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och dar de mots har man en chans att fa se sig sjalv”
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SAMMANFATTNING

Introduktion: IVA ar en hogteknologisk milj6 med akut sjuka patienter. Patient- och
familjecentrerad vard &r vélbeforskade omraden. Personcentrerad vard ar ett nyare begrepp
inom omvardnad som vi behover forhalla oss till pa IVA. Person ar ett komplext begrepp. En
modell for att komma at kdrnan i begreppet innebér att ta tillvara pa patientens berattelse,
utveckla ett partnerskap och dokumentera detta. Syfte: Att beskriva hur narstaende upplever
att patienten, och narstaende som representant for patienten, blir sedd som en person under
vardtiden pa IVA. Metod: Arbetet ar en projektplan for en kvalitativ intervjustudie med 20
informanter och beskriver en pilot studie med 5 informanter. Data analyserades med tematisk
analys. Resultatet: Fyra teman framkom i analysen: F& vara dar, Narstdende har information
om patienten, Fa svar pa sina fragor och Dokumentation. Darunder ligger fem subteman; Bild
av patienten innan sjukdomen, Lita pa personalen, Inte langre framlingar, Narstdende har inte
forstatt allt, Patienten forvantas ha fragor. Diskussion: Resultatet bekraftas till stor del av
tidigare forskning om patient- och familjecentrerad vard. Denna pilotstudie lagger dock storre
fokus vid samspelet mellan narstdende och personal. Konklusion: Narstdende upplever ett
personcentrerat arbetssatt pa IVA, dar man stravar efter att lara kdnna personen som ar
patient.



ABSTRACT

Introduction : The ICU is a high-tech environment where patients with severe disease are
being cared for. Patient- and familycentered care are well researched areas. Personcentered
care is a newer concept within nursing care that we need to relate to witin intensive care. The
term Person is complex. A model for getting to the core of the term involves accessing the
patient's story, developing a partnership and to document this in its entirety. Aim: To describe
how family experience that the patient and the family as a representative of the patient, is
seen as a person during hospitalization in the ICU. Method: This is a project plan for a
qualitative interview study with 20 informants and describes a pilot study with five informants.
The data was analyzed using thematic analysis. Result: Four themes emerged from the analysis
: Being allowed to be present, The family having information about the patient, Receiving
answers to your questions and Documentation. Below are five subthemes; Building an image
of the patient before the disease, Trust the staff, To no longer be strangers, The family have
not understood everything and The patient is expected to have questions . Discussion : The
results are largely confirmed by previous research on patient- and familycentered care. This
pilot study , however, adds more focus on the interaction between family members and staff.
Conclusion: The family experienced a person-centered approach in the ICU, where one strives
to see the person that is the patient.

Keywords: Personcentered care, Critical care, Nursing, Family, Relatives
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INTRODUKTION

INLEDNING

IVA é&r en hogteknologisk och komplex miljo dér personalen anvander sin kunskap och sina
fardigheter for att ge patienten den basta varden (1). Enligt svenskt intensivvardsregister var
det totalt 60 189 vardtillfallen pa intensivvardsavdelningar (IVA) runt om i landet under 2013
varav 14 124 varat mindre &n 48 timmar (2). Det ar latt att pavisa IVAs effektivitet med
siffror medan det ar svarare att visa de mjuka vérdena som faktiskt finns dar, till exempel
kommunikation och medkansla. Utan bevis ar det svart att séga om varden pa en IVA ar
personcentrerad, aven om det &r troligt att en del av varden ar det. Det ar viktigt att reflektera
over hur vi vardar och éver var forstaelse av personcentrerad vard. Personcentrerad vard bor
I6pa som en rod trad genom utbildning och forskning inom omvardnad (3).

Nar personcentrerad vard implementerades inom varden var det egentliga problemet att
overtyga personalen om att de inte, atminstone inte systematiskt, arbetade pa ett
personcentrerat satt. Det var tydligt att manga av de interventioner som uppenbart var
personcentrerade inte dokumenterades (4).

Inom intensivvard ar patienterna numer ytligt sederade, och andelen aldre multisjuka 6kar (3).
Ytligare sedering mojliggor tidigare mobilisering och forbygger komplikationer. Det staller
stora krav pa bemoétandet av patienter och narstaende (5). | begreppet personcentrerad vard
ligger att patienten inte skall reduceras till sin sjukdom, ett passivt objekt som tar emot den
vard vi som vardpersonal ger (4).

Pa IVA kan partnerskapet direkt med patienten vara svart pa grund av patientens tillstand och
det ar ofta de narstaende som blir lanken mellan patienten och vardpersonalen (6).

BAKGRUND

Centrala begrepp
Nérstdende/anhdrig

Narstaende definieras enligt socialstyrelsen (7) som en person som den enskilde anser sig ha
en nara relation till. Enligt Ostlinder (8) ar narstaende ett vitt begrepp och kan vara en nara
slakting till patienten men kan &ven vara en van, en granne eller en fore detta partners barn.
Anhorig definieras enligt socialstyrelsen (9) som en person inom familjen eller bland de
nérmaste sléktingarna. | dagens samhalle &r det inte sjalvklart att alla lever i en k&rnfamilj.
Det blir vanligare med till exempel enféréldersfamiljer, samkdnade familjer och
sambofamiljer. 1 och med detta finns det &ven fler slags familjemedlemmar som exempelvis
plastmormor och bonusbarn (10). | detta arbete kommer genomgaende begreppet nérstaende
att anvéndas.



Patient och familjecentreradvard.

Det finns flera modeller for omvardnad, dar en relation liknande ett partnerskap efterstravas
mellan patient och vardpersonal (6). Institutet for patient- och familjecentrerad vard (11) i
USA har definierat patient och familjecentrerad vard som ett forhallningssatt till planering,
utférande och utvérdering av vard. Det grundar sig i ett msesidigt fordelaktigt partnerskap
mellan vardpersonal, patienter och familjer. Det innebar en omdefiniering av relationerna
inom varden. Fyra begrep ar centrala inom patient och familjecentrerad vard: respekt och
vardighet, delad information, delaktighet och samarbete (Egen &versattning). Institute of
medicine (12) i USA definierar patientcentrerad vard som vard som &r respektfull och lyhord
for den individuella patientens preferenser, behov och varderingar, och som sakerstaller att
patientens varderingar vagleder alla kliniska beslut (Egen 6versattning).

Person

Den medicinska vetenskapen kan idag utfora stordad. Detta beror till stor del pa att varje
specialitet fokuserar pa sin kroppsdel ibland pa bekostnad av patientens livsvarld. Som patient
daremot &r det svart att ha ett strikt objektivt forhallande till sin kropp. Kroppen ar inte bara
nagot vi har, vi dr ocksa vara kroppar (13).

Kristensson Uggla (13) undersoker begreppet person narmare och gar da till Smith samt
Rentdorff. Smith har en vid definition av begreppet som gor att det blir svart att avgransa utat.

”En person ar ett medvetet, reflekterande, forkroppsligat, sjalvtranscenderande
center av subjektiv erfarenhet, varaktig identitet, moraliskt engagemang och
social kommunikation som- som verkande orsak bakom sina egna ansvariga
handlingar och interaktioner- utévar komplexa férmagor till inverkan och
intersubjektivitet for att utveckla och upprétthalla sitt eget icke-kommunicerbara
sjalv i karleksfulla relationer med andra personliga sjalv och med den icke-
personliga varlden” (14, s.61, Egen Oversattning)

Kristensson Uggla (13) redogor for en modell for bioetik och bioratt som kan ses som en slags
personalism och &r mer avgransad. Fyra grundldggande etiska principer: autonomi,
integritet, vardighet och sarbarhet balanserar varandra med i huvudsak autonomi som
motpol till de 6vriga principerna.

Autonomi men inte bara i den enkla betydelsen att ha tillatelse att sjalv vélja sin védg, da detta
blir problematiskt nér det kommer till exempelvis manniskor i koma eller med psykisk
sjukdom. Rendtorff (15) delar in autonomi i fem formagor: att skapa mal i livet och formulera
idéer i livet, moralisk insikt och integritet, beslutsfattande och handlande utan yttre
restriktioner, politisk engagemang och personligt ansvar samt informerat samtycke.

Vardighet kan inte reduceras till autonomi. Det handlar om okrankbarheten av individuellt
méanskligt liv och uttrycker det moraliska ansvaret hos en manniska. Relationen mellan
rattigheter och vardighet ar dven den viktig. | den kontexten uttrycker mansklig vardighet det
inneboende vardet och den fundamentala likstalldheten mellan alla ménniskor (15).

Integritet kan syfta pa livet som helhet och att det inte far forstoras. Integritet &r det narrativa
sammanhanget av en persons liv, dennes livsberattelse. | varden &ar det oumbaérligt for tilliten
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mellan patient och personal eftersom det finns en néra koppling mellan respekt for identitet
och respekt for integritet dar ett personligt narrativ uttrycker individens livskontext (15).

Sarbarhet, bade mentalt och kroppsligt ar tatt forknippat med integritet. Den uttrycker livets
andlighet och begrénsningar for de som ar kapabla till autonomi dessutom synliggdr och
mojliggor den moral. Det ar dven en moralisk princip om att ta hand om de som &r sarbara, de
vars autonomi, vardighet eller integritet & hotad. Rendtorff (15) lyfter fram sarbarhet som
nagot som bor ses som en del av manniskans universella livsvillkor och inte ndgot som bor
utrotas. Respekt for din nastas sarbarhet ar grunden for etik, denna respekt bor framhévas som
en grund for behandling av manniskor pa sjukhus och inom lagen.

Identitet &r aven det ett komplext begrepp och Kristensson Uggla (13) tittar narmare pa det
genom Ricoer (13) som har delat in begreppet i tva olika begrepp. Ricoer (16) talar om
identitet som de latinska termerna idem och ipse. Idem &r identitet som “sammahet” och
handlar om VAD ndgot &r. Ipse ar identitet som “sjalvskap” och ar narrativt, det handlar om
VEM nagon ar och &r trots sin komplexitet mer konstant over tid. For att komma at en
manniskas identitet maste vi borja i Ipse. Ipse star dock inte for sig sjalv utan formedlas
genom flera olika bestamningar utifran Idem. Det uppstar dven i en dialektik mellan personen
och den personen formedlar sin identitet till (16). "Vem jag ar forankras i en lang serie av
bestamningar som ocksa definierar vad jag dr, och genom moten och interaktioner med andra
méanniskor” (13, s. 40 ) enligt Kristensson Uggla. Vi kan rdkna upp en mangd med egenskaper
som beréttar vad vi & men det betyder inte att de som hort det vet vem vi ar (13). Det ar
genom livsberattelsen som den unika individen tréader fram. (17).

Kristensson Uggla (13) kopplar detta till sjukvarden och den svara relationen mellan person
och patient. Alla patienter &r personer men som patient ar du neutraliserad och det som
utmarker personen ar inte synligt. Idem Oppnar sig inte mot Ipse. En person kan som tidigare
namnts ta pa sig rollen som patient men det ar inte en sjalvklarhet att patienten blir bemott
som en person. Personcentreringsbegreppet éppnar upp mot andra roller, sasom patientrollen.
Déarfor bor personcentrering anvandas och inte patientcentrering, eftersom patientcentrering
inte innefattar att det &r en person som star framfor oss (13).

En viktig skillnad mellan begreppen patient och person &r att patient &r en roll medan en
person ar en identitet. En identitet ar nagot unikt och oersattligt till skillnad fran en roll som
jag kan byta, iklada mig men aven trada ur. Begreppet person skiftar vart fokus fran vad till
vem. Genom beréttelsen kan vi ga fran att fa en beskrivning av vad en patient ar, till att fa
berattat vem en person ar. Genom denna forandring forandras aven villkoren for varden.
Patienten blir myndig och darmed beréttigad att tas pa allvar (13).

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard enligt Goteborgs Centrum for Personcentrerad vard (GPCC) ar en
process, dar patientens resurser och mojligheter tas till vara. Processen delas in i tre steg
berattelsen, partnerskapet och dokumentationen, vilka beskrivs nedan (18). For att
undvika att personalen faller tillbaka i gamla vanor och rutiner maste man arbeta pa ett
systematiskt och konsekvent satt for att personcentrerad vard skall integreras i rutinerna och
detta maste genomsyras i hela organisationen (4).



Berattelsen

Berattelsen kraver att personal tar sig tid att lyssna och att de under berattelsens gang
identifierar behov, resurser, vilja samt mojligheter hos personen. Identiteten uttrycks i
berattandet. Patienten sjalv eller tillsammans med sin narstaende eller narstaende sjélv
berattar fritt. Det kraver analys i nara anslutning till berattelsen, nagot kanske behdver
fortydligas eller nagot mer beréttas (18). Narstaende som har god kannedom om patienten kan
vara en stor resurs vid kommunikationshinder (19). Omstallningen fran att som patient varit
den som fatt information och lyssnat pa personalen till att sjalv beréatta sin uppfattning av sin
sjukdom, vard och halsa kan upplevas som svart (18).

Kristensson Uggla (13) menar att beréttelsen ger oss en vérld att leva i. Varje beréttelse doljer
en annan berattelse, glomskan ar alltid inkluderad vilket innebdar att en del oundvikligen faller
bort nér vi berédttar. Nar man berdttar tvingas man valja selektivt och organisera for att
sammanfatta ndgon specifik handelse (13). Patienten uppger alltsa en tolkning av vad som
upplevs relevant for situationen det vill siga inte nddvandigtvis nagot som ar faktamassigt
sant. Det som berattas i livsberattelsen och sjukberéttelsen &r det som uppfattas som viktigt av
personen att delge. Patienten far delge sin livsberéattelse och personalen lyssnar detta kan bidra
till att patienten kanner mening och helhet (18). En inbjudan till att berétta signalerar att
personalen tar personens kanslor, upplevelser, trosuppfattning, resurser och preferenser pa
allvar. For att ge patienten mojlighet att vara aktiv partner maste vi som vardpersonal lara
ké&nna personen bakom patienten (4).

Partnerskapet

Genom att ge patienten mojlighet att presentera sig sjalv. som person genom sin
sjukdomsberattelse kan vi borja bygga ett partnerskap. Dér ar personalen medicinska och
omvardnads experter och patienten ar expert pa sig sjalv och sin sjukdom. Personcentrerad
vard handlar om att dela med sig av information, 6msesidig 6verlaggning och beslutsfattande.
Partnerskapet uppmuntrar och starker patienten att bli en aktiv deltagare i letandet efter
I6sningen pa deras problem (4). Att forhalla sig personcentrerat innebar att forsoka forsta vad
personen vill d&ven om personen har svart att kommunicera vad de kan och vill. Gemensamt
med patienten och/eller narstdende utformas en personlig halsoplan déar de identifierade
majligheterna och behoven medtas. Detta ligger till grund for en gemensam Gverenskommelse
som fastslas och dokumenteras (18).

Dokumentationen

Partnerskapet sakras genom att dokumentera berattelsen. Halsoplanen bygger pa émsesidig
overlaggning och tar i beaktande bade patientens och de nérstaendes expertis pa hur
sjukdomen upplevs och hanteras i vardagen samt de professionellas syn pa sjukdom hélsa och
vard. Den personliga hélsoplanen dokumenteras och skall foljas upp av samtliga parter dvs
bade av patienten och personalen samt eventuella narstaende. Dokumentationen ar ett viktigt
led i att sdkerstalla den personcentrerade varden. Den gor patientens upplevelser legitima och
underlattar kontinuiteten. Dokumentationen ar nyckeln till att géra informationen tillganglig
for patienten och/eller néarstaende samt behorig personal. Denna halsoplanen omarbetas under
vardtiden samt mellan de olika vardkontexterna exempelvis fran slutenvarden till
oppenvarden. | framtiden &r tanken att patienten skall ha tillgang till sin journal i realtid for att
pa sa satt bli battre delaktig i sin vard (18).



Tidigare forskning
Litteraturgenomgang

Litteratursokningen genomférdes i databaserna Cinahl, PubMed samt Scopus. Sokorden
patient centered, patient centred, patient focused, family centered, family centred, family
focused, person centered, person centred, person focused anvéndes i kombination med
intensive care och critical care. Sokningarna avgransades till artiklar publicerade efter ar 2000
for att fa aktuella data. Traffarna sallades genom att titel och abstract lastes for att fa fram
artiklar som behandlar det valda problemomradet. Darefter valdes 63 artiklar ut och
granskades i sin helhet. Artiklar som uteslutande handlade om palliativ vard, familjenarvaro
vid aterupplivning och neonatal/pediatrisk vard exkluderades. De artiklar som valdes ut och
beskrivs i bakgrunden dr de som bést svarar an till studiens syfte. De artiklar som valdes ut
har referens nummer (20-37). 12 artiklar (20, 22-24, 26, 27, 29, 30, 33-35, 37) ar kvalitativa.
Tre artiklar (28, 32, 36) &r kvantitativa. En artikel (21) &r en systematisk review. En artikel
(25) ar kliniska riktlinjer och en artikel (31) granskar de kliniska riktlinjerna. Artiklarna
kommer ifran Australien (22, 31-33), Sverige (26, 27, 29, 37), Nya Zeeland (20), USA (21,
24, 25, 35), Storbritannien (23, 34), Schweiz (36), Irland (30) och Frankrike (28).

American College of Critical Care har granskat den evidens som finns och utvecklat kliniska
riktlinjer for stod till familjen pa den patientcentrerade intensivvardsavdelningen. Det finns
behov av fortsatt forskning men rekommendationer gjordes for flera omraden (25). McKinley
och Elliott (31) har granskat de kliniska riktlinjerna avseende kvalitet och beddmer
utvecklingen av riktlinjerna som vél genomford men saknar konsultation av patienter och
familj. Har presenteras de riktlinjer som kan beskrivas ytterligare utifran 6vriga artiklar i
artikelsékningen. Riktlinjerna presenteras i punktform och évriga artiklar i I6pnade text.

Beslutsfattande

o Beslutsfattande pa IVA baseras pa ett partnerskap mellan patienten, han/hennes
narstaende och det multiprofessionella teamet.

o0 Personalen ger fullstandig information om patientens aktuella status och prognos till
dennes narstaende samt forklarar tydligt alla behandlingsalternativ.

o IVA personalen stravar efter att forsta vilken niva av livsuppehallande atgarder
patienten 6nskar, genom patienten sjélv eller genom narstaende.

0 Familjem6ten med det multiprofessionella teamet bdrjar inom 24-48 timmar och
upprepas beroende pa patientens tillstand.

o IVA personal far utbildning i kommunikation, konflikthantering och som
diskussionsledare (25).

Intensivvardssjukskaterskor tycker det ar viktigt med delat beslutsfattande, att inkludera
narstaende i planen (24, 29, 35) samt individuell planering (29). Narstaende upplevde sig i ett
delat partnerskap med sjukskoterskan (33). En studie visar dock att det som togs upp med
narstaende var redan tagna beslut. Intensivvardssjukskoterskan sag det som sin uppgift att
utfora lakarnas beslut och inbjod inte till delat beslutsfattande pa de omraden som hon styrde



over (35). Patienter ansag att medicinska beslut ska fattas av personalen men det var viktigt
for dem att bli inkluderade i sma dagliga beslut (37).

Information &r oerhort viktigt for narstaende till patienter och/eller patienter som vardas pa
intensivvardsavdelningar (24, 27, 29, 30, 33, 36, 37). Ett dvervéldigande behov av éarlig och
forstaelig information beskrivs (26, 27, 30, 36). Det var en kalla till trygghet/fortroende (24,
26, 27, 30, 37) och att behdova vanta pa information upplevdes svart (26).
Intensivvardssjukskaterskorna gav ofta bra information, det varderades i synnerhet om de gav
information spontant (30). For narstaende var det en viktig uppgift att ge information om
patienten (26). Intensivvardssjukskoterskan hijalpte till att versatta den information patienter
och narstaende fatt fran lakare men inte forstatt (26, 30, 35). Intensivvardssjukskoterskan
kunde uppleva denna intermediara och/eller Gversattarroll som frustrerande. De ansag att en
del av kommunikationen foll under lakarnas ansvar och kunde se missuppfattningar hos
familjen men rapporterade bara vidare detta (35). Vissa narstaende upplevde att personalen
gav for negativ information av radsla for att de inte forstod hur dalig patienten var, de
upplevde det som ett forbud mot att hoppas (26). Sjukskoterskorna ville uppratthalla hoppet
hos narstaende vilket var en anledning till att det inte till fullo informerade narstaende om
viktiga aspekter av varden (35).

En del narstdende upplever det som en chock att se patienten i sangen i intensivvardsmiljon
(26, 30). Trots en hogteknologisk omgivning visade aspekter av omvardnaden for narstaende
att sjukskoterskorna brydde sig (30). Information underlattade situationen (26, 30). Vissa
narstaende upplevde tekniken som en trygghet (27).

Enligt studier sa anser intensivvardssjukskoterskor att det ar viktigt att lara kdnna patienten
bakom sjukdomen, att forstd dennes unika personlighet for att kunna ge en individualiserad
vard (20, 23, 34, 35). Detta ansag viktigt vid teknologiska moment sa som urtraning, dock
fanns det brister i att se patienten som en aktiv partner i detta moment (23). Det ar viktigt att
se patienten som person i familjekontexten och fokusera kommunikationen pa de som
patienten har en bra relation till(20). Interaktionen med vardpersonalen var mycket viktig for
samtliga (24, 27, 34). Sjukskoterskans narvaro och positiva personliga egenskaper sasom
engagemang, medkénsla, omtanksamhet samt positiv attityd var viktiga for att bygga upp
relationerna (30, 34). Om dessa positiva egenskaper inte framkom blev det till barridrer mot
att lara kénna patienten (22). Flera narstaende upplevde det som svart att prata med patienten
(26).

Stod for familjen

o IVA-personal utbildas i att bedéma familjens behov, stress och oros niva.

o Kontinuitet bland vardpersonalen som ansvarar for patienten. Familjemedlemmar far
kontinuerlig information men av ett begréansat antal vardpersonal.

o Familjen uppmuntras att hjalpa till med sa mycket omvardad som patientens tillstand
tillater och de &r bekvama med.

o Familjen far mycket information pa olika satt om emotionella behov pa IVA och
metoder for att trosta och hjalpa till i varden.

o Familjen stdds av hela det multiprofessionella teamet inklusive tillexempel socialtjanst
och prést vid behov (25).



Bade narstaende och patienter tyckte det var viktigt att intensivvardssjukskoterskan pratade
om vardagssaker med dem (30, 37). En nérstaende ansag att det var trevligt, men att deras
huvuduppgift var att ta hand om patienten (30). Patienter tyckte det var viktigt att bli sedda
som mer &n patienter genom att personalen gladde sig at deras framsteg eller tog sig tid att
prata med dem (37). Narstaende ansag berdring viktigt eftersom det individualiserade (34). En
positiv omgivning och atmosfar i sjukvardsteamet dar det fanns rum for humor upplevdes
starka relationen mellan patient, narstiende och personal (23, 30, 35).
Intensivvardssjukskaterskorna upplevde att de advokerade for patienten och narstaende pa
flera plan (24). De forberedde narstdende innan de besokte patienten. Ju langre patienten
stannar pa enheten ju mer bekvamt blev relationen mellan intensivvardssjukskoterskorna och
de narstaende (21).

Det var en trygghet att personalen hela tiden var narvarande pa rummet (26, 30). Kopplat med
denna trygghet fanns ett fortroende for att bli kontaktad om nagot tillstétte (27, 30), eller att
kunna ringa och fraga hur det gick nar som helst (26). Personalen kunskap och kompetens var
en viktig faktor i upplevelsen av trygghet (30).

Det fanns ett starkt behov av att vara néra patienten, att vara dar (26, 27, 30, 33). Vissa
narstaende ville hjalpa till med smasaker i omvardnaden (26-28, 32, 33). Flexibiliteten och
intensivvardssjukskoterskornas formaga att individualisera omvardnadsmojligheterna efter
patient-/familjesituation var viktigt for narstaende (33). Andra ville inte hjalpa till utan vakade
Over att personalen gjorde det (21, 27).

Narstaende uppmuntrades att vara nara patienten (28, 30, 32) och att aktivt delta i varden (24,
28, 32). | tva studier (28, 32) genomfordes en intervention dar narstaende fick delta i
omvardnaden med gott resultat. Aven patienter uttryckte ett behov av lite extra vard till
exempel att fa handerna insmorda, mansklig varme och omtanke eller bara ha narstaende eller
kand personal dar som kan tolka vad som behovs (37). Interna regler kan uppkomma pa
arbetsplatsen vilket forhindrar familjens deltagande i omvardnaden av patienten.
Underskattande av familjens férvantningar och upplevelser kunde leda till missuppfattningar
(20).

Personal, narstaende och patienter var i stor utstrackning positiva till att narstdende deltog i
varden. Av olika anledningar var 30% av 44 patienter i en studie (28) inte positiva till att
narstdende skulle delta i omvardnaden &ven om de narstaende ville det. Néarstdende och
patienter uttryckte att nar narstaende deltog i varden framjades deras relation. Intensivvards-
sjukskaterskornas formaga att engagera och stodja de narstéaende forbattrade ocksa deras
kommunikation och mojlighet att relatera till personalen (32, 33). De narstaende som deltog i
varden upplevde storre grad av respekt, samarbete och stéd an de familjer som inte deltog i
omvardnaden (32).

Det var viktigt att personalen visade respekt for patienten (21, 26). Det kunde de géra genom
att bete sig som om patienten var vid medvetande (26). Nérstdende visade respekt for
patienten genom att lamna rummet vid tvatt och undersékningar (21, 26).

Omsorg for narstaende ar en del i omsorg for patienten (21, 30). De behover veta att patienten
far basta mojliga vard (30). En studie (24) visade att sjukskoterskorna betraktade patienten
och familjen som en enhet, de i sin tur sag intensivvardssjukskéterskan som en del i familjen.



Intensivvardssjukskaterskor beskrev att god omvardnad av patienter gér familjen n6jd och da
kénde &ven de sig nojda.

Narstaende hamtade stod i familjen (26, 27, 30). De var aven val medvetna om vikten av att
stodja patienten (30). Emotionellt stod till narstdende var en faktorer som korrelerade starkt
till dvergripande tillfredsstéllelse(36).

Besok

o Oppna besokstider pa vuxen IVA medger flexibilitet for patient och familj och avgors
fran fall till fall.

o Patienten, familjen och sjukskdéterskan avgor tillsammans besoks schemat och tar
hénsyn till patientens basta.
(Denna riktlinje har kortats ner da flera punkter behandlade neonatal och
barnintensivvard exklusivt samt besok av husdjur pa IVA) (25).

En review artikel (21) visar att besokstider ar sedda som véagledning inte som regler och
paverkades av intensivvardssjukskoterskan for att framja for dem sjalva och/eller patienten.
Intensivvardssjukskaterskan uppratthaller kontroll genom att reglera besokstiderna(20, 21).
Intensivvardssjukskaterskorna ansag att besokare kanner sig tvungna att stanna hos patienten
nar fria besokstider rader. De tror att besékare behover tillatelse att aka hem for att kunna vila
upp sig (21). Trots liberala besokstider slets narstdende mellan att vara med patienten och
deras plikter i vardagen (27, 30). Men det var dven viktigt att fa egen tid (26).

Besokshehovet ar olika for alla och atkomsten till patienten bestams av patienten. Om
patienten inte kan ta beslutet sa faller beslutet pa anhoriga (21). Den omfattning narstaende
kunde vara pa IVA paverkade utvecklandet av ett partnerskap med personalen (22).

Det finns vissa omstandigheter nar for manga besok utgor ett stressmoment for patienten och
de narstaende. Att begransa och reducera besoken minskar stressen(21). Halften av 101
ndrstaende uppgav att 6ppna besokstider underlattade deltagandet i omvardnaden (28).

Sammanfattningsvis visar tidigare forskning att patient och familjecentrering inom
intensivvarden upplevs som positivt av narstaende. Personcentrering ar ett nyare begrepp som
implementeras inom varden men é&r inte beforskat i intensivvardssammanhang.

Problemformulering

Mot bakgrund av den modell for personcentrerad vard enligt Ekman et al (18) som infors pa
vardavdelningar vill vi nu undersoka narstaendes upplevelser pa IVA.

SYFTE

Studiens syfte ar att beskriva hur narstdende upplever att patienten och narstdende, som
representant for patienten, blir sedd som en person under vardtiden pa IVA.



METOD

Vald metod och urval

Detta ar en kvalitativ studie dar semistrukturerade intervjuer kommer anvandas som
datainsamlingsmetod. Materialet kommer sedan att analyseras med tematisk analys enligt
Braun och Clarke (38).

Syftet med kvalitativa studier ar oftast inte att kunna jamféra och kvantifiera utan att fa en
djupare forstaelse och finna en djupare mening (39, 40). Det ar viktigt att kritiskt reflektera
over sig sjélv, eftersom forskaren som bedriver kvalitativ forskning ar en del av forskningen
som bedrivs med sina vérderingar, forutfattade meningar och preferenser (40).

Bada forfattarna har vart delaktiga i implementeringen av personcentrerad vard enligt GPCC
pa en vardavdelning och har darmed en forforstaelse for hur modellen kan anvandas. Bada ar
inforstadda med att IVA &r en helt ny kontext.

Semistrukturerade intervjuer anvands nar forskaren vill forsékra sig om att ett visst &mne skall
fa fokus i intervjuerna (40). En interjvuguide, se bilaga 1, forbereds och anvands sedan i
samtliga intervjuer. Fragorna skall vara 6ppna och uppmuntra informanten att beratta med
egna ord (39, 40). Intervjuaren skall vara palast inom sitt omrade. Intervjun inleds med en
orientering dar informanten helt kort far en forklaring av syftet med intervjun, att intervjun
kommer att spelas in och informanten far en chans att stélla fragor om hen vill. Intervjuaren
behover skapa en god kontakt och gor detta genom att lyssna med intresse, vanlighet och
respekt pa det informanten séger och vara tydlig med vad hen vill veta (39). Det &r viktigt att
platsen for intervjun erbjuder avskildhet (40).

Kvalitativa intervjuer bor spelas in och sedan transkriberas (39, 40). . Forfattarna till studien
transkriberar de intervjuer de genomfort och sedan kontrolleras transkriptionen av den andra
forfattaren.

Informanter

Normalt antal informanter i en intervjustudie & mellan 5 och 25 . | denna studie planeras det
att inkludera 20 informanter.

Inklusionskriterier: Narstaende, > 18 ar, till patienter som vardats pd IVA i minst fem dygn
som har besokt patienten.

Exklusionskriterier: Narstaende som inte talar och forstar svenska.

I denna studie véljer forfattarna att rikta sig mot narstaende till patienter som har en lagre an
genomsnittlig vardtid pa IVA for att sakerstalla att narstaende skall ha kunnat vistas pa
vardavdelningen och skaffa sig en uppfattning om hur patienten blir sedd som en person.



Datainsamling

Efter godkannande fran vardenhetschefen pa en hogspecialiserad IVA  samt
verksamhetschefen ombeds patientansvariga sjukskoterskor leta efter 1&mpliga informanter
som moter kriterierna for studien. Forfattarna till studien narvarar vid eftermiddagssamlingar
och informerar om studien. Néarstaende far av sjukskoterskan forskningspersoninformationen,
se bilaga 2, och lamnar muntligt samtycke om de vill delta. Dérefter tar forfattarna kontakt
med informanten och bestammer tid for en intervju. Intervjuerna genomfors pa den IVA dar
informanterna befinner sig. Vid intervjutillfallet far informanten muntlig information om
studien, lamnar skriftligt samtycke och far mojlighet att stalla fragor.

Dataanalys

Tematisk analys enligt Braun och Clarke (38) ar en kvalitativ analys. Analysen &r en sténdig
rorelse mellan hela texten, de extraherade delarna och den analys som produceras. Skrivandet
ar en integrerad del i hela processen som sker i sex steg. Stegen &r inte en linjar process utan
mer en rekursiv process dar forskaren kan rora sig mellan stegen.

I den forsta fasen fordjupar sig forskaren i materialet. Verbala data transkriberas ordagrant
vilket ar ett bra sétt att bekanta sig med materialet. Darefter l1&ses materialet i sin helhet.
Under tiden antecknas spontana tankar och/eller idéer om koder som man sedan aterkommer
till. 1 fas tva kodas transkriptionerna. Texten gas igenom systematiskt och intressanta aspekter
far en kod tilldelat som representerar radatan. Delar av texten kan kodas en eller flera ganger.
Bade en induktiv och en deduktiv metod kan anvandas. Denna studie anvander sig av bade
induktiv och deduktivmetod. Datan kodas forutsattningslost och enligt de tre doménerna i
personcentrerad vard. Ekman et al. (18) modell laggs som ett raster 6ver de narstaendes
upplevelser. Fas tre borjar néar hela texten & kodad och nu samlas koder in under mer
overgripande teman. Sammanhang/olikheter mellan olika koder och teman. Aven nivaer av
teman och subteman begrundas och en tematisk karta borjar vaxa fram (38).

Né&r koderna samlats i provisoriska teman granskas dessa teman nérmare i fas fyra. Finns det
tillrackligt med data for att underbygga de teman som vuxit fram? Ar de internt homogena
och externt heterogena? Denna fas bestar av tva nivaer av narmare granskning. | den forsta
lases alla utdrag ur texten som hor till ett tema igenom. Hanger det samman? Nésta fas bestar
av en liknande granskning men i relation till hela materialet. Stammer dina teman Overens
med dina initiala tankar? Hela materialet lases igenom med tva syften. Tidigare namnda
granskning av teman men aven for att koda sadant som eventuellt missats. | fas fem definieras
och namnges temana. Essensen av varje enskilt tema definieras och déar efter fors alla teman
tillsammans. Analysen av varje tema och den berattelse det fortaljer maste skrivas ner. Varje
tema maste begrundas i relation till 6vriga teman och den 6vergripande betydelse som fas
fram i relation till forskningsfragan. | slutet pa denna fas skall det vara klart vad alla teman &r
och inte &r. Den sjatte och sista fasen &r nedskrivandet av slutresultatet. Har skall den
berattelse som analyserats fram beskrivas pa ett sadant satt att lasaren 6vertygas om resultatet
(38). Ett exempel pa hur analysen har genomforts finns i bilaga 3.
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Forskningsetiska 6vervaganden

Intervjustudier ar fyllda av moraliska och etiska fragor fran planering till rapportering av
resultatet. Det ar darmed viktigt att redan fran borjan och sedan kontinuerligt under hela
processen ta hansyn till mojliga etiska fragor (39).

Forskningskravet innebér att alla kan krava att forskning av hog kvalitet bedrivs inriktat pa
viktiga omraden. Detta krav stalls alltid mot individskyddskravet som ar en obestridlig
grundval inom forskningsetiska 6vervédganden och kan vidare delas in i fyra huvudkrav som
nedan behandlas var for sig (41).

Informationskravet: Informanterna informeras om syftet med studien, vilka villkor som géller
for deltagandet och deras roll i undersokningen. De informeras om att de nér som helst kan
avbryta sin medverkan, att deltagandet &r frivilligt och vart de vander sig med fragor (41).

Samtyckeskravet: Informanternas samtycke inhdmtas, de har rétt att vid viken tidpunkt som
helst avbryta sin medverkan utan negativa pafoljder och de har ratt att paverka villkoren for
sin medverkan (41).

Konfidentialitetskravet: Materialet skall sa langt mojligt avidentifieras och forvaras sa att
obehoriga inte kan fa tillgang till det. Under hela projektet tas hansyn till informanternas
integritet (41). Samtliga intervjuer spelas in och raderas efter transkription. All data forvaras i
Iast skap pa institutionen sa att inga obehoriga kan fa tilltrade.

Nyttjandekravet: Uppgifter som samlas in far endast anvandas i forskningssammanhang (41).
Material insamlat under pilotstudien kommer inte att anvandas pa nagot sétt efter att projektet
ar avslutat.

Risker med denna studie ar att informanterna befinner sig i en kanslomassigt svar situation.
Fragorna under intervjun i sig bedoms inte vara upprorande eller kansliga men i den situation
de befinner sig kan de anda uppleva det emotionellt. Det kommer &dven finnas beredskap till
stod for narstdende i form av sjukhuskyrkan. Kunskap inom omradet som undersoks kan
komma att leda till en forbattring av varden (42). For den fullskaliga studien kommer det
sokas etiskt tillstand.

Pilotstudiens genomférande

Enligt lagen om etikprévning av forskning som avser ménniskor (2003:460) behdver ingen
ansOkan om etiskt tillstand goras for arbeten som utfors inom ramen for hogskoleutbildning
(43). Endast muntligt samtycke inhdamtades fran samtliga informanter. | évrigt genomférdes
pilotstudien enligt planen for den fullskaliga studien men i mindre omfang, fem intervjuer
genomfordes.
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RESULTAT

Samtliga fem intervjuer genomfordes enskilt i ett lugnt och avskilt rum i anslutning till
intensivvardsavdelningen. Pa avdelningen vardas patienterna pa tvabaddsal dar personalen har
ett litet kontor i anslutning med ett fonster for att alltid kunna se patienten. Pa avdelningen
finns det dagbdcker till patienterna som narstaende erbjuds skriva i nar de kommer pa besok.
Pa denna intensivvardsavdelning &r det inte praxis att personalen skriver i dagboken.

Intervjuerna varade mellan 10 - 35 minuter och genererade 45 sidor text. Informanterna var
narstaende till tre patienter som vardades pa en hogspecialiserad intensivvardsavdelning. De
var mellan 47 — 79 ar, en maka, en make, en syster, en mamma och en pappa. Patienterna var
mellan 50 — 56 ar och hade vardats mellan 21 — 36 varddygn. En patient hade sa allvarliga
skador att hen inte skulle 6verleva medan de andra tva forvantades Gverleva.

Samtliga namn som forekommer i texten ar fingerade.

Att narstaende fick vara dar kan ses som navet i den modell som tagits fram (figur 1). Det
mojliggjorde ett samspel dar narstdende och personal utbytte information. N&r samspelet
fungerade ledde det till tillit och gemenskap. Det var en pagaende process under vardtiden.
Efter vardtiden hade nérstaende dnskat en dokumentation fran vardtillfallet.

Patientberittelsen

Inskrivning

Partnerskapet

Bild av

patienten

innan
sjukdomen

Lita pd

personalen

Inte langre
frimlingar

Utskrivning Dokumentationen

Figur 1. Modell av samspelet mellan
nérstiende och personal.

Mirstiende
har inte
forstitt allt
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Far vara dar

Det fanns en dnskan och ett behov av att vara hos patienten. Tva aldre informanter upplevde
att det faktum att de fick vara pa intensivvardsavdelningen hos patienten var delaktighet for
dem. Ovriga informanter beréattade att &ven de var och hélsade pa patienten i princip dagligen,
men sag det mer som en sjélvklarhet.

Genom alla intervjuer I6pte som en rod trad en upplevelse av att patienten, ospecifikt, var val
omhandertagen. Narstaende uttryckte att de var nojda, det kunde inte varit béttre, patienten
var ren och frasch, ompysslad, personalen var sa man om patienterna. En informant upplevde
dock vid tva tillfallen att hen varit mindre néjd. En personal vars ton indikerade att hen sag
patienten som ett objekt och en personal som valdigt nonchalant forde ett langt personligt
samtal i telefonen. Det forminskade dock inte det goda bemd&tande hen i dvrigt upplevde.

Narstaende har information om patienten

Personalen skapade sig en personligare bild av patienten i samspel med nérstaende.
Narstaende var de som hade informationen om patienten som de kande sa val. Flera
narstaende uttryckte att de hade erbjudit den informationen till personalen och upplevelsen
var att den forvaltades. Personalen i sin tur hade enligt de flesta narstdende visat ett aktivt
intresse och fragat efter patientens liv som det sag ut innan hen lades in pa
intensivvardsavdelningen. Narstaende och i ett fall patienten sjalv, som inte varit sévd hela
vardtillfallet, hade kunnat beskriva till exempel arbete och intressen. Narstaende till en patient
beskrev: ... jag har kunnat beratta att han, att han alskar att tréna och vill trana att det ar
viktigt med sjukgymnastik och sa sa& det upplever jag nog har tagits tillvara pd”. Nérstaende
beskrev hur de i samtal med personalen har kunnat berdtta om patienten, det géllde &ven
narstaende som inte upplevt personalen lika aktiv i sokandet efter information. En narstaende
tyckte att hen inte blev tillfrigad medan en annan narstaende upplevt att personalen bemdodat
sig med att prata med hen for att lara k&nna patienten trots att hen led av afasi.

Bild av patienten innan sjukdomen

Flera narstaende upplevde att fotografier, utéver muntlig information, kunde ge personalen en
bild av hur patienten var som frisk samt att det blev personligare. Narstaende till en av
patienterna uttryckte det sa har: “han ar ju inte ett objekt som ligger dar han ar ju en
méanniska han ar ju ett subjekt sa att saga”. Tva av de narstaende till samma patient uttryckte
att personalen forvaltade informationen om att patienten var véldigt man om att se snygg och
frasch ut pa foljande satt: ... forsta , andra dagen ta garna med er om ni vill ha en egen doft
pa eeeeh schampo ... det &r ju ocksa lite personligt va. For vi doftar ju olika. ... De lyfte fram
Solveig da som hon ar. Bara for att hon ligger i sjukhusmiljo da som &r rétt steril sa fanns det
utrymme for de har sma sakerna da” Att samma patient var valdigt man om sin munhygien
forvaltades genom att hon fick hjélp med tandborstning tre ganger dagligen.
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Personalen hade uttryckt att fotografiet kunde anvandas i motivationssyfte. Narstaende till en
patient som var mycket idrottsintresserad sag fotografiet som en malbild. Det teamet runt
patienten stravade mot. En narstaende uttryckte dock tvivel om personalen var intresserade att
titta pa fotografierna. Narstdende till en av patienterna var negativ till att satta upp kort da det
inte gick att ta reda pa vad patienten dnskade angaende detta. Narstaende till en av patienterna
uppgav att personalen genom att lara k&nna patienten lattare kunde tolka signalerna och
darmed veta att de var pa ratt vag. For en av de narstaende bekraftade dagboken att personalen
ville ha en bild av patienten innan sjukdomen: ”* ...det &ar jatteharligt for mig att lasa det som
sjukskoterskorna skriver. ... att han gjort fantastiska framsteg ... att det &r roligt att ta del av
vem han var innan”.

Fa svar pa sina fragor

Relationen kunde utvecklas i samspel mellan narstdende och personal, dar personalen hade
kunskaper och aktuell information samt delade denna med de narstaende, vilket mojliggjorde
for de narstaende att fa en kansla av trygghet samt att bli delaktiga och inkluderade i
patientens vard. Det var ett samspel som pagick pa flera nivaer fran formella lakarsamtal till
omvardnadssituationer.

Det var viktigt for narstaende att fa prata med lakare vilket alla fick &ven om en narstaende
upplevde att hen var tvungen att jaga det lite. Det fanns en lyhordhet fran personalens sida och
narstaende upplevde att de fatt 6ppen och arlig information nar de behévde det pa en niva som
de forstod. Det har alltid funnits utrymme for narstaende att stalla fragor. Narstaende till en
patient beskrev: "For att eeehm maktloshetskanslan ar ju anda sa stor. Men den e kanske det
blir lite battre i alla fall nar man far veta vad det ar som hander”.

Informationsutbytet var lika viktigt i de dagliga motena mellan personal, patient och
narstaende. Narstaende till en av patienterna beskrev: ”Da tilltalar dom henne alltid vid namn
och forklarar alltid for oss vad de skulle géra. Nu kommer det lata lite ah de var valdigt
noggranna med att vi inte skulle bli 6verraskade av 6h olika ljud eller ah vad de sysslade med
hela tiden.”

Lita pa personalen

Det framkom att stor tillit till personalen var évergripande for samtliga av de narstaende. Att
de ville vara med och fa information men att de litade till att personalen kunde ta de riktiga
besluten. Narstaende till en av patienterna uttryckte det sahar: ... Vi litar fullt upp pa de som
jobbar har. Dom &r jattebra. De &r ju specialister om man sager sd. De kan sin sak.”
Narstaende varken ville eller kunde ta besluten och tvingades inte gora det heller utan har fatt
vara med i den man de velat och kunnat. Informationen gjorde narstaende trygga i personalens
beslut. Narstaende till patienten: ... det har jag ju fatt vara med och ... liksom prata om....
sen kan ju kanske jag aldrig ta det slutgiltiga beslutet for det for det skall ju ske pa klinisk
grund saklart”. Bara att fa vara dér och se vad personalen gjorde for patienten genererade tillit
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for narstaende till en av patienterna. Vilket hen uttryckte sahar: ... Da ser jag ju. Hur dom
kampar. Jaaa ah fragar alltid liksom olika grejer nar Pelle kan svara.”

Narstaende till patienten dar det tagits ett beslut om palliation var trots beslutet mycket nojda
med varden. Eftersom de upplevde att allt som kunde goras hade gjorts vilket starkte tilliten
till personalen. Nérstaende till en patient uttryckte det s&har: ”Ah det kénns ju som att, att det
finns ingen utav oss som nansin kommer kunna saga efter det har att dom skulle kunna gjort
nagot mer. FOr det har inte sparats pa resurser. Man har verkligen tomt ut allt.”

Inte langre framlingar

Flera av de narstaende upplevde sig inte langre helt och hallet som framlingar. Det fanns
bekanta ansikten i personalen som de mott tidigare och narstdende behdvde inte langre
presentera sig formellt utan kunde bara séga hej och smaprata. En narstaende upplevde en bra
kontinuitet i personalen, medan en annan narstaende till samma patient upplevde att det var
storre omsattning, men att det inte marktes sa mycket. Personalen bekantade sig med
patienten genom annan personal och de behovde inte bérja om fran borjan. Det fanns en viss
kansla av gemenskap och narstaende till en av patienterna beskrev: ” Det e ju knappt for man
tycker man kénner dom(personalen) mer &n man egentligen goér.”

Dokumentation

Samtliga narstaende utom en uttryckte att medicinsk dokumentation fran vardtillfallet hade
varit positivt. Information kunde ge en trygghetskansla. Narstaende till en av patienterna
upplevde att hen fatt all information hen behdvde och kande sig trygg i det, varfor
dokumentation fran vardtillfallet inte skulle vara nodvandigt. Hen ville minnas patienten som
frisk. Dagboken sags som en typ av dokumentation for tva av de narstaende. Dar skrev
personalen i en av dagbdckerna men inte i den andra. | det fallet dar personalen inte skrev
uttryckte den narstaende att hen garna sett att de gjort det men samtidigt fanns en forstaelse
for att personalen hade mycket att gora.

Narstaende har inte forstatt allt

Dokumentationen skulle hjélpa flera av de narstaende att fylla i luckor for egen del. Det
framgick att trots att narstadende hade fatt mojlighet att fraga sa hade de anda inte forstatt allt.
Dokumentationen kunde ocksa ge en fingervisning om vad som hant i vilken tidsordning, da
tiden p& IVA tenderade att flyta samman. Narstéende till en patient forklarade sahar: ”Ah
kunna lasa om vad som faktiskt hande for man glommer ju sa snabbt. Hade jag inte skrivit i
min dagbok vad som héande nar. S& blandar man ihop dagarna fullstandigt. Det gar inte att
halla isar.”
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Patienten férvantas ha fragor

Tre av de narstaende 6nskade dokumentationen for patienten skull, da hen troligtvis skulle ha
fragor om vardtiden i efterhand. Dokumentationen skulle kunna vara ett satt for patienten att
aterfa svunnen tid. Narstaende till en av patienterna forde dagbok for patienten i detta syfte:
... tanken var ju anda att min syster skulle kunna lasa detta sen ah fa tillbaka lite utav den
har tiden som hon har missat”. Narstaende till en annan patient sdg dokumentationen som ett
verktyg att peppa patienten, att visa pa vilka svarigheter hen éverkommit.

DISKUSSION

Resultatdiskussion
Personcentrerad vard

I denna pilotstudie framgar tydligt att narstaende som proxy for patienten kanner sig
inkluderade. Genom att narstaende far vara dar, far delge sin information om patienten, far
svar pa sina fragor och genom en dokumentation fran vardtillfallet kan det sagas att
narstaende upplever att patienten och de sjalva blir sedda som personer.

Bergbom (44) menar att for att patienten skall kunna delge sin berattelse sa maste det finnas
en gemensam tillit mellan personal och patienten, att man moéts som medmanniskor.
Personalen &r i en maktposition. Risken finns att berattelsen blir ett redskap for personalen att
anvanda ur personalens perspektiv. Genom att patienten ger sin berattelse utan att personalen
ger nagot av sig sjalva och att berattelsen darigenom blir en envagskommunikation. Aven
Kristensson Uggla (13) tar upp patientens underldge pa flera plan bade organisatoriskt,
kunskapsmassigt och existentiellt. Ekman et al (18) har utvecklat sin modell och beskriver ett
samspel med patienten.

Bergbom (45) har framfort kritik mot infoérandet av begrepp inom varden innan de har fatt en
definierad betydelse. Ekman et al (13) har nu utvecklat begreppet person och vad det star for.

Vara livsberéttelser ar alltid sammanvavda med andra manniskors beréttelser, vi har dessutom
inte tillgang till borjan och slutet pa var berattelse. Berattelsen ar dock nodvandig for att
personen skall kunna framtrdda med en egen identitet &ven om den aldrig &r sanningen vare
sig for oss eller for andras liv (17).

En vanlig kritik till inférandet av patientcentrerad vard ar att det ar tidskravande (46). | tre
studier hanterade sjukskoterskan medvetet eller omedvetet de problem det innebér att
balansera patientens behov mot de resurser som finns (22, 29, 34). Det ledde till att de var
tvungna att kompromissa sina mal for omvardnaden. Det fanns bade interna och externa
begransande faktorer. Tid beskrevs som en extern begransande faktor (29). En intern
begransande faktor var en minskad motivation efter akutfasen (23, 29). Studier visar att
patienterna som fatt personcentrerad vard kande sig tryggare i samband med sjukdom och
vardtiden forkortades (47). Tidigare studier visar aven att intensivvardssjukskoterskor tycker
det ar viktigt att lara kdnna sina patienter (20, 23, 34, 35).
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Fa vara dar

Samtliga narstaende i var pilotstudie var ofta hos patienten pa avdelningen. Det framkom i
enlighet med tidigare forskning (26, 27, 30, 33) ett behov av att fa vara dar. | intervjuerna
framkom en tydlig generationsskillnad. Tva &ldre informanter sag det faktum att de fick vara
hos patienten som delaktighet i varden medan de andra informanterna verkade se det mer som
en sjalvklarhet. Att narstdende far vara dar ar en grundférutsattning for att kunna bedriva
personcentrerad vard da det maste ske i sampel med den narstdende om patienten &r sévd.

Narstaende har information om patienten

Narstaende beskrev att de erbjod information om patienten till personalen, vilket dven
framkommit i en tidigare studie(26). Informanterna har i likhet med tidigare studier (20, 23,
34, 35) upplevt att det finns ett intresse fran personalens sida att lara kdnna patienten.
Sjukskoterskor i en tidigare studie (20) beskriver att det ar viktigt att se personen i
familjesituationen och kommunicera med de som ké&nner patienten bast. Studier har visat att
patienter, narstaende och personal upplever samspelet med personalen som viktigt (24, 27,
34). | pilotstudien ar detta tema och det samspel mellan personal och narstaende det beskriver
en forutséttning for att personalen skall kunna skapa sig en bild av patienten innan sjukdomen.
En viktig del i den modell (18) som ligger till grund for denna pilotstudie &r att det skall
arbetas systematiskt och konsekvent. | intervjuerna framgar att det inte alltid &r personalen
som driver arbetet med att fa en bild av patienten innan sjukdomen.

Subtemat handlar om hur personalen tar tillvara pd och férvaltar den information de
narstaende ger dem om patienten. Det ar som tidigare namnts dven viktigt for personalen (20,
23, 34, 35).

Samspelet mellan personal och nérstaende ar obligat for att personalen skall kunna fa en bild
av patienten innan sjukdomen. Detta ter sig inte helt i linje med tidigare forskning som mer
valt att ha bilden av patienten som ett huvudtema (26-28, 32, 33), kanske med tanken att det
ar ett sjalvklart samspel som inte behdver tas upp ndrmare? Forfattarna tycker dock att
tolkningen ligger néra den modell som valts att arbeta utefter dar patienten, eller i detta fall en
proxy for patienten, &r expert pa patienten (18).

Fa svar pa sina fragor

Detta tema handlar om samspelet mellan nérstaende och personal dar det nu ar personalen
som har information om patientens pagaende vard. Samtliga informanter hade ett stort behov
av frekvent, 6ppen information pa en niva som de forstod. Detta stods i flera tidigare studier
(24, 27, 29, 30, 33, 36, 37). Informanter upplevde att de fick detta behov tillgodosett vilket
ledde till de subteman som handlar om tillit och gemenskap. Det framkom dock att i
synnerhet en informant upplevde att hen ibland behévde jaga information. Trots att narstaende
upplevde ett personcentrerat arbetssétt var det inte konsekvent tillampat.

Flera narstaende beskrev hur de blev bekanta med personalen och kunde byta ett par ord om
vad som helst istallet for att halla pd formella halsningar. Aven tidigare forskning visar pa att
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det ar viktigt (30, 37). En studie beskriver till och med hur néarstaende sag
intensivvardssjukskoterskan som en i familjen(24).

Flera av de narstdende beskriver hur de sett att personalen kampar fér patienten och att allt
blir gjort. Vilket aven beskrivs som viktigt i en studie (30). Det var i synnerhet tydligt hos tva
narstaende till en patient som Gvergatt i palliativt skede.

Patienter har beskrivit att de anser att beslut skall tas av personalen(37) i intervjuerna
framkom det att det tyckte samtliga narstaende i var pilotstudie med. Det &r svart sjuka
patienter och de litar helt och fullt pa personalens kunskaper och de beslut de fattar. Tidigare
forskning bekraftar information som en kalla till trygghet (24, 26, 27, 30, 37).
Intensivvardssjukskaéterskor tycker dock att det ar viktigt med ett delat beslutsfattande (24, 29,
35). | pilotstudien upplevde ingen narstaende att de blivit tvingade att vara med och fatta
beslut de upplever att de inte kan.

Dokumentation

Alla narstaende utom en dnskade dokumentation fran vardtillfallet. En informant tog spontant
upp dagboken och 6nskade att personalen skrivit i den. De dnskade en sammanstélining av
fakta och av intervjuerna framgick att de inte forstatt riktigt allt under vardtiden. Man énskade
aven denna dokumentation for patientens skull da hen forvantades ha fragor i efterhand.
Denna fraga var hypotetisk da det just nu inte existerar ndgon skriven dokumentation fran
vardtillfallet att ge ut, forutom dagboken som inte ar tankt som medicinsk kommunikation
med de narstaende. Fragan ar dock viktig och om man bestammer sig for att arbeta enligt den
modell som beskrivs i Ekman et al. (18) maste fragan om hur dokumentationen skall hanteras
pa enheten utredas. Tydligt &r i studien att narstaende, nar fragan stélls, garna vill ha nagon
slags dokumentation.

| tidigare forskning finns en del skrivet om att narstaende vill vara med och hjélpa till med
enklare omvardnadsatgarder (26-28, 32, 33). Vi har inte behandlat detta i var studie da vi helt
och hallet lutar oss mot den modell for personcentrerad vard som Ekman et al. (18) beskriver.
Varje avdelning maste dock anpassa denna modell till sin verksamhet och detta Iyfts i
facklitteratur (6) fram som ett satt att 6ppna upp for kommunikation med narstaende.

I jdmforelsen mellan pilotstudien och den forskningsmassa som finns om patient och
familjecentrerad vard &r det i svart att urskilja vad som &r nytt med personcentrerad vard. Det
som framkommer i vart resultat bekraftas i stort av det som framkommit inom de tidigare
forskningsomradena. | socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom star det att vard och omsorg som planeras i samrad med bade patient och
narstaende okar mojligheten att tillgodo se patientens behov och individualisera omvardnaden
(48). Aven inom pediatrisk intensivvard ar det viktigt att inkludera narstéende i ménga
aspekter av varden eftersom att de ar experter pa barnet (49). Det betyder att patienter bade i
borjan och i slutet av sitt liv behéver stod av sina narstaende nér de bland annat ar oférmdégna
att kommunicera sin vilja. Samma behov av att genom narstaende lara kanna patienten borde
finns dven mellan dessa ytterligheter. Skillnaden mellan patient-, familje- och personcentrerad
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vard kanske &r svar att urskilja i forskningen, men kanske ligger den viktiga skillnaden i vart
tankesatt som personal och inte i behandlingen av narstaende och patient.

Metoddiskussion

Valet av metod for datainsamling och analys har styrts av studiens syfte. Det &r en viktig del i
att astadkomma en intern logik, en rod trad genom hela studien (40, 50). Pilotstudien som
genomforts har inkluderat fem informanter vilket innebar att det inte gar att dra nagra
slutsatser av resultatet. Kvale (39) beskriver meningen med kvalitativa studier som att fa en
djupare forstaelse inte att kunna generalisera resultaten. Pilotstudien ar dock ett bra test infor
en fullskalig studie. Enligt Braun et al (38) ar det viktigt att klargora hur analysen ar gjord for
att ge trovardighet at forskningen. Analysen i denna studie ar gjord enligt de riktlinjer som
Braun et al (38) tagit fram och som beskrivs steg for steg i metod delen.

De informanter som deltog i studien var positiva och tyckte det var viktigt att vara med. Vi
upplevde det dock lite svart att fa tag pa informanter. | en fullskalig studie &r det viktigt att
som forskare vara mer narvarande pa avdelningen for att motivera och hjélpa personalen att
identifiera informanter, nagot vi inte kunnat astadkomma.

Informanterna har haft en bra fordelning avseende relation till patienten samt mellan mén och
kvinnor. Informanterna var dock ganska nara varandra i alder, tre stycken runt 50 och tva
stycken ca 75, kanske hade vart resultat paverkats om vi haft med yngre informanter. Det
marktes en tydlig generationsskillnad hos informanterna i svaren pa en del fragor.

Samtliga patienter i pilotstudien hade vardats pa IVA langre an tre veckor vilket sakert
paverkar resultatet. Det ger troligen en positiv vinkling pa resultatet da narstdende och
personal haft 1ang tid pa sig att lara kanna varandra. Tidigare forskning (21) pavisar att
relationen blir bekvamare ju langre patienten vardas pa enheten. | dagslaget ar
personcentrerad vard inte implementerad pa IVA. Forfattarna hade dock en idé innan studien
paborjades att det anda arbetas personcentrerat dar. Pa en vardavdelning borjar vardtiden med
ett utbrett ankomstsamtal dar patienten/néarstaende far beratta. Pa IVA ar patienten ibland sa
kritiskt sjuk att tiden inte finns att borja med detta. Dar kanske varden far borja i partnerskapet
dar vi som vardpersonal maste dela med oss av var information och vinna tillit. Darfor valdes
minst fem dygns vardtid som inklusionskriterie for studien for att samspelet mellan patient,
narstaende och personal skall hinna utvecklas.

Icke-svensktalande néarstaende ar exkluderade ur studien da det inte finns finansiella
mojligheter att anvanda en tolk. Det har kanske paverkat resultatet da det troligen varit svarare
att tillgodose deras informationsbehov pa intensivvardsavdelningen pa grund av
sprakbarriaren

Under pilotstudien har forfattarna blivit medvetna om att det &r en svar konst att genomféra
bra intervjuer. Kvale (39) beskriver intervjuandet som ett hantverk som inte foljer bestdimda
steg utan maste laras genom utévning. Forfattarnas oerfarenhet marks tydlig, framst genom att
komma med nya fragor for tidigt eller att inte fraga vidare pa ratt stallen i intervjuerna.

Intervjuguiden fungerade val i stort med undantag for fraga nummer ett, se bilaga 1.
Informanterna forstod inte vad som menades med den forsta fragan. Kanske for att for
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narstaende ar det inte nagon skillnad mellan patient och person. Det ar helt enkelt deras
narstaende som drabbats av sjukdom. En informant svarade: ** Jah, det ar ju min grabb va.
Det ar nummer ett da.”

Narstaende tillfragades om de onskade nagon slags dokumentation fran vardtillfallet vilket
samtliga tolkade som nagot att fa med sig efter vardtillfallet. Intressant hade varit att enligt
den modell som beskrivs i Ekman et al (18) fraga om pagaende dokumentation under
vardtiden i en fullskalig studie. Hur detta skulle se ut rent praktiskt ar en fraga som maste losa
med tanke pa sekretessen.

Under analysfasen upplevdes svarigheter att gora en fordjupad analys, vilket beskrivs som en
av potentiell fallgrop av Braun et al(38). Delsvis pa grund av ett ganska litet material med
bara fem intervjuer men dven pa grund av att materialet inte &r sa djupgaende som det kunde
varit. Tematisk analys &r dock en analysmetod som kan anvandas bade pa manifest och latent
innehall och ar darfor andamalsenlig (38).

Att fa till teman som ar 6msesidigt uteslutande, upplevdes som en svarighet under analysen.
Detta ar en kand svarighet med tematisk analys (38). Forskningsfragan behandlar narstaendes
upplevelser av en relation och det ar svart att helt separera den ena kéanslan/upplevelsen fran
den andra. Trots att en fullstandig intern homogenitet och extern heterogenitet inte uppnatts
upplevs en rod trad genom resultatet och bilden den ger av de narstaendes upplevelse sett som
en process genom vardtillfallet, vilket (38, 50) kan ses som en kvalitetsindikator.

Det ar viktigt att ge l&saren en rik bild av resultatet genom fylliga beskrivningar i kvalitativa
studier (40, 50). De teman som arbetats fram ur texten har illustrerats med citat for mojliggora
detta.

Slutsats

Narstaendes upplevelser har undersokts utifran den modell for personcentrerad vard som
beskrivs av Ekman et al (18). Studiens teman och subteman sluter tétt an till denna modell och
resultatet pekar pa att narstdende upplever ett personcentrerat arbetssétt pa IVA. Dar man
stravar efter att lara kanna personen som é&r patient genom att inkludera nérstaende. Vi
argumenterar darfor att det vore fullt mojligt att utarbeta ett séatt att systematiskt arbeta
personcentrerat pa IVA.

Framtida forskning kan riktas mot personalen pa IVA och hur de anser att man kan arbeta
personcentrerat pa IVA.,

Vi anser att det varit en jamn arbetsfordelning mellan forfattarna genom hela processen.
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Bilaga 1

INTERVJUGUIDE

Vad innebér det for dig att patienten blir sedd som en person?

Hur upplevde du att man forsokte lara kdnna (patientens namn) som person?

Hur upplevde du att man tog tillvara pa din kunskap om (patientens namn)?

Hur upplever du att man efterfragade (patientens namn) personliga vilja och énskemal?
Upplever du att du och (patientens namn) blev delaktiga/inkluderade i varden?

Hur da?/ Pa vilket satt blev ni det/ blev ni inte det?

Fick ni vara med och diskutera beslut?

Hur viktigt ar det for dig att bli inkluderad i (patientens namn) vard? Pa vilket satt?
Har du blivit tillfrdgad om att ta med ett foto pa (patientens namn)?

Vad tycker du om tanken pa att ha ett kort pa (patientens namn) som frisk sa man kan se det?

Skulle du vilja ha nagon dokumentation fran vardtillfallet? Hur skulle den se ut/innehalla?

FOLIDFRAGOR
Kan du utveckla det?
Hur menar du d&?

Kan du forklara lite ndrmare

AVSLUTANDE FRAGA

Ar det ndgot mer du vill tillagga?



Bilaga 2

STeait

GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN
Institutionen for vardvetenskap och Halsa

FORSKNINSGSPERSONINFORMATION

Bakgrund

Vi efterstravar basta mojliga vard till patienten pa intensivvardsavdelningar. For att detta ska
vara mojligt bor patienten sta i centrum i en sa kallad personcentrerad vardmodell dar
patienten som person blir synliggjord. Patienten &r ofta svart sjuk och ibland utan mojlighet
att sjalv uttrycka sina 6nskemal och behov. Da blir narstaende till patienten den lank mellan
personal och patient som foretrader patienten.

Syfte

Syftet med studien ar att beskriva hur narstaende upplever att patienten ses som en person
under vardtiden pa IVA.

Forfragan om deltagande

Vi ber dig som narstaende till en patient som vardas pa intensivvardsavdelning att delta i var
intervjustudie om personcentrerad vard.

Hur gar studien till

Om du valjer att delta i studien kommer en sjukskéterska som genomfor sin
specialistutbildning att genomfora en intervju med dig som tar ca 30 minuter. Intervjun
kommer att genomféras i anslutning till avdelningen. Intervjun kommer att spelas in, darefter
kommer den att skrivas ut ordagrant och analyseras. Resultatet presenterats som ett
examensarbete pa avancerad niva vid Goteborgs universitet.

Vilka ar riskerna

Vi ser inga risker med att delta i studien. Vi kommer att fraga om den patient du star nara och
den vard han/hon far, vilket eventuellt skulle kunna upplevas som arbetsamt. Nér resultatet
presenteras kommer det inte att kunna héarledas till dig som person.



GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN
Institutionen for Vardvetenskap och Hélsa

Finns det nagra fordelar

Det finns inga specifika fordelar for dig att delta i studien. Manga upplever det skont att fa
prata i en situation som din och det far du tillfalle att géra under intervjun. | ett storre
perspektiv ar forhoppningen att resultatet av studien leder till en forbéttring av varden.

Hantering av data och sekretess

All data kommer att forvaras sa att obehoriga inte kan fa tillgang och kommer att forstoras
efter att projektet &ar avslutat.

Hur far jag information om studiens resultat?

Om du vill ta del av resultatet eller har andra fragor kan du kontakta forfattarna.

Frivillighet

Du kan nér som helst avbryta din medverkan utan att behdva forklara varfor.

Goteborg den 24 februari 2014.

Ansvariga

Lisa Kareld Nina Sigrinardéttir Wohner Mona Ringdal

Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska Handledare, Universitetslektor
Inst. Vardvetenskap Inst. Vardvetenskap Inst. Vardvetenskap

och Halsa, Goteborg och Halsa, Goteborg och Halsa, Goéteborg

Tel: 0702-40 75 60 Tel: 0736-38 19 92



Bilaga 3

Exempel pa datanalys.

Meningsbharande enhet Kod/er Subtema Tema
Informanten: Eh s& dom har ju vart noga med | Rak och arlig Fa svar pa sina
ah varit arliga och raka hela tiden ah vi har fatt | information. fragor
majlighet att stalla mycket fragor ah eh kdnna | Narstaende far lov att
oss delaktiga i hur hela processen fraga.

Partnerskap.
Informanten: Ah alla kanner till en, nu har vi Personal och Inte l&ngre Fa svar pa sina
ju varit har sa lange s vi har ju anda stétt pa narstaende kanner igen | framlingar fragor
vildigt manga. Ah man hejar och pratar lite. varandra.

Partnerskap
Informanten: Jaa. Men det ar ju alltsd. Det &r | Néarstdende erbjuder Narstaende har
vél s att jag berattar ndgonting om Glenn information om information om
L Mm patienten. patienten.
Informanten: Ocksa kommer det en massa Personalen forvaltar
foljdfragor pa det information om
L Mm patienten.
Informanten: Ja. Eh och det kdnns som att de Patientens beréttelse.
ar intresserade av att veta sma detaljer och sa
om Glenn. Om hans intressen och ja mm
Informanten: Jaah vad han hade for sjukdom Narstaende vill ha Narstaende Dokumentation.
vet man ju men det ar ju sd konstiga namn har | dokumentation. har inte

s& man vet inte. Men visst vore det bra med
lite information, vore riktigt bra.

Narstaende har inte
forstatt allt.

forstatt allt
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