte belysts i bakgrundsartiklarna.

Tydligast var 6nskan av nérhet till patienten, denna énskan fanns pa alla typer av
intensivvérdsavdelningar och under hela vardtiden. Att vara nira patienten (22-24) och
sig sjilv (22-25) betonades speciellt vid livshotande situationer och dédsfall. Troligt 4r
att behovet av nirhet 6kar med allvaret i situationen. Att sétten for personlig sfir
varierade kan méjligen bero pa kulturella skillnader pga. etnisk tillhérighet, kén, &lder,
uppvixt, livsstil m.m.

De flesta av de nérstiende fick det storsta kidnsloméssiga stédet av andra nirstiende (18,
29). Men informations-, uppmuntrande, kanslomissigt och praktiskt st6d behdvdes dven
fran personalen (19, 20, 28, 29) och kunde innebira att de nirstiendes behov av andra
minskade (20). Samhéllsférandringar med urbanisering, varierande familjeformer,
ménga ensamstdende, manga dldre m.m. paverkar de sociala nitverken. Eventuellt
minskar méjligheten till stod fran familj och vinner i framtiden, samtidigt som behovet
av stod fran sjukskoterskor och Gvrig personal dkar.

Studien av Azoulay m.fl. (30) visar att 33 % av de nérstidende 6nskade deltaga i
omvérdnaden medan det 1 Eldredge’s studie (21) var 79 %. Skillnaden kan bero p4 att
det 1 den forra deltog flera grupper av nérstdende medan det i den senare enbart var
maka/e. Att makar oftare dnskade deltaga kan bero pa den intima relationen, vanan av
att vara tillsammans och det kénslomissiga beroendet mellan dem. I arbetet som
stédjande sjukskéterska dr det vardefullt att kinna till att partnerskap (21) men 4ven
mycket ddlig patient vid ankomst, 14ng vérdtid, yngre nirstdende och tidigare IVA
erfarenhet (30) 6kade de nérstdendes 6nskan att deltaga i omvéardnaden.

Vad betyder personlig sfir de néirstiende?

Nirhet (18-21), information och delaktighet (18, 20, 26) var betydelsefullt for de
ndrstiendes kinsla av sikerhet och trygghet. Att ha en personlig sfir innebar dven att
det var littare att bearbeta och forstd den ovana situationen man befann sig i (18-20, 22,
25, 26, 29). Avsaknad av personlig sfir kunde ddremot ge stress, &ngest och kénsla av
hjalplsshet (18-20, 26, 29). Resultatet stimmer med tidigare studier (12) som visar att
personlig sfir gav sikerhet och trygghet men 4ven autonomi, sjilvkinsla och
vilbefinnande, samt att avsaknad var stressande men #ven féroldimpande och krinkande.
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Det &r viktigt att kinna till att métet mellan sjukskéterska och de nérstdende antingen
kunde innebdra trygghet och sdkerhet (18, 20) eller leda till misstinksamhet och
bristande fortroendet for varden (25). Minskat fortroende for vérden och personalen
kunde dven uppstd om information och kommunikation var otydlig (23, 24). De
nérstaendes upplevelse av personlig sfir pdverkade dem under vardtiden men eventuellt
dven for lang tid framdver, kanske for resten av livet.

Vilka ir mdjligheterna och hindren for att uppné personlig sfir?

Da vissa av omsténdigheterna kunde vara bade majlighet och hinder redovisas denna
fragestilining utifran det generelia och de olika specifika sétten att uppnd personlig sfir.
Till exempel gav fordndringar i aktivitetsmonster mer tid, 6kad mdjligheten att vara
tillsammans med patienten och vinner (andra nirstiende) men mindre tid, hinder for att
vara tillsammans med barnen (andra nirstdende). Att vinta kunde dven det vara bade
mojlighet och hinder. Att vinta kunde ge tid, 6kad majlighet i métet med sig sjdlv men
mindre tid, hinder i métet med patienten.

Mgjligheten att uppné personlig sfir paverkades av férindringarna i sémn-, it-,
aktivitetsmonster och familjeroller (20, 29). Manga av de nérstiende kiinde dven &ngest,
apati och depression (20, 30). I tidigare studier har endast forindringar i familjeroller
samt kénslomaéssigt kaos framkommit (3, 4).

De nérstidende pdverkades av patientens sjukdom men dven forindringar i vardagslivet,
familjeansvar, ekonomi m.m. kan vara stressande. Ofta far de fungera som stdd och
trost for andra nirstdende och bekanta. For att de nirstaende littare ska kunna hantera
sin situation dr det viktigt att sjukskéterskorna bryr sig, ger tid och stédjer. Behovet av
stod varierar pga. alder, kon, tidigare erfarenhet m.m. S&vil kinsloméssigt stéd som
uppmuntran av deras nérvaro och delaktighet behovs. Aven stéd i de basala behoven av
s6mn, mat och aktivitet behdvs for att de néirstdende ska orka med och kunna aterhimta
sig. De kan dessutom behéva hjélp med att fa kontakt med t.ex. kurator eller prist.

Vintan paverkade de nérstdendes mdjlighet till personlig sfdr. Att viinta utanfér, men 1
nérheten, vid t.ex. undersékningar, behandlingar och rond var f6r de flesta OK (18, 20).
Det &r dock oklart om hur ménga patienter som vardades per rum i studierna och flera
patienter pd rummet innebér troligen mer véntan utanfor. IVA vard sker oftast i
flerbaddsrum vilket innebar mycket védntan utanfor for de nirstdende. Det dr dirfor
angeldget att rummen for nérstdende finns 1 narheten, &r bekvima och funktionella samt
ger mojlighet till personlig sfér. For trots att vissa forfattare (18, 20) och tidigare studier
(4, 5) visar att bekvamligheten i rummen for narstaende var mindre viktig, visar andra
studier (27, 32) att bekvdma rum for varierande behov kunde géra att de niirstdende
madde bittre. Betydelsen av bekvidm och funktionell miljé i rummen f6r nirstdende har
dven belysts tidigare (10, 11, 16).

Flera forfattare belyser att flexibla besokstider (18,19, 23, 26-29, 31, 32) och att antalet
patienter per rum (20, 23, 26) paverkade de nirstdendes mojlighet till nirhet med
patienten. Enkelrummens betydelse for majlighet till ndrhet har dven framkommit 1
tidigare studier (11,15-17).

Flexibla besckstider har linge férekommit pd barn IVA och 4r i dag dven det vanligaste
pé vuxen IVA. For att undvika frustration (31) och ovisshet (32) hos de nirstiende bér
besokspolicyn vara konsekvent men dnda flexibel samt vil kiind. Nirheten mellan
nérstdende och patient 4r viktig och de nérstiende behover stéd och uppskattning vid
besdken. Sjukskoterskorna bor uppmuntra de nérstdende t.ex. att réra vid patienten, att
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tala med patienten dven vid medvetsldshet samt att ta med sig personliga saker t.ex.
familjefoton och toalettartiklar.

Antalet patienter pa rummet paverkade den personliga sfiren (20, 23, 26), troligen bade
kvantiteten och kvaliteten. For att 6ka kvantiteten bor undersskningar/atgérder
samordnas, tid och plats for rond/personalrapport bér ses 6ver samt att de nirstdende
bor ev. fi stanna kvar pd rummen vid smé behandlingar, unders6kningar och
omvéardnadsatgirder. Savil kvantitet som kvalitet bér gynnas av att patienten i vissa fall
ex. dodsfall vardas pd enkelrum. Enkelrum f6r déende patienter &r standard pa vanliga
vardavdelningar. For den d6ende, de nirstaende, Gvriga patienter, deras nirstdendes och
personalens skull bor detta kunna ordnas dven pa IVA.

Aven de nirstdendes moten med sig sjilva och andra paverkades av avdelningens
design. Att det var angeldget att rummen var i nirheten (20, 27, 32) och anpassade for
enskildhet/gemenskap samt vila/aktivitet (18, 22, 23, 27, 32) framkom ocks4 i tidigare
studier (10, 11, 16). For att underlitta bearbetningen efter vardtiden kunde telefonsamtal
till de nérstiende eller dterbes6k pa avdelningen vara betydelsefullt (20, 22).

Interaktionen med personalen var beroende av att de brydde sig och hade tid. Det 4r mitt
ansvar som sjukskoterska att ta hand om och st6dja de nirstdende (28) vilket dven
tidigare studier visat (3, 4). Avdelningen ska vara organiserad s att det finns méjlighet
fér personalen att hinna med de nirstaende. I vissa speciella situationer 6nskades det en
personal for patient och en for de nirstdende (23).

Risk for otydlig information fanns nér den gavs av manga olika yrkesgrupper (18, 26),
nir de nérstiende inte var tillsammans (26) eller nir lokalen gav otillrdcklig personlig
sfdr (23, 32). For att forbattra mojligheten for tydlig och konsekvent information bor
den ges kontinuerligt och gdrna av samma personal. Informationen bér ges nir de
nérstdende dr tillsammans, vid dagliga samtal eller i planerade virdkonferenser. Det ér
angelidget att de olika yrkeskategorierna som dr engagerade i varden nérvarar eller
informeras om vad som &r sagt. Informationen till de nérstdende bor vara muntlig sa vil
som skriftlig. Informationsmateriel om avdelningen, besékspolicy, medicinteknisk
utrustning, undersékningar m.m. bor delas ut samt finnas i rummen for nirstiende.

Minga av de nérstdende 6nskade att deltaga i omvardnaden (18-21, 26, 28, 30), och de
flesta médde vil av det (21). Orsaker till att inte deltaga var att: personalen gjorde det
perfekt (30), de kéinde sig ej kapabla till det, de kinde sig ej behévda dé personalen
gjorde allt eller att patienten ¢j ville (21). For att underlitta for de nirstiende som vill
deltaga bor sjukskéterskan rutinméssigt och pa ett neutralt sitt erbjuda det samt st6dja
och visa vad de kan gora.

Att de nérstdende var beroende av personalen och att personalen hade makt kan ses da
det dr de som bestdmmer 6ver besckspolicyn, avdelningsdesign, informationsutbytet,
deltagandet m.m. Det framkom t.ex. att 88 % av personalen ansig att de nirstiende
skulle f& deltaga men endast 61 % aktiverade de nérstdende i omvérdnaden. Orsaken att
personal inte ville att de nirstende skulle deltaga var att de ville skydda patienten, de
nérstdende och sig sjdlva (30). Dessa skl paverkade dven nirstdende mojlighet till
nérvaro vid HLR (24). Personalens makt och beskyddande synsitt kan vara en
begrinsning for mdojligheten till personlig sfir. Det kan vara l4tt att personalen ser p&
patienten som “'var patient” istéllet fér som “de nirstdendes familjemedlem/vin” De
nérstdendes medvetenhet om detta beroende sdgs i att de forsokte vara en god
nérstiende genom att t.ex. ta med sig presenter (19).
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Resultatet relateras till begreppet privacy/personlig sfir
Jag har valt att gora en teoretisk anknytning av resultatet till begreppsanalysen av
privacy/personlig sfdr enligt Leino-Kilpi m.fl. (12).

Olika perspektiv pa personlig sfir:

N1l
UILLK
®

Personlig sfir upplevdes av enskild och/eller grupp av nirstdende vid deras méte
med: patienten, sig sjdlv, enskild eller grupp av andra nirstiende eller personalen.
Nirstadende uppnédde personlig sfir vid métet med: patienten, sig sjilv, andra
nérstiende eller personalen samt nér de fick information och fick deltaga. Det fanns
samtidigt en 6nskan om mer nirhet samt bittre och tydligare information.

Olika sitt att handla, ha kontroll éver information kan ses i att de nirstdende ville
veta, de frAgade, de dnskade att personalen berittade och de ringde hemifran.

a dimensioner av personlig sfér:

De nérstaende hade fysisk personlig sfér i relation till patienten nér de var
tillsammans och nir de deltog i omvardnaden. Behovet av fysisk personlig sfir var
dven stort ndr de fick information. For att stidrka den personliga sfiren i patient
rummet kunde de nérstdende ta med sig saker hemifran t.ex. en kudde. Den fysiska
nirheten paverkades av att nérstidende fick vinta utanfoér rummet vid
undersokningar, behandlingar och ronder. Aven designen pa avdelningen och

rummen for nérstdende paverkade mojligheten till fysisk personlig sfir.

De nirstiende behovde psykisk personlig sfir med patienten, sig sjilv, andra
nérstiende och personalen for att bearbeta och férstd den ovana situationen. Aven
tydlig och klar information samt att fa deltaga underlittade bearbetningsprocessen.
Psykisk personlig sfir paverkades av de nirstidendes beteendeforéindringar och av

-viéntan. Att vénta t.ex. pa information kunde ge ovisshet men att viinta, ensam eller

med andra, kunde dven ge tid, tid som behévdes for bearbetningen.

De nirstdendes behov av social personlig sfir sdgs da en del av de nirstiende
undvek att samtala med patienten om annan patient fanns i rummet. En kulturell
skillnad mellan maka/e och barns zoner av intimitet och personligt kunde mdgjligen
ses 1 att deltagandet var viktigare och naturligare for maka/e dn for det vuxna barnet.
Mojligheten att ha kontroll 6ver de sociala kontakterna pa IVA paverkades av bl.a.
avdelningsdesign och besdkspolicy.

De nirstdendes behov av informations personlig sfédr sdgs nir de 6nskade tydlig
information om sjukdom, prognos, behandling m.m. samt vid énskan om en ostdrd
plats. Studien frdn barn IVA (31) belyser skillnader i synen pé sekretess. 50 % av
fordldrarna och 84 % av sjukskéterskorna ansag att sekretess var viktigt. 89 % av
fordldrarna som nérvarit under rond hade antingen inte hort eller inte forstatt vad
som sades. 75 % av sjukskoterskorna trodde att nérstdende lyssnade vid rond och
forde sekretessuppgifter vidare. Skillnaden beror troligen pé att det dr
sjukskoterskans ansvar att vdrna om patientens sekretess. Hur man p4 bista sétt
vérnar om patienten samtidigt som de nérstdendes ska ha méjlighet till nidrvaro och
kontroll éver information bor diskuteras pa varje vardenhet.

Personlig sfirs olika perspektiv och dimensioner framkom i resultatet. Personlig sfir
som ett sdtt att handla framkom inte s tydligt, men tycks ligga nira social och
informationsdimensionerna. Fysisk, psykisk och social dimension var litt att relatera till
ur ett omvardnadsperspektiv. Informationens betydelse och vikten av sekretess ir
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allmént kéinda men att information ar en dimension av personlig sfir dr kanske inte lika
kant eller 14tt att ta till sig.

Konklusion
Trots att manga artiklar i databaserna Cinahl och PubMed handlade om intensivvard var

det endast ett fatal som hade en tydlig inriktning mot personlig sfir. Genom att vidga
begreppet kunde ett flertal intressanta artiklar bli tillgingliga.

De nirstdendes 6nskan om personlig sfér pa en intensivvardsavdelning kunde uppnés
genom moten med patienten, sig sjilv, andra nirstaende och personalen samt genom att
fa information och fé deltaga i omvérdnaden. Att vara tillsammans med patienten, andra
nirstdende och personalen samt information stimmer med tidigare studier. Att méta sig
sjélv och att fa deltaga har dock inte framkommit tidigare. Tydligast var 6nskan av
nirhet med patienten. Att sétten for personlig sfiir varierade beror pa bl.a. relationen till

patienten, patientens tillstind men méjligen dven pa kulturella skillnader som etnisk
tillhorighet, alder, k6n, livsstil m.m.

Personlig sfir var betydelsefullt da det gav de nérstdende en 6kad trygghet och sikerhet.
De kinde st6d, styrka och visshet samt att det var littare att férst och bearbeta den
ovana situationen. Personlig sfir innebar dven mindre stress, fruktan, ridsia och
hjdlploshet. Motet med personalen kunde antingen innebar sikerhet och trygghet eller
om det inte fungerade, misstdnksamhet och brist p4 fortroende.

Mojligheten till personlig sfir pdverkades av bl.a. beteendeﬁ)'réindringar hos de
nérstdende och att de fick vinta pa nirhet, méten, information m.m. Aven besdkstider,
vardmiljén och personalens agerande paverkade de nirstdendes personliga sfir.

Som sjukskdterska ar det viktigt att respektera de nérstdendes behov av personlig sfir
samt underlitta si att den kan uppnds. Det kan géras genom att stédja och uppmuntra de
olika sitten samt med kunskap om att personlig sfir bestar av olika perspektiv och
dimensioner. De nérstdende beh6vde dven stéd i de basala behoven av sémn, mat och
aktivitet. Nérheten till patienten gynnades av tydliga men #nd4 flexibla besokstider och
att det i vissa fall fanns tillgéng till enkelrum for patienten. D4 de nirstiende, av olika
orsaker, ofta vintade bor det finnas bekvima och funktionella rum for dem i nirheten.
Vid moétet med sig sjélv behovde de nirstdende béde tid och rum men #ven stéd av
personalen. I vissa situationer var det 6nskvirt med en sjukskéterska for patienten och
en for de nirstiende. Aven telefonkontakt eller aterbessk pa avdelningen efterét
underldttade de nérstdendes bearbetning. Informationen bér vara muntlig och skriftlig,
ges kontinuerligt och gérna av samma personal till de nérstiende nir de &r tillsammans
ev. i form av vérdkonferenser. Aven vid deltagande behdvde de nirstiende stéd och
uppmuntran. De nirstdende bor alltid tillfrdgas om de vill deltaga i omvérdnaden.

For att 13 ytterligare kunskap om nérstdendes 6nskan, betydelsen och méjligheten till

personlig sfir vore det intressant med studier om:

e Har patientens vardforlopp ex. akut insjuknande, trauma eller planerat ingrepp
betydelse for de nérstdendes 6nskan av personlig sfir?

® Hur dr upplevelsen och mdjligheten till personlig sfir pd enkelrum jamfért med
flerbaddsrum vid t.ex. dédsfall.
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