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Sammanfattning

Bakgrund: Helhetssynen ar central i vardprocessen och det ar en sjélvklarhet att anhoriga ingar i
den. Vid vard av en patient pa intensivvardsavdelning anses anhdriga vara av stor betydelse da de
ses som en resurs for bade patient och vardpersonal. Det ar av vikt for narstaende att fa ta del av
vardplanen och att vara insatt i patientens situation. Att konsekvent beméta den anhériga med
information om utvecklingen kring patienten ar véldigt effektivt for att 6ka deras belatenhet av
vardkvaliteten.

Syfte: Syftet med denna studie var att undersoka hur vardkvalitén upplevdes av anhoriga nar deras
narstaende vardades pa en intensivvardsavdelning.

Metod: Denna studie har en deskriptiv design med en kvantitativ ansats i vilken en
enkatundersokning av modellen Kvalitet Ur Patientens Perspektiv (KUPP) anvéndes. Studien
riktade sig till anhoriga till patienter som vardats pa tva sjukhus i mellersta norrland i Sverige och
utfordes pa allmanna intensivvardsavdelningar utan specifik inriktning. Sextiofem anhoriga
besvarade enkaten som bestod av frageomradena upplevelser av varden, information, personal samt
mojlighet till reflektion.

Resultat: Resultatet tyder pa att ett stort behov for diskussion av fragestallningar fanns hos
anhoriga. Anhdriga upplevde brister i att fa reflektera med vardpersonal om sina kanslor kring sin
egen oro och dven den narstaendes otrygghet.Narstaende till en intensivvardspatient hade en dkad
risk att drabbas av utmattning, depression och stress till foljd av den radande situationen. Narstaende
ville inte bara fa information, man hade aven ett behov av att fa horas och berétta.

Nyckelord: Empowerment, information, intensivvard, narstaende och vardkvalitet



Abstract

Background: A holistic approach is central to the care process and it's a given that families are
included in it. When caring for a patient in intensive care family members are considered to be of
great importance as they are seen as a resource for both patients and caregivers. It is important for
relatives to take part of the care plan and to be informed about the patient's situation. To consistently
meet the relatives with information on developments surrounding the patient is a very effective way
to increase their satisfaction of quality of care.

Aim: The purpose of this study was to examine the quality of care families experienced when their
relatives were being treated at the intensive care unit.

Method: This study was a descriptive design with a quantitative approach in which a Quality from
the Patient's Perspective (QPP) - questionnaire was used. The study was aimed at relatives of
patients who were treated in hospitals in the Northern-middle region of Sweden and was performed
in general ICU wards with no specific specialization. Sixty-five relatives responded to the survey,
which consisted of the question areas relatives’ experiences of care, information, personnel and
reflection

Result: Inadequate quality was noted around the relatives’ experiences of care, information,
personnel and reflection. This suggests that relatives have a great need for discussion. Relatives
experienced inadequate quality in reflection with health professionals about their own thoughts and
their concerns about the patient. A relative to an intensive care patient has an increased risk of
fatigue, depression and stress due to the current situation. Relatives don’t only want to get
information, they also have a need to be heard and tell.

Keywords: Empowerment, family, information, intensive care, quality of care.



Innehallsforteckning

18] [T | 0T oo TSRS 1
o] o] (=T 0 a1 (o] 0 TV ] [=T 4 T RS PRRPR 3
RV 3

12 o OSSR 3
KUPP —Kvalitet ur Patientens PerspekiiV....... ..o 3
e 1o 0]41010| T TSRO 3
UIVAI OCH PIOCEAUL ...t b bbbttt et b et b bt 4
DIALAANAIYS ...ttt Re R et Rt Rt Ee Rt e Re e beenteaReenteeneeareenreentean 5
U S Y= Y Uo = o [T o USSR 6

RESUITAL ...ttt sttt s e b et e e s e s Re e e beeneeebe e e be e st e ereenbeebeaneenbeenne s 7
Mojlighet till reflektion med IVA-PEISONaL..........cooiiiiiiiiiieee s 7
UPPIBVEISE AV VAITEN ...ttt ettt ettt et ettt s s sttt er e ettt es e e s atne 8
Upplevelse av INFOIMEALION ..........oiiiiiee bbbt 8
Upplevelse av PEIrSONAIEN ..........cu i bbbt 9

D E] (U ST} o] TSP USSP PRSP 9
RESUIALAISKUSSTON. ...ttt sttt e s b e e seeereesbeesteeneesreeneeereenreeneeas 9
Mojlighet till reflektion med IVA-PEISONaL..........ccoiiiiiiiiiieee s 9
(o]0 V=] TR YAz Vo <Y OO 10
Upplevelse av INFOIMEALION ..ot 11
Upplevelse av PEIrSONAIEN ...t 12
IMETOATISKUSSION ...ttt bbbt b e et e et e besbesbenneareas 13
Forslag till fortsatt fOrSKNING ..........ooviiiiii it 13

RO BTN S T ..o 15



Inledning

Helhetssynen &r central i vardprocessen och det ar en sjalvklarhet att anhoriga ingar i den (Malacrida
et al.,1998). Patienternas tillfrisknande kan till stor del bero pa om anhériga ar narvarande under
vardtiden (Hupcey, 2001; Tarkka, Paavalainen, Lehti & Astedt-Kurki, 2003). Arslanian-Engoren &
Scott (2003) beskriver i en artikel att patienterna kanner sig skyddade vid nérvaro av anhériga till
skillnad av franvaro av anhdriga da patienterna kan kanna sig exponerade, osakra och maktlésa.
Inom 3 till 5 dagar efter att en narstdende kommit till IVA upplevde anhoriga traumatisk stress, oro
och depression i mer an halften av fallen. Ledsambhet, trétthet och radsla var ocksa vanliga kéanslor
som framkom hos anhériga (McAdam, Dracup, White, Fontaine & Puntillo, 2010). McAdam (2009)
menar att langtidseffekter av detta kan leda till posttraumatisk stress, langvarigt sorgearbete och

depressioner.

Vid vard av en patient pd intensivvardsavdelning anses anhoriga vara av stor betydelse da de ses
som en resurs for bade patient och vardpersonal. Anhdriga kan lamna vardefull information om
patienten till vardpersonalen vilket leder till att varden kan utformas individuellt (Engstrom &
Soderberg, 2007). For att omvardnaden ska kunna bli optimal &r det av storsta vikt att narstaende
kan lamna upplysningar och information om patienten som &r betydelsefull for vardpersonal da

patientens tillstand kan begransa dennes formaga att sjalv formedla sig (Heyland, et al., 2002).

Vardkvaliteten blir till storre belatenhet om de anhériga far tidig information fran lakare och
vardpersonal. Om informationen &r bristfallig anser de anhdriga att vardkvaliteten forsamras (Fumis,
Nishimoto & Deheinzelin, 2008; Wall, Engelberg, Downey, Heyland & Curtis, 2007; Heyland &
Tranmers, 2001). Rédsla, oro och osakerhet kan 6verforas till patienten om den anhoriga inte fatt
tagit del av vardplanen eller fatt tillrackligt emotionellt stéd av vardpersonalen (Burr, 2001). Risken
att drabbas av oro och depression var signifikant hogre hos narstaende till en yngre patient samt om
den anhdriga var kvinna (Pochard, Azoulay, Chevret, Lemaire, Huber, Canoui et al., 2001).
Hoghaug, Fagermoen & Lerdal (2012) har i en studie undersokt sociodemografiska skillnader och
funnit att bland anhdriga till intensivvardspatienter har framférallt yngre personer, kvinnor och
anhoriga med lag utbildningsniva ett stort behov for stod och information och vardpersonal bor

ldgga extra tid for anhoriga i dessa grupper.

Det ar av vikt for narstaende att fa ta del av vardplanen och att vara insatt i patientens situation
(Engstrom & Soderberg, 2004). Enligt Azoulay och Sprung (2004) kénner sig anhériga trygga och

delaktiga i beslut om de far en tidig och effektiv information. En viktig faktor for den anhoriga &r att



fa kunskap om den narstaendes tillstand. Anhoriga behéver information dagligen om forandringar
och prognos for att fa kanna hopp och for att kanna sig forsakrade om att deras narstaende far bésta
mojliga vard (Verhaeghe, Defloor, Zuuren, Duijnstee & Grypdonck, 2005). Att konsekvent bemota
den anhdriga med information om utvecklingen kring patienten ar véldigt effektivt for att 6ka deras
belatenhet av vardkvaliteten (Dowling, Vender, Guilianelli & Wang, 2005). Halften av anhériga till
en intensivvardspatient upplever att kommunikationen ar inadekvat och de forstar inte fullt ut
diagnos, behandling och prognos for patienten. Om en anhérig inte varit mottaglig for information

tidigt i vardforloppet kan det vara svart att andra deras instéllning senare (Azoulay et al., 2000).

Larsson och Rubertsson (2005) menar att fortroendet och relationen mellan vardpersonal och
anhoriga ar av vikt redan fran borjan av vardtiden. Om personalen beméter den anhérige med
professionalism och vanlighet upplever de att de har kontroll dver sin svara situation, de litar pa sig
sjalva och kéanner stod i den svara situationen (Johansson, Fridlund & Hilding, 2005). Det ar viktigt
att informera om behandlingsmetod, patientens tillstand, prognos, vilken typ av utrustning som
anvands och till vad, samt att informera om vilka som arbetar. Mgjlighet for anhoriga att
kommunicera med vardpersonal och fa begriplig information starker fortroendet samt belatenheten
med varden (Basinska, Owczuk, Suchorzewska, Wujtewicz & Wujtewicz, 2011).

Empowerment &r en teori som star for egenmakt, makttagande och delaktighet och bygger bland
annat pa tanken att alla manniskor har kapacitet att definiera sina egna problem och utveckla
strategier for att lI6sa dem. Begreppet Empowerment d&r mangfacetterat och kan tolkas och definieras
olika beroende pé betraktarens amnestillh6righet. Empowerment beskrivs dels som en process, dels
som ett mal och innehaller komponenterna makt, kontroll, kapacitet och sjélvtillit (Folkhélsoguiden,
2014). Empowerment utgar fran ett positivt forhallningsatt dar manniskan vet sitt eget basta under
ratt forhallanden. Sjalvkanslan forstarks genom att individen blir sedd, hord och respekterad
(Starrin, 2007). Empowerment innebér att patienten sjalv far formulera sina mal for att starka sin
sjalvstandighet och formaga att ha makt dver sitt eget liv vilket 6kar mojligheten att gora
informerade val. Vardpersonalens framsta uppgift i Empowerment &r att stodja och informera
patienten inom de formulerade malen (SBU, 2014). Empowerment syftar till att starka individer i
svara situationer och det centrala dr att man ser I6sningar istallet for problem. Vikten ligger pa att
framja individens styrka och kunskap. Empowerment ar svart att mata med matinstrument da det
konstant &r en process som pagar mellan t.ex vardgivare och patient/narstaende (Gibson 1991).
Resultatet av Empowerment visar sig som 6kad livskvalitet (Gibson, 1991; Bjorvell, 1999).



Problemformulering

Patienter pa intensivvardsavdelningar kan ofta inte fora sin egen talan varfor en god kontakt mellan
anhoriga och vardpersonal ar av vikt for att mojliggora en god vard. Anhdriga till en kritiskt sjuk
patient befinner sig i en mycket utsatt och svar situation som dock kan lindras genom god

information, kommunikation och ett bra bemétande fran sjukvardspersonal.

Syfte
Syftet med denna studie var att undersoka hur vardkvalitén upplevdes av anhériga nar deras

narstaende vardades pa en intensivvardsavdelning.

Metod
Denna studie har en deskriptiv design med en kvantitativ ansats i vilken en enkatundersokning
anvéndes (Polit & Beck, 2004, s. 451).

KUPP —KVvalitet ur Patientens Perspektiv

Studien genomfdrdes i form av en MiniKUPP-undersékning som ar en omarbetad och férkortad
version av KUPP - Kvalitet Ur Patientens Perspektiv. KUPP ar en modell och ett frageformulér som
utvecklats utifran kvalitativa intervjuer med patienter och mater patientens verkliga uppfattning av
vardkvalitén (Wilde Larsson, Larsson, Larsson & Starrin, 2001, s. 22, 39; Wilde, Larsson, Larsson
& Starrin, 1993). Enligt ImprovelT (2014a) fangar KUPP upplevelser ur patient- eller
anhorigperspektiv och ger relevant statistik till forskning da fragorna ar vetenskapligt validerade och
reliabla. KUPP &r pa grund av praktisk tillampbarhet och vetenskaplighet den basta enkatmetoden
inom omvardnad enligt Socialstyrelsen. | Sverige anvands arligen 70 000-100 000 KUPP-enkater.
Ovriga lander som anvander sig av KUPP ar England, Frankrike, Spanien, Schweiz, Norge, Finland
och Island. Forskning med KUPP har pagatt sedan 1990 och finns i flera olika varianter anpassade

for olika typer av vard (Improve 1T, 2014b).

Frageformular

Fragorna i kuppformularet ar vetenskapligt validerade och reliabla (ImprovelT, 2014a).

KUPP utvecklades for att méata patientens upplevelse av vardkvalitet. Manga ganger kan det dock
vara av varde att mata anhorigas upplevelse av vardkvalitet och det gar bra genom att byta
syftningsform i frageformularet (Wilde Larsson et al., 2001, s. 45). KUPP — formuléren ar
ursprungligen basformulér for avdelning respektive mottagning. Ur dessa basformuldr har cirka 40

olika versioner skapats som ar anpassade till olika vard- och omsorgsformer. Dessutom finns



formulér anpassade for att kunna besvaras av narstaende (ImprovelT, 2014c). Frageformuléret som
anvandes i denna studie har anpassats for att anvandas av anhoriga och pa en

intensivvardsavdelning. Formularet innehdll foljande delar:

1) Bakgrund med fragor om t.ex kon, alder, relation till narstaende och utbildningsniva. I detta
arbete har ingen jamforelse gjorts mellan olika bakgrundsvariabler.

2) Majlighet till reflektion med IVA-personal innehallande 19 fragor om den anhériges mojligheter
att tillsammans med personal fa diskutera tankar om exempelvis sin egen oro eller fragor rérande
den anhoriges vard.

3) Upplevelse av varden innehdll 5 fragor rorande den anhoriges upplevelse av den nérstaendes
medicinska vard, smartlindring, véantetid och omvardnad.

4) Upplevelse av information bestaende av 6 fragor om att anhoriga till exempel ansag att de fatt bra
information om resultat pa undersékningar, vardforloppet och vilken lakare/sjukskoterska som
ansvarade for patienten.

5) Upplevelse av personalen med 12 fragor rérande den anhdriges upplevelse av personalens
bemaotande och respekterande av anhorig och patient samt méjlighet att fa tala i enrum efter behov
med sjukskoterska eller l&kare.

Varije fraga i KUPP-formularet varderas pa tva satt av den svarande. Forst undersoks hur patienten
upplevt en situation, till exempel ~Jag fick mojlighet att diskutera och delta i beslut angaende min
medicinska vard”. Frigan skattas pd en fyragradig skala; 1) instammer inte alls, 2) instammer delvis,
3) instammer till stor del och 4) instammer helt. Denna del av fragan har benamningen Upplevd
Realitet (UR). | den andra delen av fragan gor patienten en skattning av hur viktig denna fraga ar for
dem vilket bendmns Subjektiv Bedomning (SB) och &ven hédr anvénds en fyrgradig skala; 1) av liten
eller ingen betydelse, 2) av ganska stor betydelse, 3) av stor betydelse och 4) av allra storsta
betydelse (Wilde Larsson et al., 2001, 45-46).

Urval och procedur

Studien riktade sig till anhériga vars narstaende vardats pa tva sjukhus i mellersta norrland i Sverige
och utférdes pa allmanna intensivvardsavdelningar utan specifik inriktning.

En bred definition av anhoérig har vedertagits i arbetet och inbegriper familjemedlem, néra van eller
andra som star patienten nara. Deltagarna som inkluderades i studien valdes konsekutivt ut tills 50
deltagare uppnatts for varje sjukhus och samtliga var anhériga till patienter som vardats pa
intensivvardsavdelning mellan Maj 2011 och Januari 2012. Exklusionskriterier var alder under 18



ar, att patienten vardats pa intensivvardsavdelning mindre an tre dagar och om patienten avlidit
under intensivvardsperioden. Anhoriga som stamde in pa kriterierna identifierades av en i
personalen pa vardera intensivvardsavdelning som antecknade den anhdrigas namn och
telefonnummer. Darefter kunde man soka efter den anhorigas adress. Tva paminnelsebrev skickades
ut, det forsta efter en manad och det andra efter tva manader till de som inte hade svarat pa enkaten

tidigare. Svarsfrekvensen blev 65 av 100 mojliga (65%) och deltagarna beskrivs i tabell 1.

Tabell 1: Deltagare

Kon Antal

Man 21 (32,3%)
Kvinna 44 (67,7%)
Alder Antal
20-30 ar 1 (1,5%)
31-40 ar 5 (7,7%)
41-50 ar 15 (23,1%)
51-60 ar 11 (16,9%)
61-70 ar 20 (30,8%)
71-80 ar 11 (16,9%)
Over 80 ar 2(3,1%)
Utbildningsniva Antal
Grundskola 23 (35,4%)
Gymnasium 22 (33,8%)
Hogskola/Universitet | 20 (30,8%)

Dataanalys

Statistiska berékningar har utforts med Statistical Package for social sciences (SPSS) version 21
samt Microsoft Excel 2010.

Atgardsindex (Al) kan anvandas av vardgivarna for att f& en antydan om att atgéarder kan behdvas
inom specifika fragor. Mer vérdefull information erhalls nar atgardsindex beraknas pa varje enskild
fraga (Wilde Larsson et al., 2001, s. 31). Vi har darfor valt att berakna atgardsindex pa varje fraga i
denna studie. Berakning av atgardsindex utfordes enligt Reviderat Atgardsindex. Initialt berdknades
medelvérdet for UR och SB for hela undersokningsgruppen pa varje enskild fraga. Darefter
exkluderades fragor dar UR-medelvardet var 3,50 eller hogre da detta innebér att mer &n halften av
de svarande svarat 4 (instammer helt) pa denna fraga och darmed finns inte utrymme for
forbattringsatgarder. | nasta steg exkluderades fragor dar UR var hogre an SB. Pa kvarvarande
fragor beraknades atgardsindex per svarande pa varje enskild fraga enligt tabell 2 (ImprovelT,
2014b).



Tabell 2. Atgardsindex.

UR (Upplevd Realitet)
SB (Subjektiv 1. Instammer 2. Instammer 3. Instammer till | 4. Instdmmer
bedémning) inte alls delvis stor del helt
4. Av allra 1 1 2 5
storsta
betydelse
3. Av stor 1 2 4 6
betydelse
2. Av ganska 2 3 6 7
stor betydelse
1. Av liten eller 3 6 7 7
ingen betydelse

Al rangordnas enligt: 1) Bristande kvalitet, 2) Nagot bristande kvalitet, 3) Balans lagre kvalitet, 4)
Balans acceptabel kvalitet, 5) Balans hogre kvalitet, 6) Nagot 6vergod kvalitet, 7) Overgod kvalitet.
Under presentation av resultatet har Al 1 och Al 2 respektive Al 6 och 7 slagits ssmman och
presenteras som bristande kvalitet (BK) och évergod kvalitet (OK) for att underlatta for lasaren. BK
innebar att det finns bristande kvalitet i en frdga som skattas som viktig medan OK innebr att
kvalitén ar god i en fraga som skattas som mindre viktig (Wilde et al., 2001, s. 37-38). Fragor dar
fler an 20 % av deltagarna svarat BK innebar att det kan finnas anledning till forbattringsatgarder pa
dessa fragor. Aven fragor dar fler 4n 10 % svarat 6vergod eller ndgot 6vergod kvalitet bor beaktas
(ImprovelT, 2014b). Vi har i denna studie valt att presentera alla fragor dar BK 6versteg 20% for att

visa pa vilka fragor anhdriga upplevde bristande kvalitet.

Etiska dvervaganden

Studien har godkénts av Regionala etikprévningsnamnden i Umea, Dnr 2010/320-32M. De
informationsbrev som séndes ut till deltagarna klargjorde att deras medverkan var frivillig och for att
sakerstalla konfidentialitet kodades frageformuléaren och innehéll ingen information som kunde leda
till identifiering av deltagaren. Anhdriga till patienter som vid undersokningstillfallet vardades pa
intensivvardsavdelning exkluderades for att undvika extra emotionell belastning.
Etikprovningskommitén har 6vervagt att denna studie kunde riva upp minnen och leda till en bérda

for de anhdriga men man ansag att studiens positiva aspekter 6vervagde nackdelarna.



Resultat

Mojlighet till reflektion med 1VA-personal

Resultatet visar att anhoriga upplevde bristande kvalitet i mojlighet till reflektion med vardpersonal

om kanslor kring sin egen oro och dven patientens otrygghet, angest/panik, formaga att

tala/lkommunicera, problem att sova, eventuella mardrommar samt att denne inte visste aktuell tid

eller var han/hon befann sig. Anhoriga upplevde dven brister i att fa reflektera éver ljud och ljus i

den narstaendes miljo, om den narstaendes slem/ofria luftvéagar, svullnad/skada i andningsvagarna,

tub/sond i halsen, sugning av luftvagar, svarigheter vid respiratorbehandling och smarta (se tabell 3).

Tabell 3. Mgjlighet till reflektion med IVA-personal

Forklaring till forkortningar i tabell: UR=Upplevd realitet (medelvarde 1-4), SB= subjektiv bedémning (medelvérde 1-4), BK=bristande kvalitet, (antal

i % som svarat bristande kvalitet), OK=0Overgod kvalitet (antal i % som svarat vergod kvalitet). Svarat och bortfall-faktiskt antal som svarat eller inte

svarat av de 65 deltagarna i enkatundersékningen.

Jag fick bra mojlighet att diskutera med personalen UR SB BK OK |Svarat Bortfall
pa IVA om... Medelvarde  Medelvarde | (0/5)  (9/)

1. min egen oro och rédsla 2,72 326 |39 7 54 11
2. min narstaendes otrygghet 2,86 355 |50 7 42 23
3. min narstaendes angest och panik 3,05 357 |38 5 37 28
4. att min narstaende inte kunde tala eller 3,30 358 |28 6 36 29
kommunicera

5. min narstaendes slem/ofria luftvagar 3,14 349 |30 9 43 22
6. min narstaendes svullnad/skada i 3,29 363 |31 8 49 16
andningsvagarna

7. tub/sond i halsen 3,25 341 |28 13| 39 26
8. sugning av luftvégar 3,16 363 |34 5 38 27
9. svarigheter vid respiratorbehandling 3,00 363 |43 O 35 30
10. min nérstaendes problem att sova 2,93 355 |38 3 29 36
11. min narstaendes eventuella mardrommar 2,95 3,72 |4 0 18 47
12. ljud fran min narstaendes omgivning 2,71 319 |42 10| 31 34
13. ljus fran min narstaendes omgivning 2,63 313 | 42 8 24 41
14. min narstaendes smarta 2,94 342 |33 0 | 48 17
15. att min narstaende inte visste aktuell tid eller 2,76 326 |3 8 37 28

var han/hon befann sig




Upplevelse av varden
Efter exklusion av fragor som inte kvalificerade sig enligt reviderat atgardsindex aterstod tva fragor
om hur anhériga upplevde att den narstaende fick basta méjliga omvardnad och om varden styrdes

av den anhdriges behov snarare &n personalens rutiner (Tabell 4).

Tabell 4. Upplevelse av varden.

Forklaring till férkortningar i tabell: UR=Upplevd realitet (medelvarde 1-4), SB= subjektiv beddmning (medelvarde 1-4), BK=bristande kvalitet,(antal
i % som svarat bristande kvalitet), OK=0Overgod kvalitet (antal i % som svarat évergod kvalitet). Svarat och bortfall-faktiskt antal som svarat eller inte

svarat av de 65 deltagarna i enk&tundersdkningen.
Jag upplever att min.. UR SB BK OK |Svarat Bortfal
Medelvarde ~ Medelvérde (%) (%)

16. narstaende fick basta mojliga fysiska 3,49 3,63 23 17 | 65 0
omvardnad, t. ex personlig hygien
17. min nérstaendes vard styrdes av hans hennes 3,34 3,70 32 7 59 6

behov snarare &n av personalens rutiner

Upplevelse av information

| samtliga fem inkluderade fragor (se Tabell 5) under kategorin information Gverstiger
procentandelen for bristande kvalitet 20% med god marginal och det finns saledes anledning till
kvalitetsforbattringar inom detta omrade. Under denna kategori har alla 65 deltagare svarat pa
samtliga inkluderade fragor och bristande kvalitet pavisades i fragorna om anhoriga erhallit bra
information gallande hur undersokningar och behandlingar skulle ga till samt om resultatet av dessa.
Aven information géllande den narstdendes medicinska status under vardtiden visade bristande

kvalitet.

Tabell 5. Upplevelse av information

Forklaring till férkortningar i tabell: UR=Upplevd realitet (medelvarde 1-4), SB= subjektiv beddmning (medelvarde 1-4), BK=bristande kvalitet,(antal
i % som svarat bristande kvalitet), OK=Overgod kvalitet (antal i % som svarat dvergod kvalitet). Svarat och bortfall-faktiskt antal som svarat eller inte

svarat av de 65 deltagarna i enkatundersokningen.
Jag fick bra information om... UR SB BK OK |Svarat Bortfall
Medelvérde  Medelvérde (%) (%)

18. hur undersokning/behandling skulle ga till 3,12 349 |3 9 65 0
19. resultatet av undersokningar och behandlingar 3,12 357 |37 6 65 0
20. vilken l&kare som var ansvarig for min 2,77 3,28 | 48 15| 65 0
narstaendes vard

21. vilken sjukskoterska som var ansvarig for min 3,17 323 | 26 23 | 65 0




narstaendes omvardad
22. det som hande min narstdende och medicinsk 3,17 3,54 37 11 65 0

status under vardtiden

Upplevelse av personalen

Av ursprungligen 12 fragor kvarstod fyra fragor efter exkluderingskriterier. Resultatet visar att
anhoriga upplever bristande kvalitet bade hos lakare och sjukskéterskor gallande forstaelsen av de
anhorigas situation, att de inte fick tala i enrum efter behov samt hur ldkarna brydde sig/engagerade

om de anhdriga.

Tabell 5. Upplevelse av personalen.

Forklaring till forkortningar i tabell: UR=Upplevd realitet (medelvarde 1-4), SB= subjektiv bedémning (medelvérde 1-4), BK=bristande kvalitet, (antal
i % som svarat bristande kvalitet), OK=0Overgod kvalitet (antal i % som svarat vergod kvalitet). Svarat och bortfall-faktiskt antal som svarat eller inte
svarat av de 65 deltagarna i enkatundersékningen.

UR SB BK OK |Svarat Bortfall

Medelvarde ~ Medelvérde (%) (0/0)

23. Lakarna pa IVA verkade forsta hur jag 3,11 352 |34 10| 61 4
upplevde min situation
24. Lakarna pa IVA visade engagemang/brydde 3,06 3,46 30 13 | 63 2
sig om mig
25. Jag fick tala med l&kare i enrum vid de 2,90 3,53 43 4 49 16

tillfallen jag onskade
26. Jag fick tala med sjukskoterska i enrum vid de | 3,00 3,52 36 4 45 20

tillfallen jag dnskade

Diskussion

Resultatdiskussion

Mojlighet till reflektion med IVA-personal
Att ge anhoriga majlighet till reflektion och diskussion om sin egen och den narstaendes situation ar

viktigt for de ska kunna kéanna delaktighet bade genom att fa kunskaper och att dela med sig av sina
egna. Intensivvard i dag ar hogteknologisk och kan latt bli patientfokuserad vilket gor att risk finns

att man gldmmer bort de narstaendes behov. Alla manniskor ar individuella och har olika behov for




reflektion och information vilket gor att det kan vara svart for vardpersonalen att se varje enskild
anhorigs psykosociala behov (Hinkle & Fitzpatrick, 2011).

Darfor kanske man i vissa fall kan stalla som krav att den anhérige maste tala om for vardpersonalen
vilka behov de har och att vardpersonalen talar om att den anhérige kan fraga om precis vad som
helst. Siddiqui, Sheikh & Kamal (2011) menar att kommunikation och information inom
intensivvard ar en grazon med varierande utfall fran person till person. Adekvat och effektiv
kommunikation med den narstaende ar av vikt i beslutsfattande atgarder som kan framja att
patientens autonomi bibehalls i sa stor utstrackning som méjligt. | svara situationer dar patienten &r

kritiskt sjuk laggs naturligtvis fokus pa det medicinska initialt.

Ett satt att forbattra den anhoriges forstaelse och ge majlighet till diskussion ar att man som
vardpersonal hela tiden forklarar vad man gor och ger de anhériga mojlighet att stélla fragor.
Narstaende vill inte bara fa information, de har &ven ett behov av att fa horas och beratta. Att bade
ge utforlig information till anhériga samt att sedan lyssna och ta in det den anhériga har att beratta
tar dock mycket tid for vardpersonalen (Hofhuis, Spronk, Van Stel, Schrijvers, Rommes, & Bakker,
2008; Wahlin, Ek & Idvall, 2006).

Azoulay et al. (2005) beskriver i en studie att 33,1% av anhdriga till intensivvardspatienter
uppvisade symtom pa posttraumatisk stress 90 dagar efter utskrivning eller att patienten avlidit. En
markant 6kning, 48,4%, av dessa symtom pavisades hos anhdriga som fatt bristande information
under vardtiden. Choi et al. (2013) beskriver att narstaende till en intensivvardspatient har en 6kad
risk att drabbas av utmattning, depression och stress till foljd av den radande situationen. Efter att
patienten skrivits ut fran intensivvardsavdelningen upphor inte stressen for den nérstdende utan detta
tillstand kan vara upp till flera manader efter hemkomst. | en studie av Day, Haj-Bakri, Lubchansky
och Mehta (2013) fann man att somnsvarigheter, oro och utmattningstillstand korrelerade till
varandra och skulle man behandla ett av de symptomen &r det sannolikt att man kan bota de andra
symptomen med. Genom att vardgivaren kontinuerligt ger saklig och grundlig information om
patientens tillstand far den anhorige mer delaktighet i varden vilket leder till minskad stress, oro och

somnsvarigheter.

Upplevelse av varden
Enligt Heyland & Tranmer (2001) ar anhoriga generellt néjda med vardkvaliteten men upplever en
brist i informationen fran vardpersonal vilket ocksa stammer in pa var undersékning. Informationen

och kommunikationen mellan vardtagare, narstaende samt vardpersonal &r av stor betydelse da
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studier visat att upplevelse av kvaliteten pa varden hojs vid god kommunikation (Curtis,
Ciechanowski, Downey, Gold, Nielsen, Shannon, Treece, Young & Engelberg, 2012).

Upplevelse av information

Resultatet tyder pa att det finns en tydlig brist i kommunikation mellan nérstaende och vardpersonal.
Tankbara orsaker till detta kan exempelvis vara att vardpersonalen inte har tid att satta sig ned med
anhoriga beroende pa vilken arbetsbelastning som rader pa avdelningen. Pa gund av stor omsattning
av personal kan brister i rapportering férekomma dér den personal som tar 6ver felaktigt tror att

informationen redan forts vidare till den anhérige.

Fyrtioatta procent upplevde bristande kvalitet pa fragan om de visste vilken lakare som var ansvarig
och 26 % om vem som var ansvarig sjukskoterska. Detta kan bero pa att sjukskoterskor ofta
uppehaller sig mer hos patienten &n vad lakare gor. Samtidigt visade atgardsindex pa en stor del
overgod kvalitet pa dessa fragor vilket kan tyda pa att detta for manga inte ar en séardeles viktig
fraga. Gay, Pronovost, Basset & Nelson (2009) har i en studie beskrivit att de svarast sjuka
patienterna pa en intensivvardsavdelning kanske inte enbart har en vardande lékare utan flera lakare
som vardar sin specifika del av kroppen. Detta kan leda till att ingen lakare tar ansvaret gentemot
anhoriga dd man tror att ndgon annan har det ansvaret. Den stora rotationen pa personal bade av
lakare och sjukskaterskor som jobbar dag, kvall och natt gor att de anhdriga blir osékra pa vem som
ar huvudansvarig for patienten. Detta gor att narstaende blir passiva till att ta kontakt pa grund av att
man vet inte vem man ska vanda sig till vid fragor. Oftast &r det sjukskoterskan som far en néra
relation till patient och narstdende, beroende pa att sjukskoterskan har standig kontakt med patient

och anhdrig.

Det géller att som vardpersonal tanka pa att bakgrundskunskaperna inom sjukvard ofta &r betydligt
lagre hos anhoriga och att dven nagot som kan anses valdigt basalt for sjukvardsutbildad personal
inte ar begripligt for den anhdrige. Anvéandande av informationsbroschyrer kan vara ett bra satt da
det ger den anhdrige mojlighet att i lugn och ro l&sa och ta in information. Det kan &ven forekomma
att informationen forts fram till en anhorig som i en svar och utsatt situation med en kritiskt sjuk
narstaende inte & mottaglig for information och darfor kan informationen behéva upprepas vid ett
flertal tillfallen. Curtis et al. (2012); Nelson, Mulkerin, Adams & Pronovost, (2006) anser att
information bor vara upprepande och inte innehalla for svar terminologi for patient eller néarstaende.

Informationen ska vara begriplig pa lekmannaniva .
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En annan faktor som kan paverka informationsutbytet mellan vardpersonal och anhoriga ar
vardtiden, dér en langre vardtid ger méjlighet for den anhorige att fa upprepad information och att
den initiala chockartade fasen 6ver den narstaendes tillstand som gor att mottagligheten for
information ar forsamrad har hunnit stabilisera sig. Chen, Chiu, Lam och Ip (2006) har i en studie
pavisat att behovet av information till anhoriga ar av signifikant betydelse och anhériga som fatt god
information uppvisade en lagre grad av angest och hogre grad av psykosocial tillfredstéllelse.
Azoulay och Sprung (2004) menar att en tidig och adekvat information var avgorande for att

narstaende skulle kanna delaktighet i varden.

Upplevelse av personalen

Anhoriga upplevde bristande kvalitet i lakarnas forstaelse och engagemang for den anhoriges
situation dven om det fanns ett visst matt av 6vergod kvalitet pa dessa fragor. Av de som svarat pa
fragan om de fatt tala med lékare i enrum nér de sa dnskat svarade 43% BK och samma fraga
gallande sjukskaterskor visade BK 36 %. Ett storre behov finns saledes for anhoriga att fa prata med
lakare och sjukskaterskor i enrum vid de tillfallen de 6nskar. Detta kan dock vara svart att
tillmatesga fullt ut da resurserna pa en intensivvardsavdelning inte &r oandliga. Den anhdriga ser
inte hela avdelningen och det jobb som vardpersonalen faktiskt har. Kommunikation och forklaring
for anhoriga kan oka forstaelsen varfor tid inte finns for samtal just nu och som vardpersonal kan
man pa ett vanligt satt forklara for den anhorige att man har andra arbetsuppgifter eller patienter att

ta hand om men att sa fort det finns mojlighet tillgodose dennes behov/uppmarksamhet.

Lakare ar oftast fa till antalet och har det 6vergripande ansvaret for en patient pa en
intensivvardsavdelning. Men ldkaren har inte bara ansvar for patienten pd intensiven utan aven for
forthildning av annan personal samt att han/hon kanske inte standigt befinner pa plats pa intensiven
utan tillbringar en del tid pa kontoret. Intensivvardslakaren kanske passar pa att besoka sina
patienter pa intensiven under den tidiga morgonen da anhériga inte hunnit kommit pa plats eller att
besokstid inte rader. Fa intensivvardslakare har darfor mojlighet att pa regelbunden basis traffa och
informera anh6riga om varden pa en intensivvardsavdelning. Halpern, Pastores, Thaler, et al. (2006)
skriver att en intensivvardslakare kan vara ansvarig for upp till 10 patienter samtidigt.

Om varje mote med patient och dess anhdriga resulterar i tid 20-30 min skulle en l&kare prata med

anhoriga i upp till 5 timmar om dagen. Detta ar ohallbart da andra specifika arbetsuppgifter ingar i

det dagliga arbetet med patienten. I vissa fall dar sjukdomens allvarlighet eller annan omsténdighet
rader kan informationen kortas ned (Lautrette, Darmond, Megarbane et al., 2007).
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Mer resurser gar till de patienter med stérst medicinskt behov. Av dessa komplicerade fall kravs
aven en storre del av tid for information till anhériga kring patientens status (McDonagh, Elliot,
Engelberg et al., 2004).

Denna studie har belyst ett antal fragor dar anhoriga funnit bristande kvalitet rérande information
och vard av den anhdriga. For att knyta an till Empowermentteorin sa kan god information och
involverande av anhdriga i vardprocessen ge den anhdrige béttre verktyg och en forbattrad formaga
att hantera/lkomma ur utmattning, sorg, depression och stress. Kontinuerlig, tydlig och &rlig
information ansags av anhoriga vara en viktig faktor i varden av den narstaende och starker
empowermentprocessen hos narstaende (Wahlin, 2009). Christensen och Hewitt-Taylor (2006)
menar att empowerment uppstar nar en individ 6kar sin personliga makt och om kunskap &r ett
verktyg for makt sa kommer information ¢ka den personliga makten. I en intensivvardskontext kan
detta bland annat innebéra att 6kad kunskap om hélsa, sjukdom och valmgjligheter som leder till att

patient eller anhorig battre kan delta i beslut om varden.

Metoddiskussion

Wilde Larsson och Larsson (2002) skriver att validiteten och reliabiliteten i KUPP anses som stor da
den anvants bade i Sverige och internationellt i minst 15 olika vetenskapliga artiklar och ett flertal
kvalitetsforbattrande projekt. Fragorna i KUPP ar utformade och stallda pa ett sprak som narstaende
och patienter anvander och stéalls pa ett konkret satt for att undvika paverkan av sinnesstamning och
personlighet (Wilde Larson & Larsson, 2002).

Av ursprungligen 100 utsédnda enkater har 65 stycken svarat. Orsaken till bortfallet &r oklar men
kanske kan en bidragande faktor vara att studien i sig upplevts som anstrangande att genomféra. Den
anhoriges livssituation kan vara av betydelse for studiens svarsfrekvens. Specifika fragor kring t.ex
intubering/respiratorvard/sugning av luftvagarna visar ett stort bortfall i svarsfrekvensen hos
respondenterna pa grund av att deras narstaende inte varit aktuell for denna typ av vard. Aven om
atgardsindex beraknas pa de som svarat pa fragan minskar validiteten pa grund av lagre
svarsfrekvens pa denna typ av specifika fragor. Det finns manga variabler inkluderade i enkaten som
exempelvis kon, alder, utbildningsniva och om den narstaende varit intuberad som hade varit
intressanta att undersdka men pa grund av en relativt liten undersokningspopulation ansag vi det

finnas for lite material for att understka detta.

Forslag till fortsatt forskning
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En studie med storre urval skulle 6ka validiteten. Vi foreslar en riktad insats dar information ges till
anhoriga under en tid pa IVA och sedan gora en liknande studie utan denna riktade insats och se om
det ar nagon skillnad pa upplevelsen av information mot tidigare. Wilde et al. (2001) skriver att den
basta tolkningen av atgardsindex fas nar samma enhet, till exempel en vardavdelning, jamfor sig
sjalv vid flera tillfallen (s. 38). Vidare foreslas en enkat med mer generaliserade fragor for att
undvika bortfall pa grund av att fragorna inte passar in pa alla patienter som vardas pa

intensivvardsavdelning.
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