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Abstract

Johansson, Maria  (2019). Intensivvirdsdagbok i Sverige: — betydelse och
tillampning (The significance and use of an Intensive Care Unit diary in Sweden),
Linnaeus University Dissertations No 358/2019, ISBN: 978-91-88898-80-7
(print), 978-91-88898-81-4 (pdf). Written in Swedish.

Aim: The overall aim of the thesis was to explore how the Intensive Care Unit
(ICU) diary was experienced by family members, family members of non-
survivors and nursing staff in the ICU setting, thereby contributing to the
development of national clinical practice guidelines regarding the structure,
content and use of the ICU diary.

Methods: A qualitative design was employed for all four studies: a hermeneutic
approach was adopted in studies I and II, whilst a qualitative descriptive design
with the use of focus groups interviews was chosen in study III. An Instrumental
Multiple Case Study design was carried out in study IV.

Main Findings: The diary symbolised the maintenance of relationships with
the patients and was a substitute for the usual opportunities for communication.
The diary was instrumental in meeting the needs of the majority of participant
family members. The diary provided the means to be present at the patient’s
bedside, to feel involved in caregiving, to maintain hope and to relay relevant
information. If the critically ill family member did not survive the stay in the
ICU, the diary acted as a form of bereavement support by processing the death
of the patient. Nevertheless, some family members found the diary too public
an arena to write in as the diary entries indicated visiting patterns which in turn
provoke feelings of guilt when the visits were infrequent. Further, not knowing
what to write was another source of pressure.

Nursing staff experienced that writing diaries often felt meaningful and led to
an increased motivation and engagement in patient care and family support.
They expressed that they felt they did something good for the patient and family
members. Thus, the diary can be seen as a way to promote person-centred care,
where family members were offered to participate in the care. However, in the
absence of guidelines or clear guidelines about the use of an ICU diary, then not
many patients actually received a diary.

Conclusions: Practice guidelines concerning ICU diaries would help to ensure
the more widespread and consistent use of diaries for all ICU patients. As family
members may benefit from the diary, even if the patient may not always be able
to do so. The ICU diary can be seen as a tool to help promote person-centred
care by directly involving family members and providing a human touch, thus
helping to counterbalance the highly technical physical environment of ICU.

Key words: case study research, diaries, experiences, family members,
hermeneutics, ICU, nursing staff, thematic analysis
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Forord

“Dagboken dr guld”,
”Skon att ha”,
"En minnesgrej”

Metaforer om IVA-dagboken som sagts av nérstaende och efterlevande. Det dr
uttryck som ger en vink om att intensivvardsdagboken har betydelse for och
dven berdr nirstdende, trots att den dr avsedd for patienten.

Jag dr specialistutbildad sjukskdterska inom intensivvard och har ett antal érs
erfarenhet inom yrket. I min roll som sjukskdterska har jag mott atskilliga
patienter och nérstdende som har beréttat hur det &r att vara IVA-patient och
nérstdende. Det har gett en viss forstaelse for hur det &r att vara en kritiskt sjuk
patient, men ocksa att vara nirstdende till den som ir sjuk och vérdas pa en
intensivvardsavdelning.

Under det forsta decenniet pd 2000-talet introducerade jag IVA-dagboken pa
var enhet och strax dérefter en post-IVA-mottagning i liten skala. Jag har tagit
emot patienter och nérstdende for att samtala om vardtiden som ménga pat-
ienter inte sjdlva kom ihdg s& mycket av. IVA- dagboken var en del i
uppfoljningsverksamheten och hjilpte till att forklara det som hiant med och runt
patienten under véardtiden. Mdten med patienter och nirstdende véckte min
nyfikenhet om dagbokens innebdrd ur andra perspektiv dn patientens, och det
blev startskottet for denna avhandling.



Bakgrund

Idag Overlever ménga patienter vardtiden pa intensivvardsavdelning (Parker
m.fl., 2015) men med vissa fysiska funktionsnedsittningar (Desai m.fl., 2011)
och/eller psykisk ohélsa, som kan fortgd under lang tid efter utskrivning frén
intensivvardsavdelningen (Nikayin m.fl., 2016, Rabiee m.fl., 2016, Parker m.fl.,
2015) samtidigt som andra patienter visar stor formaga till terhdmtning (Bryant
m.fl., 2015). Studier visar pa att en femtedel av de som 6verlever intensivvard
har symtom pé posttraumatiskt stress-syndrom (PTSS) efter en uppf6ljning som
gors efter ett ar (Ratzer m.fl., 2014). Det innebér att PTSS ar dubbelt sa vanligt
hos fore detta intensivvardspatienter i jimforelse med normalbefolkningen
(Desai m.fl.,, 2011). Bidragande orsaker kan vara likemedel, till exempel
benzodiazepiner, tidigare psykisk ohidlsa och skrimmande minnen fran
intensivvardstiden (Ratzer m.fl., 2014). Enligt Jones (2009) tar det minst 6—12
ménader att aterga till det tillstdnd (fysiskt och psykiskt) som patienten befann
sig 1 innan svar kritisk sjukdom och vard pé intensivvardsavdelning. Det ar en
lang tid for patienten och en extra utmaning om hen inte fullt ut forstar vad det
var som hinde under vérdtiden. Patientens behov av att vilja veta kan ocksa
orsaka psykiska pafrestningar hos nirstdende om de, for att kunna svara pa
patientens fragor, tvingas ateruppleva minnen fran intensivvardstiden innan de
egentligen sjdlva ar redo for detta (Jones, 2009). Det &r inte ovanligt att
nirstdende till intensivvardspatienten ocksa visar symtom pa PTSS (Garrouste-
Orgeas m.fl., 2012, Jones m.fl., 2004). Om patienten har symtom pa PTSS é&r
detta ofta dven associerat med liknande symtom hos nédrstdende (Fumis m.fl.,
2015, Jones m.fl., 2012).

Idag saknas ofta rutinméssig uppfoljning efter intensivvard (Jones, 2009) dven
om tester har genomforts med vissa typer av stod under och efter vardtiden. Till
exempel har sjdlvhjdlpsmanualer testats men med resultat som inte har
overtygat (Desai m.fl., 2011, Jones m.fl., 2003). Manualen upplevdes som ett
stod vid en uppfoljning efter tvA ménader men inte efter sex manader.



Uppfoljande telefonsamtal har ocksa testats i syfte att utveckla coping-strategier
hos den fore detta patienten. Avsikten var att de skulle bidra till att hantera
stressfyllda situationer, men inte heller detta hade négon storre framgang
(Parker m.fl., 2015).

Déremot har det varit mer framgéngsrikt att infora en intensivvardsdagbok med
uppfoljande besok pa post-IVA-mottagning. Idag ingér IVA-dagboken som en
omvardnadsrutin pé intensivvardsavdelningarna i manga lander, men emellertid
har dven denna intervention ifrdgasatts. Ullman m.fl. (2014) menar att
evidensen for interventionens effekter inte har tillrackligt vetenskapligt stod for
att kunna anvéndas rutinméssigt. Det dr ocksa ett argument som Aitken m.fl.
(2013) stodjer. Trots det har dagboken fortsatt att inforas véirlden runt pa grund
av positiv feedback fran patienter (Egerod m.fl., 2011b).

Intensivvardens utveckling

I spéren av polioepidemin Oppnades den forsta intensivvardsavdelningen i
vérlden pd Kommunhospitalet i Képenhamn. Under aren 1952/1953 vardades
cirka 300 patienter med hjilp av konstgjord ventilation som insjuknat i polio.
Sjukskdterskor och ldkarstudenter handventilerade patienterna via trakeostomi
dygnet runt. Under flera veckor arbetade de i sextimmarsskift, vilket forbattrade
overlevnadsprocenten for polio. Trakeostomin gjorde det mojligt att halla
luftvdgarna rena sé att patienterna slapp drunkna i sitt eget slem (Kelly m.fl.,
2014, Reisner-Senelar, 2011). Pionjdren bakom behandlingen var “Intensiv-
vardens fader” Bjorn Ibsen, professor i anestesiologi.

Bjorn Ibsen menade att svart kritiskt sjuka patienter skulle vardas pa en
gemensam avdelning, oavsett grunddiagnos, eftersom de var resurskrdvande
och krivde kontinuerlig 6vervakning. Patienterna vardades av personal som var
upplérd i att behandla och uppritthalla vitala funktioner (Berthelsen and
Cronqvist, 2003). Manga patienter véardades av en personlig sjuk-
skoterska/ldkarstudent genom manuell ventilation pd Kommunhospitalet i
Kopenhamn; och sé foddes specialiteten intensivvard (Reisner-Senelar, 2011).

Intensivvard i vara dagar

Intensivvarden har fordndrats, framfor allt under de tre senaste artiondena, och
det har tillkommit avancerad utrustning och nya behandlingsstrategier. Ny
teknik i form av foljsamma ventilatorer ger ett stod som &r proportionerligt och
synkroniserat med patientens andning, vilket ger patienten mdjlighet att vélja
sitt eget andningsmonster (Karcz m.fl., 2012, Dries, 2016). I litteraturen
beskrivs utvecklingen fran datidens vard fram till den som ut6vas idag, som ett
paradigmskifte. Idag anpassas smaértlindring och sedering individuellt utifran



diagnos, aktuellt behov och situation (Strom m.fl., 2010, Strom och Toft, 2014,
Shah m.fl., 2017). Det har resulterat i farre dygn med ventilatorbehandling och
forkortad vardtid pa sjukhus for patienten (Strom m.fl., 2010).

Omvardnaden har utvecklats mot ett personcentrerat forhallningssitt, dér
patienten tar aktiv del i den egna varden som expert pa sig sjilv och i
partnerskap med vardpersonalen (Dahlberg och Segesten, 2010, Edvardsson,
2010, WHO, 2018). Det innebér nya utmaningar for bade patient, nérstdende
och vérdpersonal nér patienten kan kommunicera och vara delaktig i omvardnad
och diverse aktiviteter (Laerkner m.fl., 2017).

Intensivvard i Sverige definieras som en véardniva och inte en vardplats och
innebér avancerad dvervakning, diagnostik eller behandling vid hotande eller
manifest svikt i vitala funktioner (SFAIL, 2016). Under 2018 rapporterades 45
721 vardtillfillen, pd 80 intensivvardsavdelningar av 84, till Svenska
intensivvardsregistret (SIR, 2018). Den IVA-diagnos som genererade flest
varddygn var septisk chock (ibid).

Patient

Intensivvard &r ofta en traumatisk upplevelse for bade patient och nérstdende
(Backman och Jones, 2011). F& patienter har en helt klar bild av
hindelseforloppet under vardtiden pa IVA, men trots fA dvriga minnen kan
patienten ibland detaljerat beskriva drommar, mardrommar och overkliga
upplevelser (Glimelius Petersson m.fl., 2015, Griffiths och Jones, 2011, Desai
m.fl., 2011) och dessa kan orsaka problem langt efter utskrivning fran
intensivvarden (Reade m.fl., 2011, Tate m.fl., 2012). Patienter upplever att de
aldrig far vara ostorda, vilket medfor en stindig brist pd somn. Andra vanligt
forekommande upplevelser dr svérighet att gora sig forstddd (Magnus och
Turkington, 2006), andnod, smérta (Ratzer m.fl., 2014) och forlorad kontroll
(O'Gara and Pattison, 2016). Dagens intensivvard med léttare sedering, béttre
smartlindring och en humanare milj6 uppfattas som mer skonsam for patienten.
Men trots detta upplever patienten alltjamt ofta ett oméanskligt lidande, dér livet
sjélvt star pa spel (Egerod m.fl., 2015).

Narstiende

Nérstdendes roll inom intensivvarden har fordndrats med tiden. Tidigare
betraktades nérstdende som obekvdma och utan ndgon uppgift att fylla, och
darfor var besok i det ndrmaste obefintliga pa intensivvardsavdelningar (Page,
2016, Westerberg, 1990). Idag har néirstdendes betydelse fatt ett storre
erkdnnande. De har en viktig stodjande roll och kan genom sin nirvaro lindra
patientens kénsla av framlingskap och meningsldshet men ocksa skapa respekt
for patientens personlighet. Nérstdende kan pd s& sétt utgora livlinan for
patientens Overlevnad (Bergbom och Askwall, 2000). Eftersom nirstdende



kénner patienten som person har de en unik formaga att 1dsa av patientens behov
och stérka patientens egna inneboende resurser for att beméstra den livshotande
situationen (Haugdahl m.fl., 2018).

Intensivvard innebér for nédrstaende en sjukhusmiljé som skiljer sig fullstandigt
fran all annan vérd, vilket kan upplevas som skrimmande och frammande
(Rodriguez-Almagro m.fl., 2019). Hotet om dod eller svara bestdende skador
hos patienten kan ibland dverskugga allt annat (Almerud m.fl., 2007). Vérdtiden
pa intensivvardsavdelning brukar beskrivas som en ké&nslomissig berg-och
dalbana for nirstdende (Page, 2016).

Vardpersonal

Avancerad Overvakning, diagnostik och behandling péd intensivvérds-
avdelningen innebér ockséd krav pd nya och komplexa fardigheter hos vard-
personalen (Stayt m.fl., 2015, Kongsuwan och Locsin, 2011). Vardpersonalen
upplever bade fordelar och nackdelar med den allt mer avancerade utrustningen.
Utrustningen ger en béttre och sékrare vard, forenklar vardarbetet och ger mer
tid for omvéardnad (Tunlind m.fl., 2015, Page, 2016). Men nir den tekniska
utrustningen inte fungerar, och i synnerhet vid uppstart av behandlingar, orsakar
den dven stress hos vardpersonalen. I det sammanhanget kan vérdpersonalen
uppleva att utrustningen stjil uppmairksamhet ifrdn patienten (Tunlind m.fl.,
2015, Kongsuwan och Locsin, 2011, Almerud m.fl., 2007).

Det ar inte bara omvardnad av patient, behandlingar och teknisk utrustning som
vardpersonalen ska hantera i sitt yrke. De har ocksé nirstdende att ta hdnsyn till
som behdver 16pande information. Sarskilt i akuta situationer, nér patienten
forsamras, upplever vardpersonalen ibland frustration och att de dr oférmogna
att stotta nirstdende (Rodriguez-Almagro m.fl., 2019, Page, 2016).

Intensivvardsdagbokens utveckling

Dagboken har sitt ursprung hos en sjukskdterska i Sverige, som anvénde ett
enkelt skrivhifte for att beskriva vérdtiden for patienten (Akerman m.fl., 2010,
Béckman och Walther, 1999). Sjukskoéterskan hade i sin tur fatt idén fran nagra
underskoterskor pa ett sjukhus i Stockholmsomréadet. Projektet presenterades pa
en nationell kongress som anordnades av Riksforeningen for anestesi- och
intensivvardssjukskoterskor, och publicerades i en internationell tidskrift
(Béckman och Walther, 2001). Den engagerade pionjdren inspirerade andra
sjukskoterskor som ékte hem till sina respektive intensivvardsavdelningar for
att testa dagbokskonceptet. Innovationen spred sig 6éver Sverige, Europa och
vérlden (Backman och Walther, 2001, Beg m.fl., 2016, Bergbom m.fl., 1999,
Nair m.fl., 2015).



Syfte och mal med IVA-dagboken har, utan att vara vetenskapligt belagda,
formulerats utifrdn olika aspekter (Aitken m.fl., 2013). Det kan vara “att ge
tiden tillbaka till patienten”’(Béckman och Walther, 2001), ’to fill the memory
gap” (Griffiths och Jones, 2001), “att underlétta patientens bearbetning av
vardtiden och att varda individualiserat”(Akerman m.fl., 2010, Egerod m.fl.,
2007), ’som ett verktyg for debriefing”’(Béckman och Walther, 2001) ’som en
omvardnadsintervention”(Gjengedal m.fl., 2010), ”for att skapa en kénsla av
sammanhang av det som hdnde under vérdtiden”(Engstrém m.fl., 2009)”eller
en mix av dessa” (Egerod m.fl., 2011a).

IVA-dagboken forekommer oftast i AS format, och skrivs for hand i forsta hand
av vardpersonal och ibland av nérstdende (Nydahl m.fl., 2014, Backman och
Walther, 2001, Jones, 2009). Vissa intensivvardsavdelningar i Sverige erbjuder
nérstdende egna dagbdcker eller 16sa ark att skriva pa, vilka sedan bifogas till
patientdagboken (Akerman m.fl., 2010).

Intensivvardsdagbocker paborjas framfor allt for patienter som vérdas mer &n
tre dygn pa IVA och ir ventilatorbehandlade (Akerman m.fl., 2010), men inte
till patienter med svara hjarnskador och demenssjukdomar. Dagbocker skrivs
inte heller for patienter som inte ar fortrogna med det inhemska spraket dvs. i
detta fall svenska (Gjengedal m.fl., 2010, Biackman och Walther, 2001, Aitken
m.fl., 2013, Storli m.fl., 2011).

I Sverige betraktas patienten som édgare till IVA dagboken och dagboken tillhor
inte den medicinska journalen (Bickman och Walther, 2001), vilket kan
jamforas med véra grannldnder i Skandinavien. I Norge anses dagboken vara en
journalhandling och ingér i den medicinska journalen, vilket innebér att den inte
ar tillgdnglig for nirstdende under vardtiden (Storli m.fl., 2011). I Danmark
tillhér dagboken patienten om nérstdende skriver i den, men om endast
vardpersonal skriver i intensivvardsdagboken &r den dven dir en del av den
medicinska journalen (Egerod m.fl., 2007).

Under 2007-2008 gjordes en kartldggning av anvdndandet av IVA-dagbok pé
svenska intensivvardsavdelningar. Den visade att 65 av 86 intensivvards-
avdelningar hade implementerat dagboken (Akerman m.fl, 2010). Idag
forkommer IVA-dagboken i en mingd lédnder utanfor Skandinavien, bland
annat Storbritannien (Combe, 2005), Schweiz (Roulin m.fl., 2007), Frankrike
(Garrouste-Orgeas m.fl.,, 2012), Australien (Ewens m.fl., 2014), Tyskland
(Nydahl m.fl., 2015), Japan (Fukuda m.fl., 2015), Osterrike (Heindl m.fl., 2016)
och USA (Scruth m.fl., 2017, Huynh m.fl., 2017).
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Forskning kring intensivvardsdagbok

Patientperspektiv

IVA-dagboken introducerades i Sverige under bdrjan av nittiotalet och det har
gétt tjugo ar sedan den klassiska pilotstudien publicerades av Bergbom m.fl.
(1999). Forskargruppen undersokte patienters och nérstdendes uppfattningar
om IVA-dagboken. Tio patienter deltog i studien och alla hade l4st dagboken.
Sju av patienterna hade minnen fran intensivvardstiden och tre av dem hade
inga minnen. Av dessa tre ansag tva att dagboken inte hjilpte dem att minnas
och den tredje patienten svarade inte. Alla tio patienterna var ndjda med
informationen som dagboken formedlade och att de hade fatt insikt i hur sjuka
de hade varit och kunde acceptera detta. Dagbokens betydelse har dndrats over
tid fran att vara en hjilp att minnas till att handla om att patienten behdver forsta
vad som har hint under vardtiden (Glimelius Petersson m.fl., 2015).

Under aren som forflutit ddremellan har fokus framfor allt varit pa patienten och
hens upplevelser av dagboken (Bickman och Walther, 2001, Combe, 2005,
Engstrom m.fl., 2009). Patienten har ibland upplevt innehéllet i dagboken som
smartsamt och kénsloméssigt att 1dsa, men dagboken har samtidigt givit dem en
kdnsla av sammanhang utifrdn deras upplevelser under sjukdomstiden
(Engstrom m.fl., 2009). Trots att dagboken till en borjan kan upplevas som
smértsam att ldsa, har patienter ként stor tacksamhet &ver dagboken och
uppfattat den som en gava (Nielsen and Angel, 2016). Dagboken har upplevts
som ett bevis pa den omsorg som patienten har varit féremal for och pa sa vis
kompletterat patientens egna minnen och det som berittats for dem av
nérstdende (Glimelius Petersson m.fl., 2015). Patienter uttrycker vordnad och
tacksamhet Over att personalen har tagit sig tid att sétta sig ned och skriva i en
dagbok. Patienterna betraktar dagboken som en uppgift utéver det vanliga,
vilket upplevs vara att rddda liv (Glimelius Petersson m.fl., 2015). Japan har
ocksé introducerat [IVA-dagboken, och den forsta publicerade artikeln dérifran
kommer fran Fukuda m.fl. (2015) som i sin studie visade hur patienten med
hjélp av dagboken kunde jaga undan férvrangda minnen och ersétta dem med
de verkliga i dagboken och pé sa sitt lindra akuta stressrelaterade symtom.

Kunskapen har 6kat om intensivvardens efterdyningar hos patienten och post-
IVA-mottagningar har etablerats i méanga lander for att f6lja upp patienterna
efter utskrivning fran intensivvardsavdelningen (Jones och Griffiths, 2007).
IVA-dagboken ér ett hjdlpmedel i denna uppfoljande verksamhet, dér patient
och nérstdende har mojlighet att reflektera runt vistelsen pd IVA (Moi m.fl,,
2018, Engstrom m.fl., 2018, Samuelson och Corrigan, 2009, Storli m.fl., 2003).

Forskningen fortsdtter och det pagar undersdkningar av intensivvardsdagbokens
effekter pa posttraumatiskt stressrelaterade symtom hos fore detta patienter och
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deras narstdende (Nielsen m.fl., 2019, Garrouste-Orgeas m.fl., 2017), men
ocksa hur en bearbetning av dagboken tillsammans med ett uppfoljande besdk
kan frimja fore detta patienters vélbefinnande. Vid detta uppféljande besok
finns ocks& mojlighet att kartldgga personliga behov och stdd med instrument
(Akerman och Langius-Eklof, 2018).

Nirstiendeperspektiv

Vid olika tillfdllen har nirstdende upplevt ett starkt stod av dagboken nir de har
aterberéttat for patienten vad som hinde under vardtiden pa IVA (Béckman och
Walther, 2001, Combe, 2005). Tack vare dagboken kunde missforstand klaras
upp om vad som egentligen hidnde under sjukdomstiden (Bergbom m.fl., 1999).
Nérstdende har upplevt att vardpersonalen via dagboken har formedlat empati
for bade patient och nérstdende. Dagboken har pa sa vis bidragit till att sétta en
ménsklig prigel pad varden i en annars skrimmande miljo (Garrouste-Orgeas
m.fl., 2014). Nérstdende har ocksa beskrivit hur dagboken gett upphov till en
meningsfull sysselsédttning under tiden som de har suttit hos patienten, istéllet
for att fokusera pa dvervakningen. Samtidigt skapade dagboken ett personligt
utrymme for reflektion och gav nirstdende mdjlighet att skriva av sig (Nielsen
and Angel, 2016).

Efterlevandeperspektiv

Det finns knappt négra publicerade artiklar med fokus pé efterlevande och deras
upplevelser. Vid litteratursokning péatriaffades ett fatal studier dir dagboken
lamnats Gver till efterlevande nidr patienten avlidit. Bergbom m.fl. (1999)
inkluderade efterlevande i en studie dér fyra av étta tackade ja till att delta i en
kvalitativ studie med tva 6ppna fragor. Studien visade att dagboken hade hjilpt
efterlevande att forsta att patienten varit kritiskt sjuk och fungerade som en trost.
Dagboken hjélpte nérstdende att overleva den sorg de kinde efter att den sjuke
familjemedlemmen avlidit. Nar de ldste dagboken blev de pdminda om vard-
tiden och om dagar de hade glomt, vilket gjorde det léttare att pa nytt g igenom
héndelsen och pa sa sitt forlika sig med det som hént (ibid). Combe (2005)
beskrev liknande fynd i sin studie, ddr efterlevande uttryckte att de var nojda
med dagboken och betraktade den som ett minne av patientens sista dagar och
en killa till trost. Aven en ytterligare studie av Biickman och Walther (2001)
visade att dagboken hjélpte efterlevande i bearbetningen av sorgen.

Personalperspektiv

Det ér framfor allt vardpersonalen som skriver i intensivvardsdagboken, men
trots detta dr dagboken mer eller mindre outforskad utifrén deras perspektiv.
Viss information om vérdpersonalens erfarenheter har framkommit i studier i
vilka det huvudsakliga fokuset legat pa patient och nirstdende. I sddana studier
erfars att dagboken péverkade relationen mellan sjukskdterska och patient i
form av okat engagemang.
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Detta engagemang kunde ocksé gora det svart for sjukskoterskan att sldppa taget
om patienten nir hen ldmnade intensivvardsavdelningen (Egerod och
Christensen, 2009). Vidare menade Ewens m.fl. (2014) att dagbokens signerade
anteckningar vittnade om en evig bekréftelse pa relationen mellan sjukskoterska
och patient.

Den avancerade tekniska utrustningen pa intensivvardsavdelningen har ibland
betraktats som ett hinder som Overskuggat patientens elementira behov
(Almerud m.fl., 2008). I kontrast till detta fann Perier (2013) och hennes
kolleger att dagboken skapade tillfille for reflektion hos vardpersonalen i den
tekniktdta miljon. Detta i sin tur skapade en ménsklig dimension for varden.
Dagboken vittnade ocksa om att patienten vardats med respekt och inte som ett
objekt, och texten skrevs med utgéngspunkten att patienten skulle ldsa
dagboken i en framtid. Véardpersonalen upplevde att dagboken frimjade
relationen till patient och nérstdende och genererade en 6kad lyhordhet och
engagemang i patienten (Perier m.fl., 2013).

Under 2017 publicerades en artikel med fokus pé vardpersonalen och deras
erfarenheter av att skriva intensivvardsdagbok (Ednell m.fl., 2017). Artikeln
lyfte fram intensivvardsdagbokens vérde &ven for vardpersonalen men ocksa
hur “komplicerad i all sin enkelhet” den &r att skriva. Det dr svart att komma
igdng med en dagbok pd grund av olika forutsittningar hos patient och
nirstdende, men det dr ocksa en fraga hur uppgiften ska prioriteras i forhéllande
till andra uppgifter. 1 skrivprocessen var osidkerheten stor om vad vérd-
personalen skulle skriva om och hur de skulle uttrycka sig for att inte krénka
patienten (ibid). "Komplicerad i all sin enkelhet” sammanfattar ocksé pa flera
plan hur komplex intensivvardsdagboken &r och en reflektion om huruvida det
ar dagboken som produkt eller processen fram till dagboken som ger effekter.
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Teoretiska utgangspunkter

Vérdvetenskap

I genomforda studier har den teoretiska referensramen varit det vardveten-
skapliga perspektivet, dvs. vetenskapen om méinniskans existens i forhallande
till hilsa, vilbefinnande, lidande och vardande. Syftet &r att utveckla en djupare
forstaelse for narstdende, efterlevande och vardpersonalens upplevelse av
intensivvardsdagbok. Vardvetenskapen dr autonom och har en egen teoretisk
kunskapsgrund med humanvetenskapliga rotter, dir ménniskan i sitt
sammanhang ar i centrum (Dahlberg och Segesten, 2010). Ménniskan betraktas
som den frimsta experten pa sig sjélv, sitt lidande och vélbefinnande och sin
livssituation (ibid).

Forhallningssattet betonar hela médnniskans existens, och forminskar inte eller
plockar sonder henne i diagnoser och sjukdomsprocesser (Dahlberg och Ekman,
2017, Lassenius och Severinsson, 2014).

Malet med att ge vard &r hélsa och syftet dr att hjélpa méinniskor stirka sina
hilsoprocesser sé att de kan fullfolja stora och sma livsprojekt (Dahlberg och
Segesten, 2010). 1 det forhallningssdttet har intensivardsdagboken
implementerats for att hjélpa patientens bearbetning av vardtiden och for att
kunna sitta upp realistiska mal for framtiden (Ewens m.fl., 2014, Akerman
m.fl., 2010, Egerod m.fl., 2007).

Utgangspunkten i1 vardvetenskap &r ett patientfokus men utesluter inte ett
nérstdende perspektiv, vilket kan wvara sdrskilt viktigt att beakta vid
sjukdomstillstind som kréver intensivvard eller vid andra ohélsotillstaind dar
patienten har begrinsade mdjligheter att medverka (Dahlberg, 2003).

Intensivvard dr en vardniva dér nérstdende far bitrdda patienten och vara hens
expert pa sig sjilv, eftersom patienten kan vara oférmdgen att aktivt delta i
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véarden. Det vardvetenskapliga perspektivet kan ocksé innebéra ett intresse for
hur vérdarna upplever vardandet (Dahlberg, 2003).

Vérdvetenskapen tillimpas i ett virdande sammanhang genom att omsittas till
vardande handlingar, vilket i denna avhandling dr synonymt med att skapa en
intensivvardsdagbok till den svart kritiskt sjuke patienten for att spegla det som
hinder under vardtiden. Interventionen &r en form av vard som syftar till att 6ka
patientens vilbefinnade och att lindra lidande (Dahlberg, 2003).

Personcentrerad vard

Liksom vardvetenskap har personcentrerad vard en humanistisk virdegrund
med utgangspunkt i att alla ménniskor dr unka, kompetenta och jadmlika
(Eriksson, 2015). Personcentrerad vard innebér att patienten som person sétts i
centrum i alla vardsituationer, dir den egna berdttelsen om den upplevda
sjukdomen ar utgangspunkten. Den fangar personens lidande i vardagslivet i
motsats till den medicinska anamnesen som till stor del reflekterar processen av
diagnostisering och behandling av sjukdom (Ekman m.fl., 2011). Att lyssna och
bekrifta personens berittelse forutsdtter i sin tur att samtliga i vardteamet har
en Oppenhet och vilja att lyssna pa personens egen berittelse och en vilja att
forsta hens virld och hur den paverkar upplevelsen av hilsa, sjukdom och vard
(Dahlberg och Ekman, 2017).

Ordvalet personcentrerad istéllet for patientcentrerad, podngterar vikten av att
se personen som en beslutskapabel, viardefull och jambordig samarbetspartner,
dér hen med nirstdende ses som personer med egen vilja, formagor och ansvar
som lyfts fram i planering, utférande och uppfoljning av vard och omsorg (ibid).
En ytterligare grundkomponent i personcentrerad vérd, &r dokumentationen av
personens beréttelse i journalen, vilket ger legitimitet till patientpespektivet och
gor personens medverkan som partner och expert pd sig sjdlv transparent
(Ekman m.fl., 2011).

Inom intensivvard dr det en utmaning att f& information om patienten som
person for att ge bésta mojliga vard, eftersom hen manga ginger é&r
medvetandesdnkt och ddrmed inte ar kapabel att fora sin egen talan. I de fall det
finns nérstdende far vardpersonalen forlita sig pd dem for att skapa sig en
helhetsbild av personen. Intensivvardsdagboken kan vara ett verktyg, dér
narstdende bidrar med information for att fa en helhetsbild av personen och hens
behov och inte bara fysiska utan dven sociala, andliga, existentiella och
psykiska behov. Dessutom dokumenteras “6gonblicksbilder” frén personens
omvérdnad som patienten dirmed kan begripa i ett storre sammanhang senare i
livet. Dokumentationen kan ocksa betraktas som en del av livshistorien som hen
annars skulle vara omedveten om.
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Det salutogena perspektivet

En salutogen personcentrerad véardinsats sétter personens egna upplevelser och
resurser 1 forgrunden i stillet for att fokusera pa sjukdomsdiagnosen generellt.
Kénsla av sammanhang (KASAM), (Sense of Coherence, SOC) ir ett begrepp
frén salutogenes teorin som myntades av Aaron Antonovsky. Han menade att
kénslan av sammanhang &r en viktig bestdndsdel i ménniskans upplevelse av
hilsa. Han ansdg dven att ménniskan befinner sig pd ett multidimensionellt
kontinium fran hélsa till ohédlsa (Antonovsky och Elfstadius, 2005), dér kdnslan
av sammanhang &r en viktig faktor bakom uppritthallandet av positionen pa
kontinumet hélsa-ohilsa och rérelsen mot dess friska pol (ibid).

Tre centrala komponenter i KASAM é&r begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Begriplighet syftar till i vilken utstrickning manniskan upplever
hindelser bade inom och utanfor henne som begripliga, dvs. att hon kan forsta
och sitta sig in i en situation. Det innebar att manniskan kan handskas med det
som ar oforutsdgbart och sedan forstd det i efterhand. Om ménniskan har
formagan att skapa struktur av kaos blir det littare for henne att forsta
sammanhanget och den egna delen i det ostrukturerade (Eriksson, 2015).
Hanterbarhet definieras som den grad till vilken méanniskan upplever att det
finns resurser till hennes forfogande. Med hjidlp av dessa resurser kan
ménniskan sedan mota de krav som stills i olika uppkomna situationer. Resurser
i detta sammanhang kan vara bade formella och informella som finns
tillgingliga i omgivningen. Formella resurser kan vara samhillets mojligheter
att erbjuda social service medan informella kan vara resurser i ménniskans
ndrmaste omgivning, som familj och vénner (Eriksson, 2015).

Meningsfullhet dr en motiverande dimension som syftar pa i vilken utstrickning
ménniskan kinner att livet har en kinslomédssig innebdrd. Om ménniskan
upplever att de utmaningar som kommer i hennes vég ar virda att investera den
energi och engagemang som krévs for att ta sig igenom dem, dé kdnns de som
meningsfulla (ibid).

Det finns ytterligare ett nyckelbegrepp kopplat till KASAM och den salutogena
teorin, vilket &r generella motstandsresurser (GMR). GMR kan vara biologiska,
materiella och psykosociala faktorer som inger styrka att klara av hot och
stressorer och leder till en stark kinsla av sammanhang (Eriksson, 2015,
Antonovsky och Elfstadius, 2005). Hypotetiskt skulle intensivvardsdagboken
kunna vara ett material for att 6ka generella motstdndsresurser.
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Problemformulering

Intensivvard &r en relativt ny specialitet som har gjort stora framsteg bade inom
medicinsk vetenskap och omvardnad. Detta medfor att allt fler patienter
overlever en svar kritisk sjukdom och vard pé intensivvardsavdelning, men
ibland till ett pris av bade fysiskt och psykiskt lidande. Ur bade ett samhaills-
och individperspektiv ar det viktigt att stodja patient och nirstdende i
rehabiliteringen och i att uppna bésta mdjliga hélsa och livskvalitet.
Sjukskdterskan har en nyckelroll i1 att frdmja hilsa, forebygga ohilsa och att
lindra lidande i det vardande sammanhanget. For en person som vérdats pa en
intensivvardsavdelning kan det innebéra ett lidande att inte ha ndgra minnen
fran den perioden i livet. Intensivvardsdagboken introducerades under 90-talet
i Skandinavien med syfte och mal att beskriva vistelsen pa intensiv-
vardsavdelningen for att hjélpa patient och nérstdende att bearbeta vérdtiden.

Ett antal studier har undersokt dagbokens upplevda virde och effekter utifran
patientens perspektiv. Daremot har dagboken inte studerats i nagon storre
omfattning nér det giller nérstdendes och efterlevandes erfarenheter. Vi vet att
dven nirstdende kan drabbas av posttraumatiskt stressrelaterade symtom i
samband med intensivvard, men kunskapen ir begriansad om dagboken kan
paverka nérstadendes vilbefinnande. Darfor dr det angeldget att undersoka om
och i sa fall hur dagboken kan ha ett varde for nirstiende. Denna kunskap kan
anviandas som underlag for riktlinjer avseende nir och for vem en intensiv-
vardsdagbok bor paborjas.

Det ar ocksa viktigt att underséka om det finns negativa erfarenheter att ta
hénsyn till nir det giller nédrstdende och dagbok. Denna kunskap &r vérdefull
for att sjukskoterskan pé bista sitt ska kunna engagera nérstiende i
interventionen samt for att dagboken dven ska kunna ge nérstdende stod efter
vérdtiden.
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Dagboken skrivs i forsta hand av vardpersonal, men det finns ingen omfattande
forskning som fokuserar pa vardpersonalens upplevelser och erfarenheter av att
skriva dagbok. Dagboksskrivande dr en sjdlvvald uppgift och det saknas
kunskap om varfor uppgiften prioriteras samt vilka mdjligheter och svérigheter
som kan vara forenade med att skriva dagbok. Dagboksskrivande ar en uppgift
som ldggs pa toppen av dvriga uppgifter i ett arbete som ofta préglas av stor
arbetsbelastning och hogt tempo. Vérdpersonalens erfarenheter ar viktiga att
beakta nér det géller intensivvardsdagbokens utveckling.

Det finns idag skillnader mellan hur intensivvardsdagboken tillimpas pa olika
enheter. Det dr vardefullt att f4 mer kunskap om vilka rutiner och riktlinjer som
forekommer samt inneborden av dessa for att kunna utveckla dagboksskrivan-
det.

Sammanfattningsvis vill denna avhandling fylla de vetenskapliga kunskaps-
luckorna som finns bade i litteratur och klinisk verksamhet, nir det géller
dagbokens betydelse for nérstiende, efterlevande och vardpersonal samt bidra
till nationella riktlinjer nér det handlar om dagbokens utformning, innehéll och
tillimpning. Avhandlingen kommer att bygga vidare pa den kunskap som finns
idag, i hopp om att skapa en kunskapsspiral diar den nya kunskapen blir till ny
forstaelse som leder till forforstaelse i nésta steg. Kunskapen i avhandlingen
kommer ocksd att ge en aterkoppling till vardpersonalen, vilket skapar
forutséttningar for 6kad motivation och engagemang i varden. Det i sin tur
framjar patienten och nérstaende.
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Syfte

Avhandlingens dvergripande syfte &r att undersdka hur intensivvardsdagboken
upplevs av narstdende och vardpersonal inom intensivvard samt att bidra till
utvecklingen av nationella riktlinjer avseende dagbokens utformning, innehall
och tillimpning.

Delsyften

|

II

11

v

Att undersoka hur nérstdende upplever en intensivvardsdagbok, nir en
sjuk familjemedlem vérdas pa IVA.

Att undersoka hur nérstdende upplever en intensivvardsdagbok, nér den
sjuke familjemedlemmen inte verlever vistelsen pa IVA.

Att undersbka hur vardpersonalen upplever anvindandet av
intensivvardsdagbok.

Att undersoka tillimpningen av intensivvardsdagbok pa olika

intensivvéardsavdelningar i Sverige samt bidra till riktlinjer nér det géller
dagbokens utformning, innehdll och anvéndning.
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Metod och genomforande

Avhandlingen omfattar fyra studier genomforda i en kvalitativ design med
syftet att undersoka nérstdende, efterlevande och vardpersonalens upplevelser
av intensivvardsdagbok samt att undersoka tillimpningen av intensivvards-
dagboken pé olika intensivvéardsavdelningar. Studie I och II har en tolkande
ansats, dér data bestar av elva intervjuer med nérstaende (I) och nio intervjuer
med efterlevande (II). Studie 11 har ocksa en undersdkande och tolkande design
men intervjuerna ar genomforda i fokusgrupper (sex stycken) med 27
sjukskoterskor och underskoterskor. Slutligen i studie IV, valdes en
Instrumental Multiple Case Study som design for att undersoka tillimpningen
av intensivvardsdagbok pa olika intensivvardsavdelningar. Fallstudier &r mer
inriktade pa forstielse och beskrivning av en process dn beteendemissiga
foljder och ér till sin natur deskriptiva och heuristiska (forbéttra forstdelsen av
tillimpningen av intensivvardsdagbok) genom att betona en beskrivning och
tolkning inom en viss avgriansad kontext (Merriam och Nilsson, 1994).
Delstudie I och II har manga gemensamma nidmnare i ansats och data och
presenteras forst och tillsammans, direfter presenteras studie III och IV i
separata avsnitt. En dversikt av de fyra studierna i denna avhandling presenteras
i Tabell 1 nedan.
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Studie I I 11 10%
Att Att undersoka  Att Att undersoka
undersoka hur undersoka  tillimpningen
hur nérstdende hur av
nérstaende upplevde en vardperson intensivvardsda
upplevde en  intensivvards  alen gbok pa olika
intensivvard  dagbok, nér upplevde intensivvardsav
sdagbok ndr  den sjuke anvandand  delningar i
en sjuk familjemedle  etav Sverige, samt
familjemedle mmen inte intensivvar  bidra till
m vardades  Overlevde dsdagbok riktlinjer nér det
palIvVA vistelsen pa giller
IVA dagbokens
utformning,
innehéll och
tillampning.
11 9 efterlevande 27 Observationer,
nérstaende vardperson féltanteckningar
al , dokument,
intervjuer,
SMS,
néirstdende, fore
detta
intensivvardspat
ienter,
vérdpersonal
Data- Intervju i Intervju i Fokusgrup  Dokument,
insamling form av form av ps- fokusgruppsinte
samtal, samtal, dialog  intervjuer rvju-
dialog er och
informella
intervjuer
“uivibakniise Hermeneutik  Hermeneutik  Tematisk Multiple Case
ts/metod innehéllsan ~ Study
alys

Tabell 1 Oversikt éver syfte, data, datainsamling och analys for avhandlingens studier

Forforstaelse i foreliggande avhandling

Jag har méanga &rs erfarenhet som specialistutbildad sjukskoterska inom
intensivvardens kliniska verksamhet och har mott patienter och nérstdende som
berittat om sina positiva och negativa upplevelser av intensivvarden. Jag,
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liksom mina arbetskamrater, funderade mycket pa hur patienten som lamnade
intensivvarden utan ndgon uppfoljning, hade det under fortsatt rehabilitering.
Under borjan av 2000-talet paborjade intensivvardsavdelningar runt om i
Sverige att skriva dagbok till intensivvardspatienter i syfte att ge patienter och
nérstdende en beskrivning av vardtiden och dirigenom hjilpa patient och
nirstdende att bearbeta minnen och upplevelser fran vardtiden. Jag fick
mdjlighet att starta upp ett sddant projekt pa var enhet och utarbetade lokala
riktlinjer hur dagboken skulle tilldimpas, vilka sedan har reviderats flera ganger.
Det dr en kunskap som jag har skaffat mig genom learning by doing” och tagit
med mig in i forskningen som forforstéelse.

Vi forde register over vilka patienter vi borjade skriva dagbok for, och dessa
patienter erbjods sedan ett uppfoljande besok pa post-IVA-mottagningen. Jag
kan 4n idag minnas hur obekvdm jag kdnde mig i samtalssituationen pa post-
IVA-mottagningen. Om patienters upplevelser visste jag i princip ingenting och
an mindre visste jag hur och vad jag skulle prata om. Det jag hade kunskap om
var fysiska foljder av svar kritisk sjukdom. Nar jag fragade patienterna om deras
upplevelser var deras svar att de inte mindes nagot, vilket gjorde mig besviken.
Men formodligen hade jag ingen bra samtalsteknik.

Med tiden utvecklade jag en forméga att stélla de rdtta frigorna och patienterna
berittade hidpnadsvéckande historier om hur de upplevt vardtiden. Min kunskap
vaxte och jag kunde stotta patienter och nirstdende i deras upplevelser, men
ocksa svara pa fragor om mardrommar, hallucinationer, vanforestillningar och
fragment av verkliga upplevelser. Jag blev ocksé varse om hur dagboken kunde
upplevas savil som nagot positivt som negativt. I en stravan att vilja veta och
forsta mer har jag tagit den kliniska kunskapen med mig in i forskarutbildningen
for att i ett samspel mellan teori och praktik utveckla den praktiska
verksamheten.

Jag vill ocksé tro att mitt sétt att intervjua/samtala &r en form som hér hemma
inom hermeneutiken, dér jag anvdnder min forforstaelse inom omradet for att
forstd nadgonting pa ett nytt séitt. Den nya forstaelsen blir forforstaelse i nésta
mote.

Jag har diskuterat atskilliga ganger med mina handledare min forforstaelse, som
kliniskt verksam sjukskoterska pa en av de deltagande klinikerna, och hur den
kan ha haft inflytande pa samtal med informanter och senare under
analysarbetet. Det har gjort mig medveten om min egen forforstaelse. Jag har
betraktat min forforstaelse som mer eller mindre en forutsittning for att kunna
forstd och den nddvéndiga utgédngspunkten for kunskapsutveckling mot en
véardvetenskaplig och hermeneutisk kontext (Gadamer and Melberg, 1997,
Geanellos, 1999) men ocksa som ett hinder, vilket 4r hermeneutikens paradox
(Geanellos, 1999).

22



Studie I och I1

Datainsamling

I studie I ingick endast informanter fran ett 1dnssjukhus och det var informanter
frin min egen enhet, vilka jag sjilv identifierade. Jag arbetade vid den
tidpunkten som sjukskoterska pa en post-IVA-mottagning och kontaktade fore
detta patienter rutinméssigt cirka tio veckor efter utskrivning frédn
intensivvardsavdelningen och erbjod ett uppfoljande besok. I samband med den
fore detta patientens besok pa post-IVA-mottagningen tillfrigade jag
nérstdende om deltagande i studien, eftersom de ofta f6ljde med pa besoken.
Nérstdende som var intresserade av att delta i studien fick i samband med
besoket muntlig information och dérefter skriftlig information om studiens syfte
direkt i handen. Jag valde nérstdende dér jag inte hade varit direkt inblandad i
varden av den sjuke familjemedlemmen. Bade patient och nérstdende kénde
igen mig pa post [VA-mottagningen, och jag kinde igen dem. En del nérstdende
avbojde omedelbart att delta ndr de blev tillfrigade medan andra ldmnade
aterbud under tiden fram till det inbokade intervjutillfillet. Jag fragade aldrig
efter anledningen till att de tackade nej till att delta. Under studiens
insamlingsperiod av data, tackade tva ndrstdende nej till deltagande eftersom
den sjuke familjemedlemmen avled under rehabiliteringstiden.

I studie II deltog informanter fran tva lanssjukhus och ett universitetssjukhus.
Informanter identifierades i samarbete med sjukskoterskor pa respektive post-
IVA-mottagning. P4 tvd av enheterna fanns rutinen att ta kontakt med
efterlevande 5—8 veckor efter den sjuke familjemedlemmens déd. Post-IVA-
mottagningarna skickade ett kort med en hélsning till efterlevande, dér de skrev
att de skulle ringa upp om négra dagar och fraga hur de hade det. I samband
med detta samtal berdttade sjukskdterskan att det pagick en intervjustudie om
nérstdendes upplevelser av dagbok pé intensivvardsavdelning. Hen frigade om
hen fick skicka ett brev med mer information, sé att de nérstdende dérefter i lugn
och ro kunde ta stéllning till deltagande. Tillsammans med informationsbrevet
fanns ocksé en intresseanmélan. Av brevet framgick det att den tillfragade
skulle kunna svara ja direkt genom att skicka in intresseanmilan (frankerat
kuvert fanns), maila eller ringa. Kontaktpersoner pa de tva olika sjukhusen
upplevde att det var svart att stidlla fragan per telefon eftersom de inte hade
nagon vardrelation, vilket gjorde att rekryteringsprocessen tog tid.

P& min egen arbetsplats och intensivvardsavdelning nummer tre, fanns inga
rutiner for uppfoljande samtal med efterlevande. Jag jobbade inte ldngre pa
post-IVA-mottagningen men utforde ett detektivarbete tillsammans med post-
IV A-mottagningens sjukskoterska via olika register for att hitta efterlevande till
patienter som avlidit pa intensivvardsavdelningen. Aven i denna studie var min
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avsikt att vdlja nirstdende dar min inblandning i varden av den sjuke familje-
medlemmen varit sé liten som mdjligt.

Precis som mina kontaktpersoner upplevde jag att det var svért att ringa upp
okdnda méanniskor, som jag saknade nagon vardrelation till, och friga om de
ville delta i studien. Dessutom visste jag inte heller hur den som svarade skulle
reagera, om personen skulle uppleva det som pafluget nér jag ringde och fragade
om de ville delta mitt i sorgen. Det 4r osdkert hur manga som tackade nej men
troligen atta stycken.

Datainsamlingen &r gjord 2007 (I) och 2014-15 (II). Datamaterialet bestod av
intervjuer (se tabell 1) som hade karaktiren av dialog, och dér ingangsfragan
16d; kan du beritta om dina erfarenheter av [IVA-dagboken som skrevs under
tiden som (den sjuke familjemedlemmens namn) vistades pa sjukhuset?
Foljdfragor stilldes for att fa en djupare forstaelse av nérstaendes upplevelser.
Hur menar du? Vad tror du om det? Kan du ge ett exempel.

Den hermeneutiska intervjun soker forstaelse genom tolkning och styrs inte av
forutbestdmda fragor utan en Sppen ingéngsfraga. Istillet var det narstdendes
upplevelser som fick bestimma vilken riktning samtalet skulle ta for att nd en
ny eller annorlunda forstielse av nirstdendes upplevelser av intensiv-
vardsdagboken (Geanellos, 1999).

I samtalet mottes min och den intervjuades forstaelsehorisont, och under métet
justerades forstaelsehorisonterna och en forstaelse uppstod som var mer
utvecklad adn den ursprungliga. Det vill sdga en ny kunskap som anvidndes som
forforstaelse 1 nastkommande intervju/samtal (Gadamer och Melberg, 1997).

I studie I varade intervjuerna 35-70 minuter och genomférdes ungefar 6-10
veckor efter den sjuke familjemedlemmens utskrivning  fran
intensivvardsavdelning. 1 studie II var intervjutiden 45-90 minuter och
genomfordes fran tre manader till elva manader efter den sjuke
familjemedlemmens dod. Intervjuerna genomférdes pd en plats som
informanten valt. Det kunde vara i hemmet, pa arbetsplatsen eller ett avskilt rum
pé sjukhuset.

Urval

For att fa ut bésta mdjliga information gjordes ett Andamalsenligt urval, dvs.
informanter valdes utifran olika aldrar, kdn och relation till patientenen. Genom
min forforstielse hade jag uppfattningen att méanniskor med olika relationer till
den sjuke familjemedlemmen, och eventuellt ocksé olika generationer, skulle
ha varierande uppfattningar om dagbokens tillimpning. For att ytterligare oka
pa mojligheten till ett sa varierat och informationsrikt material som mojligt,
valdes nérstaende dér den sjuke familjemedlemmen hade haft olika diagnoser
och olika l&ng vérdtid pa intensivvardsavdelningen.
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Informanternas &lder skulle vara 18 ar eller dldre, tala svenska, vara villiga att
dela med sig av sina erfarenheter av IVA-dagbok samt ha en familjemedlem
som vardats pa IVA och dverlevt vardtiden (I) eller efter att familjemedlemmen
hade avlidit pa IVA (II).

Analys

Intervjuerna transkriberades ordagrant (I, II) och analyserades genom att
anvéinda en hermeneutisk teknik med Geanellos (2005) som forebild. Analysen
inleddes med att 14sa igenom intervjuerna om och om igen for att fi en kénsla
av vad de handlade om. Dérefter ldstes texterna (alla intervjuer i vardera
studien) igenom for att leta efter meningsenheter som relaterade till studiernas
syften. Under “reduktionsarbetet” letade jag efter monster och strukturer
(meningsenheter), som tolkades i preliminira “grovkategorier”. I detta skede
reducerades textmaterialet fran tusentals ord till ndgra hundra meningsenheter,
som tolkades i prelimindra grovkategorier”. Grovkategorier med gemensamt
innehéll fordes samman till sub-teman och sub-teman grupperades darefter i
teman. Slutligen fokuserade jag pa hela materialet; dvs. delar av materialet,
teman och sub-teman och fragment, for att uppticka och urskilja ett
overgripande tema dir alla detaljer var i harmoni med helheten. Aven det
motsatta gillde: att helheten var i harmoni med detaljerna (Gadamer och
Melberg, 1997).

I en hermeneutisk forskningsansats ar tolkningen analysredskapet. Tolkningen
speglade Gadamers filosofi (1997) och hermeneutiska principer som
forforstaelse, Oppenhet, historicitet, tradition och forstaelsehorisont, déar
historicitet, tradition och horisont i viss mén kan ses som aspekter av
forforstaelsen (Nystrom, 2012). Tolkningen dgde rum i en rorelse fran del till
helhet och tillbaka men ocksé i en rorelse fran forforstaelse till forstaelse och
tillbaka. Denna rorelse illustrerar den hermeneutiska cirkeln, dér tolkningen
forsiggick. Den hermeneutiska cirkeln 1dmnar alltid mdjligheten 6ppen for en
ny, annorlunda eller mer komplett tolkning (Gadamer, 1989). Itolkningsarbetet
ar reflektionen en vésentlig del och stindigt pagéende process (ibid).

Analysen i studie [ genomfordes tillsammans med huvudhandledaren och studie
II genomfordes tillsammans med alla handledare.

Studie 111

Datainsamling

I studie III valdes fokusgruppsintervjuer som forskningsmetod. Det dr en
samtalsform som uppmuntrar till diskussion och som gor att perspektivet pa
amnet breddas. Alla deltagare kan fora fram sina &sikter samtidigt som de andra
lyssnar och fyller pd med sina egna erfarenheter, vilket ger ett stort djup i svaren
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pa fragorna och ovéntade insikter i &mnet (Krueger och Casey, 2015, Malterud
och Midenstrand, 2009). Malterud (2009) och Krueger och Casey (2015) menar
att fokusgrupper ar sérskilt lampligt som en vig till kunskap inom ett nytt
forskningsomrade, vilket jag ansag att studien var.

Jag informerade muntligt om studien pa arbetsplatstriffar vid berdrda
intensivvardsavdelningar, tvd ldnssjukhus och ett universitetssjukhus och att
intervjuerna skulle genomforas i en lokal i ndra anknytning till deras arbetsplats.
Skriftlig information om studien ldmnades till kontaktpersonerna pa respektive
sjukhus, tillsammans med en intresseanmélan, sd att kontaktpersonen skulle
kunna administrera informationen till intresserade. Intresset for intervjuerna var
svalt och det var svart att rekrytera deltagare till fokusgrupper. Det var ocksa
svart att komma Overens om en tid for intervjuerna som passade alla.
Avdelningschefen kom med forslaget att utifran avdelningens rutiner vélja ett
tillfdlle som passade organisationen. Pa tvd av intensivvardsavdelningarna
valde avdelningschefen ut ett datum och klockslag som intervjuerna skulle
genomforas under arbetstid. Det blev en tidpunkt under den s& kallade
overlappningstiden, ndr formiddagspass och eftermiddagspass befann sig
samtidigt pd avdelningen under cirka 1,5-2 timmar. Underskoterskor och
sjukskoterskor som var intresserade och hade mojlighet att ldmna sina
arbetsuppgifter, tillsammans med nigra som hade anmailt intresse sedan
tidigare, deltog i gruppintervjuerna.

P& min egen arbetsplats anmélde sig manga intresserade sjukskoterskor och
underskoterskor till fokusgruppsintervjuerna. Sex fokusgruppsintervjuer ge-
nomfordes, tva intervjuer pa varje sjukhus med sjukskoterskor respektive
underskoterskor frén tre olika intensivvardsavdelningar. 1 studien deltog
sammanlagt 14 sjukskdterskor, varav en man. I gruppen underskoterskor var det
tretton personer varav en man. Antalet manliga deltagare speglar formodligen
hur férdelningen mellan kvinnliga och manliga anstéllda inom varden forhéller
sig. Fokusgrupperna bestod av 3-6 sjukskodterskor eller underskdterskor,
forutom moderator och observatdr. Sjukskoterskor och underskoterskor
intervjuades var for sig, eftersom Krueger och Casey (2015) menar att
homogena grupper gor att deltagarna kénner sig mer bekvima i
samtalssituationen. Homogeniteten i grupperna handlade bara om yrket, i annat
fall varierade alder och erfarenhet inom yrket.

Gruppintervjuerna inleddes med kaffe och kaka, vilket Krueger och Casey
(2015) forordar. De menar att fortiring frimjar konversation och
kommunikation inom gruppen. Intervjuerna genomfordes med en intervjuguide
enligt Krueger (2015), vilket innebar en dppningsfrdga. Oppningsfrigan 16d:
kan ni berdtta vad ni heter och om jag séger [IVA-dagbok, vad tinker ni d&?
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Oppningsfragan hade dubbla syften, dels skulle det vara litt att besvara frigan
och underlitta konversationen, dels for senare rostigenkénning i samband med
transkribering. Dérefter fortsatte intervjuguiden med &vergingsfraga,
nyckelfragor, sammanfattning och till sist en avslutande fraga om det var ndgon
som ville tilligga ndgot som kunde vara av betydelse som samtalet inte hade
kommit in pa.

Jag var moderator och en av mina handledare var med som oberoende
observator for att studera interaktioner i gruppen och fora faltanteckningar.
Intervjun borjade med presentation och information om studiens syfte, att
deltagandet var helt frivilligt och att de nér som helst kunde avbryta deltagandet
utan att motivera varfor. Dérefter inhdmtades muntligt samtycke till studien.
Intervjuerna varade 45-75 minuter och spelades in pa Mp3-spelare.
Faltanteckningar gjordes efter varje intervju. Dér reflekterade jag over bade
innehdll och metod (Krueger och Casey, 2015). Bihandledaren gjorde
anteckningar under tiden som intervjun pagick. Anteckningarna handlade om
samtalet och eventuella fradgor som dok upp i min handledares huvud.
Faltanteckningarna som jag gjorde efterat innehdll mina egna reflektioner kring
processen att anvianda dagbok.

Urval

Det viktigaste inklusionskriteriet var att det fanns ett intresse hos sjukskoterskor
och underskoterskor att vilja delta och berdtta om sina erfarenheter av
intensivvardsdagbok.

Darutover var kravet att sjukskoterskorna hade specialistutbildning inom
intensivvadrd och kliniskt verksamma inom omradet. Underskoterskor
inkluderades om de arbetade pa intensivvardsavdelningen med lang eller kort
erfarenhet.

Analys

Jag valde att inte f6lja Krueger och Caseys (2015) analysschema utan istillet
Braun och Clarks (2006) tematiska analysmetod som beskriver hur analysen
genomfors 1 sex faser, vilket ger den en tydlig struktur. Analysmetoden &r inte
heller bunden till nidgon teoretisk referensram utan &r ett flexibelt och
anvindbart redskap i forskningssammanhang och kan hirleda upplevelser,
betydelser och informanters verklighet (ibid), vilket sdledes kan tillimpas inom
vardvetenskapens kunskapsbyggande.

Jag hade sjilv genomfort fokusgruppsintervjuerna tillsammans med en
handledare och ordagrant transkriberat en del av intervjuerna, men inte alla,
vilket gjorde att jag kdnde mig delvis familjar med materialet. Av de intervjuer
som jag inte hade transkriberat sjilv, gjorde jag en kontroll av transkriberingen
innan jag borjade analysarbetet. Jag fordjupade mig i materialet, laste och léste
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om alla intervjuerna och sokte efter inneborder och monster som upprepades i
de flesta intervjuerna men kanske inte i alla. Jag anvinde 6verstrykningspennor
i olika farger for att markera intressanta avsnitt och kompletterade detta med
anteckningar i marginalen. Hela tiden forsdkrade jag mig om att det jag
markerade hade relation till syftet for att undvika allt for stora avvikelser.
Anteckningarna i marginalen betraktade jag som de forsta koderna i materialet
(fas 1). Dérefter borjade jag att identifiera koder systematiskt igenom hela
datamaterialet. Koder kunde vara ett enda ord eller meningar, men ocksé hela
textstycken som uttryckte nagot specifikt i materialet som relaterade till syftet.

I nésta fas (2) dekontextualiserade jag de transkriberade intervjuerna genom att
kopiera storre eller mindre stycken av text, ord eller meningar och klistra in dem
i olika Word-dokument i datorn. Varje dokument fick en kod som uttryckte den
egenskap som kénnetecknade koden. Samlandet av textsjok fortsatte under
respektive koder och nya koder identifierades. Data i de olika koderna
jamfordes. Text kodades om men kunde ocksa passa in under flera koder, vilket
gjorde att textsjok fanns under flera olika koder. Jag hade hela tiden syftet i
huvudet och ocksa i text pa skrivbordet for att inte tappa bort det.

Fas 3 tog vid nér alla data som var relevanta for studiens syfte var kodade. Det
innebar att alla koder jaimfordes och sorterades, for att sedan organiseras och
samlas upp i olika teman. Teman &r storre till sitt innehall 4n koderna och
fangade nagonting visentligt i forhallande till syftet. Jag gjorde ocksd en
tankekarta med teman och hur de relaterade till varandra for att gora det
askadligt pa ett visuellt sitt. I detta skede triffade jag handledarna och vi
hjilptes at att organisera olika koder till teman, sérskilja vad som var koder,
teman eller sub-teman. Vi jobbade utifran en tankekarta som jag hade utformat.
Niér koderna var organiserade i teman, overvigde vi noga varje temas relevans
och hur temat aterspeglade sin betydelse till hela datamaterialet.

Fas fyra innebar att teman ifrdgasattes. Teman kontrollerades dterigen emot de
kodade textutdragen och mot hela materialet. Somliga teman forkastades medan
andra organiserades i nya mer precisa teman. I det hér stadiet kunde analysen
beritta en hel del om vad de transkriberade intervjuerna handlade om utifran
syftet. I nésta analysfas (5) fortsatte finslipningen av teman och sub-teman
inkluderades i teman. Finslipningen innebar att identifiera det véisentliga i varje
tema och vad temat handlade om och uttrycka det kdrnfullt i text. Trots att
analysarbetet var indelat i olika steg for att ta sig framat, s innebar analysen
hela tiden en rorelse fram och tillbaka mellan de olika stegen.

Slutligen stéllde jag mig frdgan vad de faststdllda temana avslojade om
vardpersonalens upplevelser av att anvinda intensivvardsdagbok?

Det Overgripande temat som hirleddes var en forestillning om att
intensivvardsdagboken framjade hélsa och vilbefinnande savél hos patienter
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som nérstdende. Det overgripande temat tolkades till “en strdvan att gora gott”
och i sin strivan att géra gott var vardpersonalen tvungen att hantera etiska
dilemman och praktiska dilemman men i sin strivan att gora gott erholl de
kunskap genom learning by doing och en form av professionell utveckling. 1
resultatdelen tolkas och presenteras dvergripande tema och teman med citat fran
hur vardpersonalen upplever att det 4r att anvénda intensivvardsdagbok.

Studie IV

Datainsamling

For att fi en inblick i hur IVA-dagboken anvinds inom vérden och i
vardpersonalens dagliga arbete pa olika intensivvardsavdelningar har studien
genomforts med fallstudie som forskningsmetod (Multipel Instrumental Case
Study) och med fyra olika intensivvardsavdelningar som fall. Fragor om hur
och var har besvarats (Yin, 2014). Fragor som: Vad skriver vardpersonalen i
intensivvardsdagboken? Hur inkluderas bilder i dagboken? Hur ldmnas
dagboken over till patienten?

Data/material i delstudie IV bestér av observationsstudier med faltanteckningar,
kvalitativa intervjuer, fokusgruppsintervjuer, dokument, textmeddelande over
telefon och en telefonintervju. Som stdd i insamlandet av data, uppréttades ett
studieprotokoll enligt Yins (2014) rekommendationer. Protokollet inneholl
forslag pa4 dokument att analysera och foljdfragor att stilla till narstaende och
vardpersonal under observationerna pa intensivvardsavdelningarna, men éven i
fokusgruppsintervjuer till fore detta patienter och deras familjer.
Studieprotokollet var ockséd betydelsefullt for att 6ka studiens reliabilitet och
gora det mojligt att upprepa den. Studien genomfordes pé fyra enheter och jag
hade stor hjdlp av protokollet nir jag till exempel fragade efter befintliga
dokument, sé att inga dokument forbisags.

Observationsstudierna med faltanteckningar omfattade 24-32 timmar pa
vardera intensivvardsavdelningen och syftade till att undersoka tillimpningen
av IVA-dagboken. For att bland annat kinna mig bekvdm i rollen som
observatdr och smdlta in i gruppen, genomférde jag observationerna i
enheternas arbetskldder. Vanligtvis gjorde jag ett eftermiddagspass ena dagen
och sedan ett formiddagspass dagen dérpd. Vid forsta observationstillfillet, i
samband med samlingen av all vardpersonal fore arbetspassets start, berdttade
jag om studiens syfte och klargjorde vilka typer av data jag skulle samla
relaterat till IVA-dagboken. Innan det hade jag redan givit mer ingdende
information pé arbetsplatstréffar.

Studien véckte stort intresse och jag fick méanga fragor om hur andra
intensivvardsavdelningar anviande IVA-dagbok, vilket jag hade kunskaper om
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sedan tidigare studier (III). Intresset for mitt forskningsamne gjorde att jag fick
néra kontakt med vardpersonal, ndrstiende och fore detta patienter.

Bemanningen bestod av sjukskdterskor och underskdterskor, och vid tidpunkten
for studien var forhallandet vardpersonal-patient mellan 1,0 och 1,2.

P4 avdelningarna fanns ocksa 1-2 avdelningschefer, 1-2 medicinskt ansvarig
lakare och olika personalkategorier under utbildning.

P4 min egen avdelning genomforde jag inga regelritta observationer eftersom
jag redan var bekant med hur [IVA-dagboken tillimpades dér, och dven hade
infort de riktlinjer som finns pa avdelningen (muntliga). Jag valde emellertid att
inkludera min egen avdelning, som ett fall, eftersom jag ville jaimf6ra enheten
med Gvriga enheter for att visa pa eventuella likheter/olikheter i tillimpningen.
Under observationerna genomforde jag samtal med nérstdende, avdelnings-
chefer, kurator, underskdterskor och sjukskoterskor. Samtalen sammanstillde
jag for hand i ett anteckningshifte i AS5-format som féltanteckningar. I
anteckningshéftet noterade jag hur avdelningarna anviande IVA-dagboken foljt
av mina egna reflektioner. Jag gjorde dven minneslistor over insikter och
kunskaper som forviarvades under féltarbetets gdng. Det dok hela tiden upp nya
fragestéllningar som krdvde sina svar i samband med reflektioner och
skrivarbete, och jag formulerade frigor som skulle stillas vid péfoljande
observationstillfille. Jag forde dven anteckningar under pagaende faltarbete for
att komma ihag olika situationer och detaljer. Det blev tydligt hur mycket
”know how” vérdpersonalen hade forvarvat genom att tillimpa dagbok men
som inte fanns nedskriven. Olika former av fardigheter 6verfordes muntligt
mellan vardpersonalen. Detta upplevdes som ett ldrande fran den erfarna till den
mindre erfarna.

Jag gjorde ocksa matriser och tabeller for att sortera olika data, dér jag fyllde i
vilka dokument som fanns pa olika intensivvardsavdelningar men ocksé
alternativa tillimpningar av IVA-dagbok till exempel ndr och hur IVA-
dagboken dverlaimnades. Dessutom gjorde jag nigra tankekartor som bestod av
mina tolkningar av tillimpningen av IVA-dagbok och som kom att bilda
underlag for en framtida beskrivning av studien.

Fokusgruppsintervjuer med fore detta patienter och nérstdende fran olika
intensivvéardsavdelningar ingick ocksa i datamaterialet. Deltagarnas dagbocker
var upprittade utifrn olika lokala riktlinjer, vilket skapade forutsittningar att
diskutera olika tillimpningar av IVA-dagboken i intervjuerna. Exempelvis
fanns det ndgon som hade fatt sin dagbok med bifogade bilder i samband med
utskrivning fran intensivvardsavdelningen. Medan en annan inte hade fatt
tillgang till bilderna f6rrdn vid det uppfoljande besdket pad post-IVA-
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mottagningen, och dartill fanns det en som inte hade fatt nagra bilder alls i sin
dagbok.

Presumtiva informanter till fokusgruppsintervjuerna identifierades i samarbete
med sjukskoterskor pa respektive post-IVA-mottagning och via SIR (Svenska
intensivvardsregistret) for intervjustudien. Daremot fanns det inga register som
informerade post-IVA-sjukskdterskan om huruvida dagbok hade skrivits till
patienten eller inte under vérdtillfillet. Via journalsystemet kontrollerades att
patienten inte hade avlidit.

Post-IVA-sjukskoterskan ringde upp den fore detta patienten och fragade hur
det stod till”? Hen smapratade med patienten. Om det blev uppenbart i samtalet
att patienten hade fatt en dagbok skriven till sig under vardtiden pa IVA,
berdttade hen att det pagick en intervjustudie om “Tillimpningen av IVA-
dagbok pa olika intensivvdrdsavdelningar i Sverige”. Sjukskoterskan fragade
den fore detta patienten om det fanns intresse for studien. Om intresse fanns,
fragade sjukskoterskan om projektledaren for studien fick tillatelse att ta kontakt
med familjen for att ldmna ytterligare information.

Nér jag hade fatt kontaktuppgifterna fran post-IVA-sjukskoterskan, tog jag
kontakt med den fore detta patienten och hens nérstdende och horde efter om
intresset for studien. Om det fanns intresse informerade jag muntligt om studien
men bad ockséd om tillatelse att fa skicka skriftlig information. Jag informerade
ocksa om att intervjuerna skulle dga rum pa universitetssjukhuset, som hade det
bista strategiska ldget, och att mdotet dérfor skulle ta en dag i ansprak for
deltagare fran andra orter.

Eftersom det dr en patientgrupp dér det ofta tar lang tid att aterhdmta sig efter
intensivvérd, forsdkrade jag mig om att den fore detta patienten orkade med en
resa av detta slag och ménga fore detta patienter tackade nej pa grund av de
langa resorna.

Det blev mgjligt att genomfora tre fokusgruppsintervjuer med fore detta
patienter och deras nirstdende fran de olika sjukhusen pé ett stille
(universitetssjukhuset). De fore detta patienterna hade varit utskrivna mellan 7—
14 manader, och pa grund av langa resor inleddes fokusgruppsintervjuerna med
lunch for att skapa en situation dir deltagarna kunde prata Gppet om sina
upplevelser. Informanterna kdnde inte varandra men blev inspirerade av
varandras upplevelser pd de olika intensivvardsavdelningarna och bdrjade
samtala omgéende.

Varje fokusgruppsintervju pagick i cirka 1,5 timme och spelades in pa ljudfil.

Dessutom fordes faltanteckningar som ett underlag for reflektion och vilka
interaktioner som forekom i grupperna. En intervjuguide fanns som bestod av
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en Oppningsfraga, Overgangsfrdga, huvudfrdgor, sammanfattning och en
avslutande fraga (Krueger och Casey, 2015). I intervjuguiden ingick olika
frdgeomraden fran studieprotokollet (Yin, 2014).

I datamaterialet ingick ocksd ett textmeddelande, en telefonintervju och
kvalitativa intervjuer. Textmeddelandet kom fran en fore detta patient som
skulle deltagit i en av fokusgruppsintervjuerna men som fick forhinder. Hen
svarade pa fragorna fran studieprotokollet som jag hade skickat via e-post.
Telefonintervjun genomfordes med en fore detta patient i samband med en av
observationerna, men vid just det tillfallet fanns det ingen mdjlighet att sitta ner
och prata. Hen hade manga idéer om hur dagboken borde utvecklas i en digital
form for att tillfredsstdlla nutidens behov, och intervjun dokumenterades
skriftligt efter samtalet.

Dessutom genomfordes kvalitativa intervjuer, dels med en fore detta patient och
hens nirstdende och dels med en erfaren sjukskdterska péd post-IVA-
mottagning. Fragorna i intervjuerna utgick fran studieprotokollet. Det som var
specifikt 1 den kvalitativa intervjun med den fore detta patienten och hens
nirstdende var att hen inte hade vagat lisa sin dagbok. Men hen hade emellertid
last dagboken delvis infor intervjun efter att ha varit utskriven fran sjukhuset i
cirka nio ménader.

Olika dokument som relaterade till tillimpningen av IVA-dagbok inkluderades
ocksd i datamaterialet. Det var dokument som innehdll lokala riktlinjer om
avdelningens tillimpning av dagbok, PM och skriftlig introduktion till
nyanstillda avseende intensivvardsdagbok. Det handlade ocksd om en
standardiserad introduktion i sjdlva dagboken. Dokumenten fotograferades eller
kopierades.

Urval

Urvalet bestod av tre lédnssjukhus och ett universitetssjukhus inom ett
geografiskt dverkomligt omréade att resa i. Dessutom skulle det goras flera resor
i samband med observationer pa de olika intensivvardsavdelningarna, sa
restiden fick utgdra en begrinsning. Ett annat kriterium for urvalet var
kunskapen om variationer i tillimpningen av IVA-dagboken mellan valda
intensivvardsavdelningar som fanns sedan tidigare studier (II, III). P4 de
deltagande sjukhusen genomfordes informella samtal med nérstdende, patienter
och vardpersonal, som gett sitt samtycke att delta i dessa samtal.

P& universitetssjukhuset genomfordes fokusgruppsintervjuer med fore detta
patienter och nérstdende frén de olika deltagande sjukhusen.

Inklusionskriterier for fokusgruppsintervjuerna var att det skulle vara fore detta
intensivvardspatienter vid nagon av de ovanstdende avdelningarna och att de
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skulle ha besokt post-IVA-mottagningen cirka tre manader efter utskrivning
eller senare. Aldersgrinsen var satt till 18 r eller éldre, och de fore detta
patienterna fick gédrna ta med sig sina nérstaende.

Analys

Insamling av information och analys i en fallstudie sker parallellt, vilket innebar
att information silas, kombineras, reduceras och tolkas. Redan vid den forsta
observationen, den forsta intervjun eller nér jag ldste det forsta dokumentet
(Yin, 2014, Merriam och Nilsson, 1994) uppenbarade sig nya idéer och uppslag
till foljdfragor. Under ett observationstillfille hade jag glomt att stilla vissa
fragor, som istéllet fick stéllas i ndsta. Om jag inte forstod informationen som
jag hade samlat in fullt ut eller om den var motsdgelsefull, behovde jag
ytterligare information i just den fragan. Insamlingsproceduren kunde s& som
Yin och Nilsson (2007) uttryckte det “liknas vid ett detektivarbete i en
mordgéta”. Under insamlandet organiserade jag materialet bade digitalt och
analogt i olika mappar, och inledningsvis forvarade jag material fran varje
sjukhus var for sig.

Datamaterialet bestod av dokument, faltanteckningar och intervjuer av olika
slag. Analysen innebar i forsta skedet att granska och sortera material. Darefter
borjade jag att ldsa kvarvarande material, och jag fokuserade framfor allt pa
radata i1 fdltanteckningarna som jag gjorde under observationstillfillena.
Information frdn de olika informationskéllorna strukturerades i olika
kategorier/indelningar som i sin tur hade sitt ursprung i studieprotokollets
frageomrdden. Under sortering och sammanstéllning sker ett visst matt av
tolkning och analys eftersom data kombineras och &ven sorteras bort (Merriam
och Nilsson, 1994). Direfter fick forskningsfrdgorna bilda ramen i
beskrivningen av  fynden i resultatdelen (Yin, 2014). Aven
fokusgruppsintervjuer och kvalitativa intervjuer sammanstélldes genom att data
grupperades i ovan forutbestimda kategorier.
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Etiska overviaganden

Studierna har genomforts i enlighet med Helsingforsdeklarationens fyra
forskningsetiska principer géllande informations-, samtyckes-, konfidentia-
litets- och nyttjandekrav (WMA, 2013). Dessutom soktes ett radgivande
yttrande &ver studie I och III hos Etikprovningskommittén i Sydost och for
studie IT och IV soktes etiskt tillstdnd hos den regionala etikprovningsnamnden
i Linkoping, Dnr 2012/415-31 och Dnr 2017/550-31, och detta beviljades.
Basenhetschefer for berérda verksamheter inom respektive region gav sitt
tillstind att genomfora studierna och att erforderliga ekonomiska, strukturella
och personella resurser fanns tillgdngliga for att garantera forsknings-
personernas sikerhet i studierna.

Jag gav informationen till informanterna bade muntligt och skriftligt.
Informationen inneholl den vergripande planen, syftet med forskningen och
att intervjuerna skulle spelas in med deras samtycke. Informanterna upplystes
om att intervjumaterialet skulle behandlas konfidentiellt dvs. materialet
avidentifierades s& att ingen enskild person skulle kunna identifieras.
Informanterna garanterades ocksé att sjukhus, personer eller citat inte skulle
kinnas igen i samband med resultatredovisning och publicering i internationella
omvardnadstidskrifter.

Ytterligare ett overvigande som maste beaktas dr mina dubbla roller som
sjukskoterska, kliniskt verksam vid en av klinikerna och forskare. I mina dubbla
roller som sjukskoterska och forskare skulle det kunna hévdas att jag inte har
varit objektiv i datainsamling och analys.

Studierna har en kvalitativ design, dér studierna utgér fran studieobjektets
perspektiv och dar forskaren &r en del av samma verklighet som studeras och
analyseras (Starrin och Svensson, 1994), vilket innebér bade for- och nackdelar.
Jag skulle kunna upplevas som en auktoritet av eventuella informanter, vilket
ar viktigt att ta hdnsyn till nir det giller informerat samtycke, dér frivilligheten
kan vara underordnad respekten for mig. Det skulle ocksa kunna forhélla sig pa
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det sittet att informanten visste vad jag var intresserad av och fick det att lata
som om hen var mer positiv eller negativ dn vad hen i sjilva verket var (Hanson,
1994). Samtidigt kan det finnas ett virde i att ha erfarenhet och att vara familjar
med forskningsmiljon, for att kunna inhdmta djupare forstielse/kunskaper.
Inom hermeneutiken ar forforstaelsen ett villkor for att kunna tolka och forsta
(Gadamer och Melberg, 1997).

Informanter till studie I identifierade jag pd egen hand via post-IVA-
mottagningen, men fragade endast om deltagande dér jag inte hade varit
inblandad i varden. Trots det gallrade urvalet, hade de allra flesta mott mig i
vardsammanhang eller i korridoren pé vég ut eller in till den sjuke familje-
medlemmen.

I studie III var jag arbetskamrat med deltagarna i tva av fokusgrupperna. Detta
innebar en fordel i att jag som moderator kunde l4sa av gruppdynamiken pé ett
helt annat sétt 4n i dvriga intervjusituationer, men kanske ocksa en nackdel i
risken att Gvertolka interaktioner.

Under observationstillfillena i studie IV forvissade jag mig om ett fortlopande
informerat samtycke fran vardpersonal och nirstdende under hela min vistelse
pé intensivvardsavdelningarna, och jag samradde hela tiden med dem om deras
villighet och frivillighet att delta i studien. Jag informerade om att ob-
servationerna och samtalen var en del av en vetenskaplig studie och att ingen
information fran samtalen skulle foras vidare inom organisationen, utan endast
skulle presenteras i form av en artikel i en vetenskaplig tidskrift. Ingen av
deltagarna framforde heller ndgot om personalen som jag behdvde gé vidare
med, och om s& hade varit fallet, hade jag uppmuntrat dem att framfora detta
sjdlva. Jag hade ocksa kunnat erbjuda mig att stodja nérstdende eller patient att
framfora sina &sikter till vdrdorganisationen.

Min nédrvaro pa intensivvardsavdelningarna under observationstillfallena
praglades av respekt for patientens och nérstdendes integritet och vérdighet. Jag
hade forstaelse for att situationen kunde upplevas kinslig, eftersom det
handlade om en mer eller mindre traumatisk tid i deras liv. Jag fragade aldrig
efter orsak nir de inte ville delta i observationer eller informella intervjuer.
Det finns alltid en risk att smértsamma minnen rérs upp i samband med en
intervju, men det kan dven ha en vardande funktion eftersom informanterna fick
prata av sig infér nagon som hade tid att lyssna (Benzein m.fl., 2008). I samband
med intervjusituationen uttryckte informanter ledsnad, smérta och fortvivlan.

I varje sédan situation stingde jag av Mp3-spelaren och informanterna till-
fragades om de ville avbryta intervjun (Kvale, 1997). Ingen informant avbrot
deltagandet pa grund av sédan stress. De fortsatte intervjun efter en stunds paus.
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Jag hade mojlighet att erbjuda stdd under intervjun och diskuterade med
informanterna om eventuellt behov av professionellt stdd och hjélp.
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Resultat

Studie I

Dagboken upplevdes av nirstdende som en symbol for en bibehéllen relation
till patienten och var ett substitut for de vanliga mdjligheterna till
kommunikation nir patienten var medvetandesidnkt pa grund av likemedel,
sjukdom eller trauma. I sérskilda fall kunde dagboken till och med personifiera
den nérstidende som skrev i dagboken, och hen kunde dirigenom ge sig tillatelse
att lamna vardrummet en stund.

I dagboken kunde nérstaende uttrycka starka kénslor i ord som kanske aldrig
tidigare hade uttalats, vilket gav dem en upplevelse av en fordjupad relation till
den sjuke familjemedlemmen. Det fanns ocksa nérstdende som menade att det
var omdjligt att skriva under de forutsittningar som ofta foreldg dvs., hot om
dod. Daremot upplevde de ett stort vérde i att 14sa vad vardpersonal och dvriga
familjemedlemmar hade skrivit. Vardpersonalens anteckningar var skrivna pa
ett vardagligt sprak och fyllde deras behov av information. De hade nagonting
att gora istéllet for att lata sig fdngas av dvervakningsmonitorernas larm och
viarden som stindigt var i fordndring. I dagbokens anteckningar kunde
narstdende ocksa utldsa ett underforstatt hopp om patientens 6verlevnad. Det
var oerhort viktigt for nérstdende att vara ndrvarande under de kritiska dagarna
innan tillstdndet stabiliserades. I den situationen gav dagboken en mdjlighet att
bekrifta deras nédrvaro vid séngkanten, i ord och bild, och samtidigt kunde de
ocksa beskriva sina tankar och kénslor sa att patienten i en framtid dven skulle
kunna forsta deras bekymmer under sjukhustiden.

Dagboken uppfattades som en plattform for kommunikation, dir patienten stod
i centrum och det handlade om ett 6msesidigt utbyte av information mellan
vardpersonal och nirstdende. Vardpersonalen ville i samarbete med nérstdende
ingjuta styrka och mod hos patienten for att orka kdmpa mot sjukdomen.
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Diarigenom skapade dagboken en gemenskap, dir nérstdende och personal hade
forstaelse for varandras betydelse i vardandet av den sjuke familjemedlemmen.
Trots dverviagande positiva upplevelser, orsakade dagboken ocksa kinslor av
stress, skuld och misslyckande, nér nérstdende inte visste vad de skulle skriva.
Besoksmonstret blev tydligt i dagboken nér familjen skrev och daterade sina
anteckningar. Om bestken var sillsynta kunde det tolkas av patienten som att
nérstdende inte brydde sig om den sjuke familjemedlemmen, vilket orsakade
skuldkénslor hos nérstaende.

Studie 11

Dagboken speglade det forflutna, nutid och en framtid utifran ett
nirstdendeperspektiv, dir dagboken liknades vid en bro som linkade samman
datid med framtid. Det forflutna var tiden ndr den svart sjuke familje-
medlemmen fortfarande levde och véardades pé intensivvardsavdelningen,
medan framtiden var tiden nér den sjuke familjemedlemmen inte lingre fanns.
Nuet i forhallande till dagboken kom alltid att vara férenat med en forflyttning
i tid och vara i dverensstimmelse med den tidpunkt da dagboken listes eller
hénvisade till.

Fyra nérstdende hade ldst dagboken efter den sjuke familjemedlemmens dod
och fem hade inte l4st den men alla hade sparat dagboken infor en framtid
utifran olika syften. Den sparades for kommande generation, for att forklara
viktiga héndelser under familjemedlemmens vérdtid eller s hade den lagts
undan for att ldsas vid ett senare tillfdlle. Manga upplevde dagboken som ett
minne och en kélla till stdd och trost som bidrog till vilbefinnande. Men dven
motsatsen fanns, dir nirstiende upplevde att ddden var personifierad i
dagboken.

Ibland sviktade minnet och nérstdende hade svart att komma ihdg vad som
hiande vid olika tidpunkter under den turbulenta tiden. Darfér upplevdes
dagboken som “bra att ha” eller ’skon att ha”, vilket tolkades som att den var
ett pélitligt dokument att kontrollera minnet mot om det skulle behovas. Det
oforklarliga fanns att begripa, i bade text och bild, och det var information som
kunde vidareforas om den efterfrigades. Nirstdende uppfattade att den dode
familjemedlemmen hade fatt alla chanser som stod till buds. Véardpersonalen
hade gjort sitt basta, vilket upplevdes som ett stdd i all bedrovelse.

Dagboken hjilpte till att skapa en kénsla av samhorighet mellan vardpersonal,
nirstdende och deras familjer, dédr patientens behov sattes i centrum och
uppméirksammades. Behov som nérstdende kunde tolka, vilket gjorde att deras
erfarenheter togs till vara och att vardpersonalen kunde gora det dér lilla extra
for patienten. Det starkte ocksa sjdlvkénslan hos nérstaende.
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Genom dagboken upplevde nérstiende ett outtalat hopp. Ett hopp som
upprattholls da det sdg ut som om patienten skulle 6verleva, men som slacktes
helt nér det blev uppenbart att patienten var déende. Den genomlidna tiden
liknades vid en smértsam resa, diar dagboken hade varit en reseguide for att nd
full insikt pé alla plan om det som hént.

Studie 111

Vérdpersonalen lovordade dagboken och var 6vertygade om att den bidrog till
hilsa och vilbefinnande hos bade patient och nérstiende. IVA-dagboken
skapades i “’en strdvan att gora gott”, dér aterkoppling fran patienter, nirstdende
och post-IVA-mottagning forstirkte kdnslan av att gora gott”, vilket i sin tur
genererade arbetstillfredsstéllelse och fortsatt motivation och engagemang i
dagboken. Dagboken betraktades som en process, en viardande handling, som
genom reflektion bidrog till en professionell utveckling och etisk medvetenhet
hos vérdpersonalen. Oftast hade nagon i personalgruppen tagit initiativ till att
starta upp IVA-dagbok som ett projekt pa de olika intensivvardsavdelningarna.
Projektet kunde liknas vid en process som innebar ”learning by doing”, eftersom
ingen hade genomgétt ndgon regelritt utbildning i att skriva dagbok. Det var ett
pagdende samtal som innehdll spontana idéer och praktiska erfarenheter i
skrivandet som sedan delades. Diskussionerna handlade om hur man skulle
uttrycka mellanménskliga processer och etiska problem for att undvika
krénkningar i dagboken. De som skrivit dagbok i manga ar menade att man med
tiden skaffade sig erfarenhet och know how”.

Processen att skriva dagbok innebar att vardpersonalen motte bade etiska och
praktiska dilemman som krévde en 16sning. Orden vdgdes pa guldvég innan de
préantades i dagboken, for att inte klandra, skrimma, krinka eller gora patienten
skamfylld niar han/hon nagon géng i framtiden skulle ldsa sin dagbok. Det
skrivna fick inte heller ha en allt for privat karaktér, men vem skulle avgéra om
texten var privat eller enbart personlig? Ibland forekom hetsiga diskussioner om
var gransen gar mellan privat och personligt skrivande. Somliga menade att det
spelade ingen roll hur man skrev i dagboken. Det viktigaste var att man skrev i
dagboken. Andra menade att innehéllet i dagboken var av stor betydelse liksom
antalet anteckningar, eftersom dagboken skulle kunna tolkas som respektlos och
att vardpersonalen inte brydde sig, om anteckningarna var fi. Ovrigt innehall i
dagbdckerna betraktades pa samma sitt, till exempel bilder dar vardpersonalen
var tveksam till nérbilder. Nérbilder pé ansiktet kunde upplevas ofordelaktiga
och krankande, da de kunde aterge en patient med tuber och slangar i olika
kroppsdppningar och dessutom en svullen kropp, vilket gjorde att man valde
avstandsbilder.
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Vardpersonalen upplevde manga ganger att det var svart att starta upp dagboken
eftersom patienten var svart sjuk och kanske inte skulle dverleva vistelsen pa
IVA. Det var svart att uttrycka sig i dagboken nir vardnivan begriansades till
palliativ omvérdnad och forvintad dod. Daremot var vardpersonalen eniga om
att man borde fortsitta att skriva for nirstdendes skull, men anteckningarna blev
allt farre.

Praktiska dilemman kunde besta av hog arbetsbelastning och dérmed brist pa
tid att 4gna sig at dagboken. Framfor allt tog uppstarten av en IVA-dagbok tid i
ansprak. Dagboken var en intervention som skulle balanseras mot andra
uppgifter som ofta hade hogre prioritet. Ytterligare ett praktiskt dilemma kunde
vara en problematisk bildhantering, dir vardpersonalen inte kunde skriva ut
bilder fran digitalkameran, utan fick be en sekreterare. Hanteringen gjorde att
spontana Ogonblicksbilder inte togs och paverkade antalet bilder som blev
tagna.

Vérdpersonalen upplevde dagboken som ett uttryck for det ménskliga och den
Oppnade ett fonster ddr de kunde vara personliga och méta patient och
nérstdende pd en jambordig nivd, diar fokus annars kunde vara pa
overvakningsutrustning och tekniska hjalpmedel.

Studie IV

Likheter och olikheter identifierades i tillimpningen av IV A-dagbok pé de olika
enheterna som undersoktes. Utformningen pa IV A-dagboken var densamma pa
de olika enheterna. Den var en anteckningsbok i A5-format med ett omslag som
gick att hélla rent, och omslaget hade en dekorativ hoppingivande bild pa
framsidan. Alla dagbdckerna innehdll en ordlista med forklaringar pé vanligt
forekommande medicinska termer och apparatur, liksom en sida dir nérstdende
fick berétta hur deras sjuke familjemedlem var som person utifran intressen och
livsaskadning. Dagboken betraktades som patientens dgodel och var inte en del
av den medicinska journalen. Syfte och malséttning for att paborja en dagbok
var densamma pa alla enheterna.

”Vi skriver till dig och Dina ndrstdende och hoppas att den efterdt ska hjdlpa

’

er att bearbeta vardtiden”.

IV A-dagboken var lattillgénglig och forvarades vid sédngplatsen pa en hylla eller
bord, sa att ndrstdende kunde ldsa/skriva i dagboken. Det var sjélvklart for alla
enheterna att bjuda in nérstdende att delta i skrivandet. Om vérdpersonalen
ansag att det fanns behov, fanns det dven tillfdllen da nérstaende erbjods egna
privata dagbdcker for att kunna skriva av sig.

Olikheterna pé de olika intensivvardsavdelningarna handlade om hur patienter
inkluderades i dagboksskrivandet under vardtiden men ocksa i bildhanteringen.
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Oftast startades dagboken upp nédr man forvintade sig en lingre vardtid, dar
patienten ventilatorbehandlades och dér man forvéntade sig att patienten skulle
overleva. En av fyra deltagande intensivvardsavdelningar i studien hade skrivna
riktlinjer for patientdagbok, som forordade dagbok nir vardtiden forvintades
overstiga 72 timmar. Ovriga skrev dagbok utefter muntliga riktlinjer och hér
fanns variationer avseende hur patienter inkluderades till dagboksskrivande.
Det fanns en ambition att skriva till alla intensivvardspatienter som ansigs
behdva en dagbok, vilket innebar bade “vakna” och djupt sederade patienter,
med kort eller 1dng vardtid. I denna grupp inkluderades till exempel patienter
som vérdades efter hjértstopp och status epilepticus, vilka ofta vardades <72
timmar men som var djupt sedererade och ventilatorbehandlade. Detta skedde
emellertid bara pa en av avdelningarna.

Alla avdelningarna anvinde bilder som ett komplement till den skrivna texten i
IVA-dagboken men i bildhanteringen lag de storsta skillnaderna mellan
intensivvardsavdelningarna. Skillnaderna handlade framfor allt om hur
patienten fotograferades och hur bilder bifogades till dagboken. Precis som det
skriftliga innehallet i dagboken, var véardpersonalen man om att bilder inte
skulle upplevas krinkande for patienterna nér de ldste dagboken lédngre fram.
Bilderna togs darfor pa avstand for att undvika ofordelaktiga vinklar, men sé att
de dndad beskrev intensivvardsmiljon med den tekniska uppkopplingen till
patienten. I motsats till ovanstdende bildhantering, anvinde vardpersonalen pa
en av intensivvardsavdelningarna kameran for att ta sa verklighetstrogna bilder
som mdjligt, vilket inkluderade nédrbilder pa patienten. Vardpersonalen ville
erbjuda patienten en sa realistisk bild av verkligheten som mdjligt och inte nagra
forskonande bilder. Daremot var man noga med att patienten aldrig var ensam
pa bilderna, vilket skulle kunna forstarka kinslan av att vara overgiven. Oftast
fanns nérstdende med pé bilderna, och annars vardpersonal med ryggen viand
mot kameran.

Tva intensivvardsavdelningar skrev ut bilderna och klistrade in dem omgaende
i dagboken med motiveringen att de skulle sdttas in i textens sammanhang. De
andra avdelningarna sparade bilderna pa avdelningen for att dverldmna dem i
samband med det uppfoljande besdket. En av avdelningarna som klistrade in
bilderna omedelbart, klistrade in dem i dagboken med en baksida utan text.
Genom att gora si blev det mojligt for patienten att ta bort bilden utan att
forstora nagon text. Det var ocksa ett praktiskt sitt att hantera bilderna eftersom
patienterna foljdes upp pa hemsjukhuset. P& alla avdelningar raderades
minneskortet omedelbart nér bilderna var utskrivna, och inga bilder sparades.

Intensivvardsavdelningen som tog nér- och verklighetstrogna bilder bifogade
inte dessa i dagboken utan de dverldmnades i samband med besok pé post-IVA-
mottagningen. Accepterade patienten bilderna tolkades detta som ett
retrospektivt samtycke, i annat fall forstordes bilderna. Samtidigt fick patienten

41



ocksa en forklaring till bilderna och en mdjlighet att stélla fragor om vérdtiden.
Detta uppldgg av bildhanteringen hade sin grund i att vardpersonalen ville
forsdkra sig om att patienten inte re-traumatiserades av att se bilderna.

I fokusgruppsintervjuerna med fore detta patienter och nirstdende framkom det
att de onskade storre fokus pé bilder eftersom dessa upplevdes avgorande for
att forsta hur sjuka de hade varit. En del dagbocker inneh6ll inga eller véldigt
fa bilder. Patienterna ville ha verklighetstrogna bilder, vilket kolliderade med
vardpersonalens synsétt pa flertalet enheter. Patienterna ville &ven ha néirbilder
vilket gjorde det mdjligt for dem att kénna igen sig pa bilderna. De menade att
avstandsbilderna kunde forestélla vem som helst. Bilder som de fore detta
patienterna fick i kuvert var svara att hantera, 4ven om bilderna var méirkta med
datum och dagboken innehdll en avsedd plats for bilden. For att underlitta
forstaelsen hade de foredragit dem insatta i dagboken i sitt sammanhang.

Dagboken upplevdes mycket personlig och tillika tillignad dem. Varje
anteckning inleddes med deras namn, vilket satte ytterligare en personlig pragel
péa dagboken. De menade att dagboken formedlade virme och omtanke som de
skulle bara med sig livet ut och att dagboken bar spar pa forfattarnas varierande
formaga att uttrycka sig. De framhédvde betydelsen av nérstaendes anteckningar,
som langt efter vardtiden gav upphov till kidnslomaissig berdring. Emellertid
kunde de uppleva glapp i anteckningarna och funderade p& vad som hade hént
déremellan. De menade att mycket mer mésta ha hént, d4 de saknade anteck-
ningar.

Det fanns ménga synpunkter kring hur dagboken kunde utvecklas ytterligare.
P& samma sitt som fore detta patienter och nirstdende Onskade realistiska
bilder, ville de ha en text som inte negligerade deras livshotande tillstdnd utan
att vardpersonalen anvinde kraftfulla ord for att uttrycka detta. Med kraftfulla
ord menade de formuleringar som att livet stod pé spel, att de svdvade mellan
liv och dod osv. Sammanfattningen uppfattades mycket viktig for att den fore
detta patienten skulle forstd vad som foregatt inldggningen pa IVA och de
inledande kritiska dagarna. Lika viktig som sammanfattningen, uppfattades
ocksd en avslutande anteckning i dagboken nér patienten flyttades till allmén
vardavdelning. Den avslutande anteckningen var viktig, eftersom patienten
oftast inte hade full kontroll 6ver verkligheten och behdvde forsté i efterhand
hur och nér hen forflyttades till allmédn vardavdelning. Dessutom onskade fore
detta patienter beskrivningar pa roriga tankar och osammanhéngande tal och hur
de hade upptritt under vardtiden for att tillfora ytterligare en dimension till
dagboken. Overklighetsupplevelserna forfoljde dem under ladng tid efter
utskrivning fran sjukhuset, och det skulle ha underlittat om dessa hade varit
omnadmnda i dagboken. Det var ocksd viktigt att fi veta att overklighets-
upplevelser var vanligt forekommande.
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Som avslutande kommentar vill studiens forfattare betona att innevarande
studie kan vara ett underlag i framtida utveckling mot nationella riktlinjer. Det
finns ett behov av nationella riktlinjer nir det géller IVA-dagbokens
tillaimpning, vilket skulle bidra till att sékerstélla en mer konsekvent anvindning
av IVA-dagbok eftersom vérdpersonalen var osékra pa hur uppgiften skulle
prioriteras framfor andra uppgifter. Det var helt enkelt oklart om det var en
obligatorisk uppgift eller inte, och som det framkommer i den hér studien,
behover riktlinjerna beskriva att patienten dnskar ett verklighetstroget innehall
bade i text och bild, vilket inbegriper nirbilder. I rutinerna fér IVA-dagboken
skulle ocksé nérstdendes roll behdva synliggdras pa intensivvardsavdelningen,
och deras funktion i dagboksskrivande skulle behdva lyftas till ett partnerskap
med vardpersonalen. Dessutom kan intensivvardsdagboken ses som ett
hjélpmedel i den fortsatta varden i linje med personcentrerad vérd.
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Diskussion

Metoddiskussion

Kwvalitativ forskningen utgar ifrén att det finns olika verkligheter och att virlden
inte dr objektivt beskaffad utan att den dr en funktion av varseblivning och
samspel med andra ménniskor. Foljaktligen &r verkligheten en subjektiv
foreteelse som behover tolkas snarare d4n mitas (Merriam och Nilsson, 1994).
Jag har valt en kvalitativ design i avhandlingens fyra delstudier for att
undersoka, tolka och forstd hur IVA-dagbok upplevdes av nérstiende,
efterlevande och hur vardpersonalen upplevde anviandandet av den. Den fjarde
studien undersokte tillimpningen av IVA-dagbok pa olika intensivvérds-
avdelningar for att fd djupgdende kunskaper och tillsammans med resultaten
frén studie I-III bidra till utvecklingen av nationella riktlinjer avseende IVA-
dagbokens utformning, innehall och tillimpning.

I kvalitativ forskning &r jag som forskare medskapare och stiller mig sjdlv som
subjekt i relation till forskningsobjektet, och kan paverka forskningsprocessen
negativt/ positivt. Kunskapen som skapas grundas pa hur individen upplever,
erfar och forstar sin vérld och hur jag har tolkat dessa upplevelser (Starrin och
Svensson, 1994). Nista fraga som instéller sig blir per automatik: Hur bar man
sig 4t for att tolka? Vilken giltighet har en tolkning?

Det forsta steget i en hermeneutisk arbetsgang &r att presentera sin egen
forforstaelse, som inom hermeneutiken betraktas som ett villkor for att kunna
trdda in i den hermeneutiska cirkeln (Debesay m.fl., 2008, Geanellos, 1999,
Gadamer och Melberg, 1997). Nér man presenterar sin forforstaelse handlar det
om det man tror sig veta for att l4saren ska kunna f6lja tolkningsarbetet och
uppna intersubjektivitet, med andra ord: att ldsare och tolkare har en gemensam
forstaelse av ett visst fenomen eller begrepp. Det &r inte mdjligt eller ens
onskvért att redovisa all information som tolkaren har haft till sitt forfogande
(Gustavsson, 2000).
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Tolkningsarbetet sker i den hermeneutiska cirkeln i en rorelse mellan del (data)
och helhet (tolkningen), liksom rorelsen mellan forskarens forforstaelse och
forstaelse och tillbaka igen. I dessa rorelser fordjupas helhetsforstaelsen hela
tiden. Processen utgors ocksé av en stor del reflektion i alla sina delar (Debesay
m.fl., 2008, Gadamer och Melberg, 1997). Den hermeneutiska cirkeln
begridnsas av att vi som ménniskor aldrig kan fullstindigt ha tillgéng till vara
egna sjilsliga processer (Odman, 2005) och for att leda mig i ritt riktning har
handledarna varit bollplanket. Det handlar ocksé om att balansera forforstaelsen
sé att den inte far ett okontrollerat inflytande, men inte heller allt for stor
forsiktighet som kan himma den analytiska formégan. Studiens resultat far inte
reduceras till en forkortad atergivning av vad informanterna har sagt under
forskningsintervjuerna (Nystrom, 2005).

Odman (2005) menar att validitet (giltighet) handlar om argumentationen for
rimligheten i tolkningen. Jag har valt att visa pa tolkningens giltighet genom
citat i resultatavsnitten.

Tolkningen beddms rimlig och har stéd i materialet. P-J Odman (2005)
Oversitter uttrycket validitet till giltighet och menar att tva typer av kontroll,
den inre och den yttre, 4r noddvandig i samband med hermeneutiskt
tolkningsarbete. Den inre kontrollen avser tolkningens interna logiska
konsekvens eller koherens. Tolkningen ska hitta stod i texten som helhet, och
alla detaljer ska harmoniera med helheten och &ven det motsatta: att helheten
harmonierar med detaljerna. Delar och helhet i det fardiga pusslet av tolkningar
maste hénga ihop. Den yttre kontrollen giller tolkningens samband med
tolkningsobjekt och med existerande information som har anknytning till
tolkningsobjektet, vilket innebar att tolkaren redogor for visentliga delar av
forskningsprocessen som perspektivval och forforstaelse (ibid). Den tolkning
man kommer fram till utgér ingen absolut sanning. Inom ramen for en
hermeneutisk forskningstradition soks inga absoluta sanningar (Gadamer och
Melberg, 1997). Gadamers (1997) grundtankar innebér att den sanning som
filosofin soker ar rorlig, utvecklingsbar, aldrig slutgiltig.

I studie III &r tolkningen ocksa analysredskapet men lutar sig mot Braun och
Clarke (2006) tematiska analys, och dr inte bunden till nidgon teoretisk
referensram eller filosofi. Det var anledningen till att jag valde denna
analysmetod. De presenterar den tematiska analysen som en tolkande metod i
sex steg. Braun och Clark (2006) vill betona forskarens aktiva roll i
analysarbetet genom att ge uttryck at teman som héarledda ur materialet. Braun
och Clarke (2006) nidmner inte nigon forforstdelse som maste redovisas.
Diaremot talar de om intern och extern homogenitet och kan jimforas med
Odmans (2005) inre och yttre kontroll, vilket betyder att teman ska hiinga
samman pa ett foljdriktigt sitt i en efterfoljande beréttelse.
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I studie IV valdes fallstudie som forskningsmetod for att fa svar pé fragor som
“hur” och “varfor” (Yin, 2014). I detta fall handlade det om hur IVA-dagboken
tillimpades pa fyra olika intensivvardsavdelningar och hur den skulle kunna
utvecklas vidare. Styrkan i fallstudien dr att en foreteelse studeras péa djupet for
att undersoka det typiska, vilket kan leda till insikter om tidigare okénda
sammanhang. Olika slag av informationskéllor kan anvindas, bland annat
fokusgruppsintervjuer, individuella intervjuer och féltanteckningar for att
definiera likheter och olikheter eller alternativa synsétt pa tillimpningen av
IVA-dagbok (Hoglund-Nielsen och Granskir, 2017). Mgjligheten att anvinda
olika informationskillor kan ocksa stirka trovédrdigheten for att nd en
helhetsforstaelse av det som undersoks (Yin, 2014, Patton, 1990).

Innevarande studie presenterar en sammanstéillning av IVA-dagbokens
tillimpning och bygger pa flera olika informationskallor som observationer med
faltanteckningar, fokusgruppsintervjuer, kvalitativa intervjuer och dokument av
olika slag (Yin och Nilsson, 2007). Insamling och analys av informationen
skedde samtidigt, vilket blev en hjdlp i att organisera materialet. Matriser
gjordes for att sortera radata. Overflodigt material rensades bort och annat
fogades samman med vartannat. Information grupperades utefter fraigeomraden
i studieprotokollet och bildade kategorier, vilka sedan presenterades i en “tét”
beskrivning, dér forskningsfrdgorna bildade ramen. “T&t” innebédr att
beskrivningen av den foreteelse man har studerat dr omfattande, och det &r en
term som l&nats fran antropologin som innebér en fullstindig och bokstavlig
beskrivning av det som studerats (Merriam och Nilsson, 1994).

Sammanstéllningen i denna studie ar en deskriptiv redogorelse, men
Sandelowski (2000) menar att Aven en sddan sammanstillning innehaller analys
och tolkning genom sortering och kategorisering av radata.

Det finns ingen vil definierad metod hur man analyserar fallstudier utan Yin
(2014) pastar att man kan starta sitt eget sédtt genom att ’leka” med data och hitta
sitt koncept. Resultatets struktur utmynnade i en beskrivande sammanstéllning
i kategorier som grundas pa empiriska data och dr relevant utifran syftet. I forsta
hand kan resultatet betraktas som ett underlag till rekommendationer hur IVA-
dagboken kan vara mgjlig att utveckla nér det géller utformning, innehall och
tillimpning och dirmed bidra till utveckling av nationella riktlinjer. I andra
hand fér studien ses som en sprangbréda till vidare forskning, for att testa fynden
mer noggrant (Polit och Beck, 2008, Sandelowski, 2000). Studier som enbart
har en beskrivande konstruktion rankas idag ldgre inom den kvalitativa
forskningen, men &r i praktiken en av de mest anvénda forskningsansatserna
och ingenting att skdmmas for enligt Sandelowski (2000).

Som kliniskt aktiv sjukskdterska inom intensivvarden kinde jag mig snabbt
familjar med vérdpersonal, utrustning och behandlingar pa de olika enheterna,
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men ocksd hemtam med de olika tillimpningarna av IVA-dagboken i det
dagliga arbetet. Det gjorde ocksa att jag pé ett naturligt sétt fick tillgang till
vardpersonalens och nirstdendes tankar om dagboken. Det handlade bade om
positiva och negativa upplevelser och om vad som kunde utvecklas till det battre
i en framtid. A andra sidan kan samma styrka vara ett hinder, eftersom jag till
stor del har samlat in informationen sjilv. Objektiviteten kan ifrdgasittas, och
det dr svart att beddma om samma relationer och upplevelser hade forekommit
med en annan forskare (Polit och Beck, 2008). Forskargruppen bestod av
personer med kompetens inom olika #@mnesomraden, som kontinuerligt
diskuterade forforstaelsens inverkan pa forskningsprocessen och rimligheten i
analys och tolkningar.

Genomgaende i alla studier var svensktalande ett urvalskriterium. Det kan
tyckas ojamlikt, men i verkligheten startas IVA-dagbok oftast till patienter som
ar fortrogna med det inhemska spréaket, vilket dr svenska i detta fall. IVA-
dagbok pa intensivvardsavdelningar &r en ung foreteelse, och IVA-dagboken
har dnnu inte utformats for att anpassas till andra grupper dn de som &r fortrogna
med det svenska spriket. Detta dr ett omrade som bor tas under dverviagande,
sirskilt med tanke pad att en femtedel av Sveriges befolkning har en
invandrarbakgrund (SCB, 2018).

Valet av sjukhus kunde ha gjorts annorlunda genom att inkludera négra
lansdelssjukhus, som inte var beldgna allt for langt bort. Fler sjukhus hade
emellertid ocksd inneburit ett storre och icke hanterbart material. Studierna
inkluderade material fran flera l&nssjukhus och ett universitetssjukhus, och
samtliga ingér i en av sex nationella regioner och far utgora ett representativt
material. Alternativt kunde en kartliggning gjorts for att beskriva och jamfora
omfattningen och tillimpningen av IVA dagbdcker pa svenska intensivvards-
avdelningar. Emellertid var syftet i innevarande studie att f& djupgdende
kunskaper om tillimpningen, for att bidra till utvecklingen av nationella
riktlinjer avseende IVA dagbokens utformning, innehall och tillimpning och av
den anledningen valdes en kvalitativ design.

Intervjutekniken maste vara i 6verensstimmelse med forskningsprocessen. I en
hermeneutisk intervjusituation &r det ett samskapande av kunskap, dir jag och
den intervjuades forstdelsehorisonter mots, for att forstd annorlunda. Innan
intervjuerna startade, smdapratade jag och informanten om vardtiden pa
intensiven och ibland blev jag bjuden pa kaffe. I denna etablering av relationen
stdmde jag mitt “tondra” for att hdra mer dn vad orden berittade (Dahlberg och
Ekman, 2017), sa att jag kunde lyssna aktivt, 1ata intrycken berdra mig och
forundras over det jag horde (Geanellos, 1999). Kunskaper om hur man
intervjuar, utifran olika forskningsansatser, har breddats under studiernas gang
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och i samband med detta ocksd intervjutekniken eller snarare formégan att
samtala.

Det #r inte bara min forforstielse som har dndrats dver tid. Aven informanternas
forforstaelse kan ha fOrdndrats, eftersom det finns en tidslucka mellan
upplevelsen av IVA-dagboken under vérdtiden och atergivandet av det som
upplevts nér informanterna beréttade i intervjuer om specifika upplevelser. I de
olika studierna varierade avstindet mellan upplevelse och intervju med 2-14
manader. Det &r erfarenheter, som kunde innebira glomska eller information,
som nér de atergavs tog sig helt nya uttryck.

Syftet i kvalitativa studier &r inte att generalisera resultatet utan att fordjupa
forstaelsen inom ett forskningsomrade (Polit och Beck, 2008), och det &r upp
till lisaren att beddma om studien kan &verforas i en annan kontext (Odman,
2005). Darfor ar det av stort virde om studierna dr transparenta, sé att
proceduren kan kontrolleras (Polit och Beck, 2008, Merriam och Nilsson,
1994).

Dessutom kan kunskap om enskilda méanniskor i deras livssituation 6ka véra
forutsittningar att mota, forsta och forhalla oss till en andra ménniska (Starrin
och Svensson, 1994). Inom hermeneutiken talar Gadamer (1997) om det
partikuldra som blir till det universella, vilket betyder att det enskilda kan forstés
ur det hela och det hela ur det enskilda.

Resultatdiskussion

IVA-dagboken hjélper patienten att forstd det som hinde under vardtiden pa
intensivvardsavdelningen och att stodja hen for att uppné bésta mojliga hélsa
och livskvalitet (Garrouste-Orgeas m.fl., 2012, Jones m.fl., 2010). Resultaten i
studie I och II &r homogena och visade pa hur IVA-dagboken dven kunde stddja
nirstdende och efterlevande béde under och efter vardtiden pa IVA. Unikt for
dessa studier dr hur IVA-dagboken métte nérstdendes behov under vardtiden i
form av skriftlig information péd ett vardagligt sprdk och formedlade ett
underforstatt hopp. Nérstdendes niarvaro dokumenterades i ord och bild, deras
erfarenheter togs till vara i samarbete med vardpersonalen, och de upplevde en
gemenskap med vardpersonalen dir de kdmpade tillsammans for den sjuke
familjemedlemmens Overlevnad. Dagboken var “en bra sak att ha”, nér
patienten inte Overlevde och blev ett efterlevandestdd i sorgebearbetningen.
Resultatet kan jamforas med Molters (1979) klassiska studie av nérstdendes
behov pé intensivvardsavdelning, dir behovet av information, hopp och av att
fa vara ndra den sjuke familjemedlemmen rankades hogt. Garrouste-Orgeas
m.fl. (2014) menade att dagboken inte bara formedlade ett underforstétt hopp
utan den gav ocksa ndrstdende en mojlighet att verbalisera sina kénslor. Nielsen
och Angel (2016) fann att nérstdende upplevde vardtiden pa intensiv-
véardsavdelning som traumatisk och att de kimpade for att forstd vad som hidnde

48



under patientens sjukdomstid. Forskargruppen foreslog en IVA-dagbok i
terapeutiskt syfte.

IVA-dagboken kan ses som en vardande handling, dir vardandets mal &r hélsa
och med syfte att hjdlpa ménniskor stirka sina hélsoprocesser. Hilsa kan
beskrivas i1 termer av vélbefinnande och férmaga att fullfélja stora och smé
livsprojekt (Dahlberg och Segesten, 2010). Dagboken kan uppfattas som en
hjélp till sjalvhjilp genom att nérstdende kan forstd och fa ett begripligt
sammanhang av det som hénde deras sjuke familjemedlem under vérdtiden pa
IVA, vilket ger en mojlighet att varda hilsan i det vardagliga livet (ibid). Idag
kan sjukvarden inte erbjuda ndgot alternativ for patientens psykiska
rehabilitering efter svar kritisk sjukdom som har haft storre framgéng &n IVA-
dagbok och uppfoljande besok, och det inkluderar dven nérstdende (Parker
m.fl., 2015).

Kunskapen fran innevarande avhandling innebér att IVA dagboken, som en
vardande handling bor/kan utvidgas till att omfatta alla intensivvardspatienter
som vérdas en léngre tid pd IVA. I nédsta steg gar utvecklingen mot forslag till
nationella rekommendationer av riktlinjer avseende nér och hur och till vem
som [VA-dagbok startas (IV). Riktlinjearbetet bor ocksa inbegripa nérstaendes
roll och betona personcentrerad vard, genom att ta vara pa nédrstdendes
berittelser och erfarenheter i omsorgen om patienten (Dahlberg and Segesten,
2010). Narstaende vet ofta det mesta om den sjuke familjemedlemmen, och det
bor tas tillvara pd nérstdendes kunskap om den sjuke familjemedlemmen
(Nelderup och Samuelson, 2019, Roulin m.fl., 2007). IV A-dagboken blir ett sitt
att stirka kommunikationen mellan nirstdende och vardpersonalen och
underléttar forstaelsen for varandra, vilket innebér att hdlsoprocesser stérks i en
Omsesidig relation dér ndrstdende ses som resurser och dér ansvar och formagor
lyfts fram (Dahlberg och Ekman, 2017).

Den sammanlagda kunskapen om patienten som person ger forutséttningar for
ett holistiskt vardande (Dahlberg och Segesten, 2010) i en miljé dir IVA-
dagboken tillfér en ménsklig dimension (Garrouste-Orgeas m.fl., 2014, Perier
m.fl., 2013) men véardpersonalen behover redskap for att géra det mojligt for
nérstidende att delta i varden pé ett naturligt satt.

Dagboken kan harmoniera vil bade med en personcentrerad vard, och med ett
vardvetenskapligt synsitt att se till hela manniskan och betrakta henne som en
person och expert pé sig sjilv (Dahlberg och Segesten, 2010). IVA-dagboken
ar en relativt ny intervention i den vardvetenskapliga kontexten, men gor det
mojligt att samarbeta med nirstdende, 14ta dem aktivt delta i skrivprocessen och
se dem som experter pa sin sjuke familjemedlem som inom intensivvard oftast
ar medvetandesénkt eller paverkad av ldkemedel, trauma eller sjukdom. Roulin
m.fl. (2007) fann att det gemensamma, men &ndéd individuella skrivandet i
dagboken, skapade kénslor av att vara i en gemenskap med véardpersonalen.
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Vardpersonalens uppmuntrande ord om den sjuke familjemedlemmen skapade
en kénsla av att hen var unik och respekterad som ménniska och att alla strdvade
mot ett gemensamt mal, att patienten skulle Overleva. Vérdpersonalens
engagemang i varden for patienten upplevdes trostande, lugnande och lindran-
de. Dagbokens formaga att fungera som katalysator i samband med
personcentrerad vard finns beskrivet tidigare ddr IVA-dagboken visade sig
kunna fungera som ett svepskdl for att inleda ett samtal (Egerod och
Christensen, 2009, Egerod m.fl., 2011Db).

I personcentrerad vard sikrar vardaren partnerskapet genom dokumentation av
personens beréttelse (Ekman m.fl., 2011, Eriksson, 2015). Inom intensivvarden
far nérstdende ta Over och vara patientens expert och bidra till en skriftlig
dokumentation i dagboksform for att lyfta fram patientens personlighet
(Edvardsson, 2010, Ekman m.fl., 2011). Dagbokens beréttelser blir en del av
den sjuke familjemedlemmens livsberdttelse, som hen inte hade ként till om inte
dagboken hade upprittats (Ekman m.fl., 2011).

Dagboken kan ldsas om och om igen, vilket kan jdmstéllas med kognitiv
beteendeterapi dir patienten sjdlv bestimmer hur ofta och nér dagboken ska
lasas (Jones m.fl., 2010) och pé sé sitt lindra oro och &dngest. Genom upprepade
lasningar i dagboken kan nédrstdende ocksa fa en kénsla av sammanhang av
anteckningar forda i en kronologisk ordning, vilket underléttar for ndrstdende
att hantera det som hént (Antonovsky, 2005, Erikson, 2015). Kénslan av
sammanhang beror pa i vilken grad manniskan upplever livet som meningsfullt,
begripligt och hanterbart, men hen har ocksa inre styrkor for att kunna hirda ut
och orka med stress. Inre styrkor kan 6ka i kraft for att klara av hot och stressorer
(Eriksson, 2015) for att behélla hélsan och till och med védxa och utvecklas
vidare, vilket leder till 6kad egenmakt (W&hlin, 2017).

I ett salutogent perspektiv kan intensivvardsdagboken vara en faktor som bidrar
till att upprétthalla nérstdendes position pa kontinumet hilsa — ohélsa eller
skapar en rorelse mot den friska polen (Antonovsky, 2005). Centralt i den
salutogena teorin dr att skapa en kinsla av sammanhang och diar dagboken
eventuellt kan bidra till att stérka generella motstdndsresurser, som i sin tur kan
gora nirstdende kapabla att hantera situationen pé intensivvardsavdelning.

IVA-dagboken bidrog till ett underforstatt hopp och en dvertygelse om att det
skulle ga bra, dven om utgéngen var oviss och situationen upplevdes
meningsfull s linge det fanns ett hopp att luta sig emot (Eriksson, 20015).
Dagboken gav ocksé upphov till en meningsfull sysselsdttning under tiden som
nérstdende skulle hirda ut en svar kdnslomissig situation (Eriksson, 2015,
Antonovsky, 2005). Samtidigt skapade dagboken utrymme for reflektion, dér
nédrstdende upplevde det naturligt att sitta vid sidan om den sjuke
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familjemedlemmen, for att genom anteckningar i en dagbok bidra till varden
(Nielsen och Angel, 2016).

Vardpersonalen upplevde dagboksskrivandet som en komplex uppgift i strdvan
att gora gott for patient och nérstdende. Aterkoppling frin patienter, nirstiende
och post-IVA-mottagningar forstirkte kénslan av att gora gott. Att skriva
dagbok kéndes meningsfullt och ledde till 6kad motivation och engagemang i
véarden av patient och nirstdende (Antonovsky, 2005), och vardpersonalen blev
stirkta inombords av att kénna att de gjorde ndgot gott for patienter och
nirstdende. Wéhlin m.fl. (2010) fann att just kénslan av att géra gott gav
intensivvardspersonal inre tillfredstéllelse och glddje, och utgjorde en av
personalens allra starkaste drivkrafter. Dagboksskrivandet véickte dven ocksé
manga etiska fragor. Det kunde till exempel handla om bemdtande av
nérstdende och att formulera anteckningar pa ett virdigt vis till patienten i livets
slutskede. Det gav dven vardpersonalen en inre tillfredstéllelse att kinna att de
handlade utifrén sina yrkesetiska riktlinjer.

I brist pé riktlinjer rddde en stor osdkerhet kring uppstarten av IVA-dagbok
eftersom vardpersonalen inte visste om det var moraliskt riktigt att paborja en
dagbok till patienter dér man forvéntade sig en dodlig utgéng eller till patienter
med stigmatiserande sjukdomar (I11, IV). Studier I och II visar med tydlighet att
vardpersonalen bor/kan starta dagbok pa ett mer systematiskt sétt och till fler
patienter 4n dagens utvalda grupper, da nirstdende upplever ett stort viarde av
IVA-dagboken (I, II), och kan ocksd anvindas som ett efterlevandestdd i
bearbetningen av sin sorg om patienten skulle avlida (II).

I och med att fler patienter inkluderas i dagboksprocessen behdver nya rutiner
goras mojliga sé att fler dagbocker paborjas och fullféljs. Dagboken maste
betraktas som en fortsatt frivillig uppgift men fler bor uppmuntras att skriva
IV A-dagbok utifran personcentrerad vard. Nérstdende bor ocksé uppmuntras att
ta en aktiv del i skrivprocessen till exempel genom att pdborja IVA-dagbok
(Ekman m.fl., 2011). Det &r ingen sjélvklarhet att vrdpersonalen tar sig tid och
rum for reflektion och skrivande i en virld ddr omgivningen i en allt hogre grad
stjal uppméarksamhet (Martinsen och Eriksson, 2009). Skrivandet dr en uppgift
som ska balanseras mot andra uppgifter (Egerod m.fl., 2007, Nydahl m.fl.,
2014), men véardpersonalen dr ofta 6vertygade om att dagboken bidrar till bade
patientens och nérstdendes hilsa.

Att skriva dagbok &r en utmanande uppgift och beskrivs i litteraturen som
komplicerad i all sin enkelhet (Ednell m.fl., 2017). Idag fragar vardpersonalen
efter vilket innehall som dagboken ska omfatta och menar att riktlinjer, som i
stora drag visar pa innehallet, skulle uppmuntra bade vardpersonal och
nérstdende att skriva i stdrre omfattning (Strandberg m.fl., 2017). Dessutom
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finns dven ett behov av samtal i ett dterkommande forum angéende hur
personalen ska kunna utveckla IVA-dagboken och utfora interventionen pa
basta sétt (Ednell m.fl., 2017) samt om eventuellt negativa effekter av IVA-
dagboken (Egerod m.fl., 2007).

Resultatet i studie IV visade pa bade likheter och olikheter i tillimpningen av
IVA-dagbok, och bekriftade dirmed behovet av nationella riktlinjer nir det
giller IVA-dagbokens utformning, innehdll och bruk, vilket ocksd den
internationella litteraturen efterfragar (Aitken m.fl., 2017, Gjengedal m.fl.,
2010, Samuelson och Corrigan, 2009). Hitintills har patienter med dalig
prognos, demenssjukdomar och nedsatt intellektuell funktionsférméga per
automatik exkluderats (Storli m.fl., 2011). Resultaten i studie IV visar att
nirstdende kan uppleva ett stort vérde 1 att bli involverade i dagboksprocessen,
sdrskilt om den utvecklas som ett redskap for personcentrerad vard inom
intensivvarden. I princip alla patienter med en forvéintad lingre vardtid skulle
kunna erbjudas IVA-dagbok, men studien pévisade ocksd ett behov att
inkludera patienter med kortare vardtider, dvs. understigande 72 timmar, som
till exempel patienter som vardades for hjartstopp. Detta uppfattas vara en
patientgrupp som riskerade att hamna mellan stolarna (Moulaert m.fl., 2015),
eftersom de inom hjartsjukvarden foljs upp som infarktpatienter och vardades
inte tillrackligt 1&nge pé intensivvardsavdelningen for att f6ljas upp enligt SIRs
riktlinjer (SIR, 2018).

Norge har sedan nagra ér tillbaka nationella riktlinjer som rekommenderar att
dagbok bor paborjas till patienter som ventilatorvardas en langre tid men ocksa
till alla som har behov av dagbok (Storli m.fl., 2011).

Att skriva dagbok tillsammans med véardpersonalen utvecklar en kénsla av att
vara jambordig med dem. De dr inte bara vitklddda professionella, de dr ocksé
ménniskor och vérdrelationer uppritthélls, vilket i sig dr hilsofrimjande
(Antonovsky, 2005, Eriksson, 2015).

I en jimlik vard behover s& manga som mdjligt erbjudas de medel som star till
buds (SFS, 2017), men litteraturen hdvdar ocksd att evidensen for IVA-
dagbokens effekter dnnu inte har tillrdckligt vetenskapligt stod for att kunna
anvindas rutinméssigt (Ullman m.fl., 2014, Aitken m.fl., 2013). Men & andra
sidan stér idag ofta inget annat stod till buds for intensivvardspatienten och hens
nérstdende (Parker m.fl., 2015).

Konklusioner

IVA dagboken métte nérstdendes behov pa intensivvardsavdelning genom att
formedla information pa ett vardagssprak, vilket blev ett komplement till den
muntliga informationen. Deras nérvaro hos den sjuke familjemedlemmen
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bekréftades i ord och bild. Dagboken formedlade ett underforstatt hopp, vilket
motiverade till fortsatt kamp, tillsammans med véardpersonalen och mot svér
kritisk sjukdom. Det fanns negativa upplevelser av IVA-dagboken, vilket
manade vardpersonalen till att pa ett respektfullt sétt introducera dagboken, sa
att den blev virdefull for bade patient och nérstiende. Sammantaget bidrog
IVA-dagboken till en rationell och emotionell forstaelse av vardtiden pa IVA,
vilket resulterade i ett dkat vdlbefinnande hos nérstdende. Dessutom kunde
dagboken upplevas som ett efterlevandestdd och en hjélp att bearbeta sorg.

Trots att vardpersonalen upplevde dagboken komplicerad att skriva, handlade
det om att gora gott for ndgon annan, vilket bekriftades av dterkoppling fran
patienter, nirstdende och post-IVA-mottagningar. Dagboksskrivandet innebar
bade praktiska och etiska dilemman att ta stéillning till och 16sa, vilket i
slutdindan upplevdes som en professionell utveckling. Vérdpersonalen hade
emellertid behov av handledning for att stimulera och utveckla dagboks-
skrivandet.

IVA dagboken kan ses som ett hjdlpmedel i personcentrerad vard, dér
nirstdende pa ett naturligt sétt erbjuds att ta aktiv del i varden. Nérstdende kan
lyfta fram den sjuke familjemedlemmens personlighet och tillsammans med
vardpersonalen identifiera och tillgodose hens behov (Ekman m.fl., 2011).

Tillimpningen av IVA-dagbok varierade p& de deltagande intensiv-
vardsavdelningarna. Den storsta skillnaden handlade om hur bilderna bifogades
dagboken, dédr tvd avdelningar klistrade in utskrivna bilder omedelbart i
dagboken och i anslutning till texten. Som en kompromiss klistrade en av
avdelningarna in bilden med en tom baksida (ingen text), vilket gav patienten
ett utrymme for retrospektivt samtycke. Ville patienten ta bort bilden var det
mojligt utan att forstéra nadgon text. De tva andra intensivvardsavdelningarna
sparade bilderna for att dverlimna dem till patienten i samband med &terbesoket
pa post-IVA-mottagningen. Bilderna dverldmnades da i kuvert och patienten
fick sjdlv, om hen sé 6nskade, klistra in dem i dagboken.

Vardpersonalen var noga med sina ordval, liksom i hanteringen av bilderna, for
att inte krénka patienten i en framtid nér hen ldste dagboken. Detta utgjorde en
kontrast till patienters och nérstdendes synpunkter och énskemal. De 6nskade
kraftuttryck i ord och formuleringar, som pa ett realistiskt sdtt beskrev deras
livshotande tillstdnd. Bilderna betraktade patienterna som ett komplement till
texten och 6nskade att de visade hur verkligheten verkligen var. Bildinnehallet
var viktigt for att forstd sammanhanget och for patienterna var nérbilder centrala
for att de skulle kunna kinna igen sig sjélva.
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Kliniska implikationer
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Resultatet i avhandlingen kan vara en drivfjdder for framtida
utvecklingsarbete mot nationella riktlinjer avseende 1VA-dagbokens
utformning, innehéll och tillimpning.

Fotografier bor/kan bifogas dagboken omgéende med en tom baksida.

Fotografier bor/kan vara realistiska, vilket inkluderar nirbilder av
patienten.

Ord och formuleringar bor/kan beskriva realistiskt intensivvardstiden.

Dagbok bor/kan pébdrjas till fler patientgrupper, som till exempel
patienter med dalig prognos, demenssjukdomar eller intellektuella
funktionsnedséttningar, eftersom nérstdiende kan ha glidje av
dagboken dven om inte patienten forvéntas ha det.

Dagbok bor/kan paborjas dven till patienter med kortare vardtid <72
timmar t.ex., hjartstopp och status epilepticus.

IVA dagboken kan/bor ses som ett hjdlpmedel inom intensivvard i linje
med personcentrerad vard.

I enlighet med personcentrerad vard méste det finnas en 6dmjukhet och
flexibilitet infor olikheter av dagbokens tillampning, for att sdkerstélla
en individualiserad vérd.

En annan fraga ar hur dagboken kan utvecklas till personer med annat
sprék én svenska.

IVA-dagbok kan anvdndas som en strategi for att maximera patientens
aterhdmtning men ocksa for att stdtta nirstdende i deras process av
aterhdmtning efter den sjuke familjemedlemmens intensivvardstid.

Diskussioner kring IVA-dagboken skulle kunna ingd i rutinméssiga
etiska ronder.



Overraskande fynd

IVA-dagboken ér en frivillig uppgift i Sverige och hur en frivillig uppgift har
kunnat fortleva och dessutom véxa och spridas ut over virlden &r en gata.
Kanske svaret ligger 1 vardpersonalens strivan att gora gott, som resulterar i en
inre tillfredsstéllelse. Kénslan av att gora gott forstarks genom aterkoppling fran
olika aktdrer. Dessutom innebar dagboksprocessen ett ldrande och en
professionell utveckling.

Dagboken visade sig katalysera manga positiva processer som fick relationer
att véxa.

Det som forvanade mest var hur patienter och nérstdende dnskade text och bild
i IVA-dagboken. De ville ha innehallet realistiskt beskrivet och inga
omskrivningar for till exempel hjartstopp. Detta inkluderade ocksa néarbilder pa
patienten i séngen med diverse utrustning, vilket kontrasterade vardpersonalens
ytterst forsiktiga ordval.

Dagbokens negativa effekter dverraskade som att den upplevdes som att skriva
sina innersta tankar infor publik, eftersom hen ville vara den starka i familjen
och inte avsloja sina farhdgor om dod eller hjirnskador. Olika familje-
medlemmar i samma familj hade olika forhallningssitt till IV A-dagboken.

Dagboken upplevdes allt for intim av de nidrmaste i familjen och ville
undanhélla dagboken for avldgsna sléktingar.

Besoksmonstret blev uppenbart i dagboken och om anteckningarna var fé,
tolkades det av patienten som fa besok under den kritiska tiden.

Forslag till fortsatt forskning och utvecklingsarbete

Fynden i avhandlingen kan vara utgdngspunkt for vidare forskning och
utveckling avseende tillimpningen av IVA-dagbok i Sverige, de nordiska
landerna och lander med liknande hilso-och sjukvardssystem.

Dessutom behdver Overlimnandet i enlighet med ett personcentrerat
forhallningssétt foljas upp kontinuerligt. Idag 6verlimnas IVA-dagboken oftast
till patienten genom att den ldggs i fotindan pa séngen nir patienten forflyttas
till allmén vardavdelning. Pa vardavdelningen kan IVA-dagboken bli liggande
pa patientens sidngbord och tillgidnglig for obehoriga. I andra fall tar nérstdende
hand om dagboken. Det kan upplevas som ett etiskt dilemma att skriva dagbok
till patienten och darefter lita pa att familjen kan ombesorja dverlimnandet av
dagboken. Med andra ord dverlamningsprocessen behdver studeras ytterligare.

Jamlik vard innebér att bemé&tande, vard och behandling ska ges pa lika villkor
till alla, d& &r det nddvéndigt att undersdka hur IVA-dagbok till patient med
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demenssjukdom, funktionsnedséttning eller patient med annat sprak ska
utformas (SFS 2017:30), vilket ocksa behdver studeras vidare.

Hur dagboken kan anvindas till andra patienter &n intensivvardspatienter, t.ex.
patienter med sviktande minne eller till narstaende inom palliativ vard, behdver
studeras.
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English summary

Background

Today, many patients survive the care period in an intensive care unit but with
certain physical impairments and /or mental health problems which can
continue for a long time after discharge from the intensive care unit (ICU), while
other patients show great ability for recovery. Studies show that one fifth of
those who survive intensive care have symptoms of post-traumatic stress
disorder (PTSD) when examined at a follow-up visit one year after their stay
in ICU. This means that PTSD is twice as common among former ICU patients
compared with the general population. Contributory causes can be medication,
such as benzodiazepines, previous mental ill-health and distressing memories
of the intensive care period. Previous studies have also shown that it takes at
least six to twelve months for a person to return to their previous physical and
mental state prior to their severe critical illness and period of stay on the ICU.
This phase can last for a long period of time, and the process can become extra
challenging if the person does not fully understand what happened during the
ICU period. The need of the former patient to want to know can also cause
mental stress among family members if they, in order to answer the patient's
questions, are forced to relive memories of the intensive care period before they
are actually ready for this themselves. It is not uncommon for family members
of the intensive care patient to also show symptoms of PTSD. If the patient has
symptoms, this is often associated with similar symptoms in family members.

There is currently a lack of routine follow-up for patients following a stay in
ICU, even though studies have been carried out to examine various forms of
support both during and after the ICU period. Self-help manuals have been
evaluated for example, although with unconvincing results. The manual concept
was seen to have an effect as a form of follow-up support after two months but
not after six months. Follow-up telephone calls have also been tested in order
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to enable former patients to further develop their repertoire of coping strategies.
The intention here being to increase the patient’s ability to deal with stressful
situations, but this intervention did not reveal any impact on patients’ health and
wellbeing.

In contrast, the introduction of an intensive care diary with visits to intensive
care follow-up clinics has been shown to be more successful and the use of ICU
diaries is currently included as a nursing routine in ICU settings in many
countries globally. Nevertheless, some researchers still consider the evidence to
be inconclusive. Despite this, ICU diaries continues to be introduced around
the world largely due to positive feedback from patients.

Theoretical framework

The theoretical perspective in this thesis is that of caring science, which has its
roots in human science. Caring science is the science of human existence
concerning health, wellbeing, suffering and care and is based on an holistic view
and it harmonizes well with person -centered care. Person- centered care means
putting patients and their families at the centre of decisions and working
alongside them to enable the best possible outcome.

In addition, Antonovsky’s sense of coherence or a way of making sense of the
world has also acted as a reference point. In essence, a sense of coherence
depends on the degree to which humans experience life as meaningful,
comprehensible and manageable.
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Overall and specific aims

The overall aim of the thesis is to explore how the Intensive Care Unit (ICU)
diary is experienced by family members, and nursing staff in the ICU setting,
thereby contributing to the development of national clinical practice guidelines
regarding the structure, content and use of ICU diary.

The thesis comprises four empirical studies with the following specific aims:

I To explore family members’ experiences with keeping a diary during a sick
relative’s stay in the ICU.

II To explore how family members experience the use of a diary when a relative
does not survive his or her stay in the ICU.

III To explore how nursing staff experience the use of ICU patient diaries.

IV To explore the use of the ICU diary within different ICU units in Sweden,
and thereby contribute to practice guidelines regarding its structure,
content and use.

Methods

The thesis comprises four studies which employed a qualitative design. Studies
I and II adopt an interpretive approach, where data consisted of eleven
interviews with family members (I) and nine interviews with family members
of non-survivors (II). A hermeneutic approach based on the work of Gadamer
was chosen to gain a deeper understanding of how family members experienced
a shared ICU diary written during a relative’s stay in the ICU. Study III also had
an explorative and interpretive design, but the interviews were conducted in the
form of six focus groups with a total of 27 nurses and nursing staff. Transcribed
data were analysed using an inductive thematic analysis according to Braun and
Clarke (2006). Finally, in study IV, an Instrumental Multiple Case Study
approach was adopted to explore the application of the ICU diary in different
ICUs. The rationale being that case studies are more focused on understanding
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and describing a process and are by nature descriptive and heuristic by
emphasizing a description and interpretation within a certain delimited context.

Findings

The diary was experienced as a symbol of a maintained relationship with the
patient and a substitute for the usual forms of communication during times when
the patient had a lowered level of consciousness as a result of medication, illness
or trauma. In certain cases, the diary was even experienced as a personification
of the family member who wrote in it and this meant that family members could
thereby allow themselves to leave the patient’s bedside for a while.

In the diary, family members could express strong feelings in words that might
never have been spoken out loud, giving them the experience of a deeper
relationship to their sick family member. However, there were also family
members who felt it was challenging to write about the circumstances that often
existed; i.e. threat of death. At the same time, though, they found it meaningful
to read what had been written by nursing staff and by other family members.
The entries of nursing staff were written in everyday language that met the
family members' information needs. It gave them something to do other than to
focus on the monitors' alarms and values that were constantly changing. The
diary offered an opportunity to describe their thoughts and feelings so that in
the future, the patient could also understand their concerns during the time in
care. Nevertheless, the diary entries indicated visiting patterns and provoked
feelings of guilt among family members when their visits were infrequent. The
diary also created feelings of stress when family members did not know what
to write. Further, some family members renounced diary writing then they felt
the diary to be too public an arena to express their thoughts and feelings.

Family members of non-survivors experienced the diary as ‘good to have’ or
‘nice to have’ which was interpreted as meaning that it was a reliable document
against which memories could be corroborated when necessary. Memories
could waver at times and family members often had difficulties recalling what
had happened at different points in time during the ICU stay. The inexplicable
was there to be grasped in both text and image and it was information that could
be passed on to others when requested. Family members experienced that their
deceased family member was given all the chances available. They considered
that the nursing staff had done their utmost and this was experienced as a
comfort amidst all the grief.

Through the diary, family members experienced an unspoken hope. A hope that
was maintained when it seemed that the patient would survive and which was
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fully extinguished when it became obvious that the patient was dying. The
experience was compared to a painful journey, where the diary had been a travel
guide to gain deep insights at all levels of what had happened to their sick
relative.

Nursing staff praised the diary and were convinced that it contributed to the
health and wellbeing of both patients and family members. The ICU diary was
created in "an effort to do good", where feedback from patients, family members
and follow-up services reinforced the feeling of "doing good", which in turn
generated job satisfaction and continued motivation and commitment in the
diary. The diary was regarded as a process document of caring, which through
reflection contributed to professional development and ethical awareness
among the staff.

None of the nursing staff had undergone any formal training on writing a diary
and their writing could be compared to a process that involved ‘learning by
doing’. This process consisted of ongoing conversations in which spontaneous
ideas and practical experiences from the writing were shared. The discussions
focused on how to express interpersonal processes and ethical problems in order
to avoid causing offence or indignity in the diary. Those who had used diaries
for many years felt that they acquired experience and know-how over time.

Similarities and differences in outlook and usage of the ICU diary were
identified between the different units explored. The actual design of the ICU
diary was the same in all units. It was a notebook in an A5 format with a cover
that could be kept clean. The cover had a decorative and positiv image on the
front. All diaries included a glossary with explanations of common medical
terms and apparatus as well as a page which family members could use to
describe what their sick family member was like as a person based on their
interests and views of life.

The differences between the various intensive care units related to how patients
were included in the diary writing during the care period and to the ways in
which photographs were used. Usually, the diary was started where a longer
period of care was anticipated, during which the patient was ventilated, and
when it was expected that the patient would survive. One of four participating
ICUs in the study had written diary guidelines. There, a diary was recommended
when the period of care was expected to exceed 72 hours. At other units diaries
were kept in accordance with verbal guidelines and in these cases there were
variations regarding how patients were included in diary writing. There was an
ambition to write to all ICU patients considered to need a diary, with this
including both conscious patients and patients deeply sedated for longer or
shorter periods of care. One of the units, for example, included patients who
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were treated for cardiac arrest and status epilepticus, who often received care
for less than 72 hours but who were deeply sedated and ventilated.

In the focus group interviews with former patients and family members, it
emerged that they wanted more focus on photographs because these were
deemed important for understanding how sick the patient had been. Some
diaries did not contain any photographs at all or were felt to contain too few
photographs. Patients wanted images that were true to reality. Close-up photos
made it possible for patients to recognise themselves in the images. They felt
that pictures taken from a distance could be of anyone. Patients' perceptions of
the images were in contrast to the nursing staff's ambition to take “neutral or
positive” pictures and their feeling that close-up pictures would be regarded as
intrusive. In two units, former patients were given photographs in an envelope
and this was experienced as difficult to handle, even though the photographs
were dated and there were allocated spaces in the diary for each photo. Patients
and relatives would have preferred the images to have already been placed in
their context in the diary in order to facilitate understanding.

Clinical implications

® The results of this thesis may serve as a stimulus for future
development work to create national guidelines relating to the
structure, content and use of ICU diaries.

e ICU diaries can be used as a strategy to optimise patient recovery and
also to support family members in their recovery process after the sick
family member's intensive care period.

e In accordance with person-centered care, it is important that there is a
degree of flexibility and understanding regarding differences in the use
of an ICU diary in order to ensure individualised care.

e ICU diaries should/can be started for more patient groups, such as
patients with dementia or intellectual difficulties, because family
members can benefit from such diaries even if the patient is not
expected to do so.

o A further issue is how the diaries can be developed for use by people
who speak a language other than Swedish.
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e Discussions about the ICU diary could be included in routine hospital
ethical rounds.
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