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Tittel
Omsorg gir styrke til & sta neer — en studie om familiemedlemmers behov nar en av deres
narmeste er innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse

Bakgrunn
Det er gjort fa norske studier som beskriver behov hos pargrende til pasienter innlagt pa en

intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse. Bakgrunnen for studien er a fa gkt
kunnskap om behov hos denne pargrendegruppen, som er ngdvendig for & kunne yte helhetlig
omsorg.

Hensikt
Hensikten med studien er & beskrive familiemedlemmers behov ndr en av deres narmeste er
innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse.

Metode

Studien har et utforskende design med en kvalitativ tilnerming. Datainnsamlingsmetoden er
intervju. Seks pargrende er inkludert. Dataene er analysert med utgangspunkt i Malteruds metode
for systematisk tekstkondensering.

Resultat

Studien identifiserte tre kategorier behov hos pargrende: behov for medisinsk informasjon om
pasienten, behov for & vaere naer pasienten og behov for stattetiltak. Pargrende forventet @rlig og
apen informasjon, og at denne ble formidlet pa en slik mate at den ga grunnlag for a etablere og
opprettholde hap. Pargrende hadde behov for & vare naer pasienten, samtidig som de ga uttrykk
for & ha behov for alenetid i narheten av pasienten. Pargrende beskrev ogsa behov for ulike
stattetiltak, hvor det viktigste var hjelp til 2 mestre egne falelser.

Konklusjon
Studien viser at pargrende til pasienter i akuttfasen etter en alvorlig og uventet skadehendelse har

komplekse og individuelle behov. Avanserte kliniske sykepleiere synes & ha sarskilte
forutsetninger for & kunne identifisere og ivareta pargrendes behov i denne fasen, som ledd i &
yte helhetlig omsorg.

Ngkkelord:
Familie, pargrende, behov, omsorg, akuttfase, akutt kritisk skadd, akuttmottak,
intensivavdeling, avansert klinisk sykepleie
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Title
Providing care gives the strength to get close — a study of family members needs when one of
their closest is hospitalized at an intensive care unit after a serious and an unexpected injury.

Background
There are few Norwegian studies describing the needs of relatives of hospitalized patients at an

intensive care unit after a serious and unexpected injury. The background of the study is to gain
knowledge about the needs of this group of relatives. This is necessary to provide
comprehensive care.

Aim
The aim of the study is to describe family members’ needs when one of their closest is
hospitalized at an intensive care unit after a serious and an unexpected injury.

Method

The study had an exploratory design with a qualitative approach. The data collection method was
interview. Six relatives were included. The data was analyzed based on Malterud’s method of
systematic text condensation.

Result

The study identified three different categories of needs among the relatives: Medical information
about the patient, the need to be close to the patient and their own need for support from the staff
at the unit. The relatives expected open and honest information, and that the information was told
in a way that gave the opportunity to establish and maintain hope. They also needed to be close
to the patient in a physical sense, but they also needed time for themselves. They also described
the need to get support for themselves, mainly to cope with their own feelings.

Conclusion

The study showed that the relatives of this group of patients have both complex and individual
needs. Advanced clinical nurses seem to have good prerequisites for identifying and meeting the
needs of the relatives during this phase. This is an important aspect of providing comprehensive
care.

Keywords:
Family, relatives, needs, care, emergency phase, critically injured, emergency unit, intensive care
unit, ICU, advanced clinical nursing
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1 Innledning
1.1 Bakgrunn for valg av tema

Studien omhandler mennesker i en vanskelig fase i livet fordi en av deres nermeste har veert
innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse. Temaets aktualitet
underbygges av at mange pargrende kommer i en slik situasjon hvert ar. Statistisk materiale
viser at det arlig er ca. 16 000 personer innlagt pa intensivavdeling (Nasjonalt servicemiljg for

medisinske kvalitesregistre, 2016).

Det finnes en rekke internasjonale studier fra akuttfasen, som beskriver et bredt spekter av be-
hov hos pargrende, som behov for informasjon om pasienten, nzrhet til pasienten, ulike statte-
tiltak og komfort (Azoulay et al., 2001; Kosco & Warren, 2000; Obringer, Hilgenberg &
Booker, 2012). Det er funnet kun to norske artikler som er relevante for en sammenlikning med
min studie av pargrendes behov. Den ene er fra et universitetssykehus (Myhren, Ekeberg,
Langen & Stokland, 2004), den andre dekker lokalsykehus, regionalsykehus og universitets-
sykehus (Frivold, Dale & Slettebg, 2015). Behovet for forskning av pargrendes behov i akutt-
fasen papekes av Frivold og medarbeidere (2015), som formulerer det slik: Selv om pargrende
har veert inkludert i forskningen i mange ar, foreligger det fremdeles lite forskning fra norske

intensivavdelinger (s. 2).

Behovet for gkt innsikt i parerendes behov i intensivfasen er bakgrunnen for mitt valg av tema,
som igjen har sammenheng med gnsket om & dekke et «kunnskapshull» relatert til & kunne yte
helhetlig omsorg i praksis. Ifglge sykepleierens yrkesetiske retningslinjer skal sykepleieren vise
respekt og omtanke for pargrende (NSF, 2011). Jeg har som akuttsykepleier ved et universitets-
sykehus, hvor vi skifter pa & ha rollen som «pargrende-sykepleier», mgtt utfordringer og fatt
innblikk i det & skulle ivareta mange og individuelle behov hos pargrende, i en hverdag preget

av ressursknapphet og ofte sterkt pasientrettet fokus.

1.2 Hensikt og forskningsspgrsmal

Hensikten med studien er a beskrive familiemedlemmers behov nar en av deres nzrmeste er
innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse. Studiens forsknings-
spgrsmal er: Hvilke behov beskriver pargrende a ha i akuttfasen? Besvarelsen av dette spars-

malet er basert pa pargrendes egne opplevelser.



1.3 Avgrensninger og begrepspresiseringer
1.3.1 Avgrensninger
Studien retter oppmerksomhet mot pargrende til personer som er alvorlig og uventet skadet og

innlagt pa intensivavdeling i minst ett degn.
Min studie er avgrenset til & beskrive behov hos pargrende over 18 dr.
Personkretsen er avgrenset til 8 omhandle etnisk norske pargrende for & fa et homogent utvalg.

Studien er avgrenset til 8 omhandle pargrende til pasienter som overlever skadehendelsen, men
har omfattende skader som truet pasientens liv eller mulighet for et normalt liv (for eksempel

pa grunn av risiko for lammelser).

Videre avgrenses det mot & behandle helsepersonells taushetsplikt og pargrendes rett til infor-

masjon, da dette regelverket ikke er godt tilpasset akuttsituasjoner (Skants, 2014).

1.3.2 Begrepspresiseringer
Akutt kritisk skadet
Med akutt kritisk skade menes her en skade som skjer plutselig og uventet, og som setter

pasienten i en fare som er sa alvorlig at pasienten trenger intensivbehandling.

Pargrende

Begrepet pargrende brukes her om pasientens nermeste familiemedlemmer. Med narmeste
familiemedlemmer menes den eller de som pasienten selv har oppgitt som pargrende, eller som
er den eller de som har hatt varig og tettest kontakt med pasienten. Definisjonen samsvarer med
pasient- og brukerrettighetsloven 8§ 1-3 bokstav b (Moesmand, 2004, s. 153).

Akuttfase og intensivfase
Begrepene akuttfase og intensivfase brukes synonymt om hele perioden pasienten oppholder

seg pa intensivavdelingen. Oppholdet kan vare i timer, dager, uker eller maneder.

Akuttavdeling og intensivavdeling
Intensivavdeling og akuttavdeling brukes synonymt om den avdelingen pasienten befinner seg

pa i akuttfasen.



1.4 Oppgavens oppbygging

| kapittel 2 presenteres tidligere forskning om pargrendes behov. | kapittel 3 beskrives studiens
teoretiske rammeverk. Studiens metode beskrives i kapittel 4, far resultatene blir beskrevet i
kapittel 5. I kapittel 6 diskuteres resultatene i lys av tidligere forskning, teori og praktisk

sykepleieutgvelse. | kapittel 7 sammenfattes avslutningsvis mine funn i lys av studiens hensikt.



2 Tidligere forskning

2.1 Internasjonale studier om pargrendes behov i akuttfasen
De internasjonale studiene av relevans for min studie har til felles @ omhandle behov hos pa-
rgrende til pasienter som er innlagt pa en akuttavdeling.

En sentral forsker pa fagfeltet om pargrendes behov er sykepleier Nancy Molter. | hennes studie
fra 1976 kom det frem 45 ulike typer behov hos pargrende (Molter, 1976). | en senere studie
fra 1979 ble behovene rangert ut fra hvor viktige de var for pargrende (Molter, 1979). Molters
studie ble ytterligere utviklet i samarbeid med sykepleier Jane Leske. Serlig sentralt er deres
felles arbeid fra 1983 (Molter & Leske, 1983). Der foretok de en tilfeldig re-nummerering av
rangeringslisten som Molter hadde utviklet i sin studie fra 1979. Deres fellesarbeid er kjent
under forkortelsen CCFNI, Critical Care Family Needs Inventory (vedlegg 1). Dette
instrumentet ble aldri publisert i en selvstendig artikkel, men jeg har fatt tilgang til det ved a
kontakte Leske per e-post (vedlegg 2). | en senere artikkel fra 1991, beskrev Leske rangerings-
listen og delte de 45 behovene inn i fem kategorier: behov for informasjon, trygghet, neerhet,
stotte og komfort (Leske, 1991a).

Pargrendes opplevelser nar pasienten er innlagt pa intensivavdeling, har etter det veert gjenstand
for atskillige forskningsprosjekter fra hele verden, slik som Obringer, Hilgenberg og Booker
2012 (USA), Chatzaki og medarbeidere 2012 (Hellas), Omari 2009 (Jordan), Khalaila 2013
(Israel), Chien, Chiu, Lam og Ip 2006 (Kina), Hashim og Hussin 2012 (Malaysia), Kinrade,
Jackson og Tomnay 2009 (Australia) og Freitas, Kimura og Ferreira 2007 (Brasil). De fleste
bygger pa Molters og Leskes studier (Fortunatti, 2014, s. 308-309). Deres arbeider har fatt en
befestet posisjon i sykepleieforskningen, hvor deres begrepsapparat inngar som et felles

kommunikasjonsverktay.

Behov for informasjon om pasientens medisinske tilstand, hva som er blitt gjort for pasienten,
og hvorfor pasienten har mottatt den aktuelle behandlingen, er ofte etterspurt av pargrende
(Bailey, Sabbagh, Loiselle, Boileau & McVey, 2010, s. 119-120). Informasjonsbehovet er
rapportert a vare til stede i hele sykdomsforlgpet, men er normalt stgrst i intensivfasen
(Freichels, 1991, s. 26).



Studier viser at dekning av informasjonsbehov gir tilfredshet fordi det skaper trygghet (Akhlak
& Shdaifat, 2016, s. 75; Bailey et al., 2010, s. 116). At pargrende far informasjon er imidlertid
ikke alltid tilstrekkelig. For pargrende i en stresset situasjon kan det veere vanskelig a forsta
basale opplysninger om pasientens tilstand (Curtis & White, 2008, s. 1). Informasjon som
formidles uten a ta tilstrekkelig hensyn til mottakerens individuelle forutsetninger, kan bidra til
redusert tilfredshet (Auerbach et al., 2005, s. 205; Freitas et al., 2007, s. 91). Informasjon bar
derfor «skreddersys» for den enkelte pargrende (Davidson, 2009, s. 31).

Flere studier understreker pargrendes behov for rlig informasjon (Azoulay et al., 2001, s. 139;
Gentry et al., 2014, s. 149), som har sammenheng med behovet for a kunne bygge realistiske
hap. Informasjon og hap kan ses som én enhet (Verhaeghe, van Zuuren, Defloor, Duijnstee &
Grypdonck, 2007). Etablering av hap forutsetter riktig, presis og forstaelig informasjon
(Verhaeghe et al., 2007, s. 1491). Sammenhenger mellom optimisme og hap basert pa mottatt
informasjon kan spille en betydelig rolle for helhetlig tilfredshet i akuttfasen (Kosco & Warren,
2000, s. 63-64). | tillegg ma informasjonen gis pa rett sted til rett tid (Abbott, Sago, Breen,
Abernethy & Tulsky, 2001, s. 200; Curtis et al., 2001, s. 30; Myhren et al., 2004, s. 1797).
Behovet for arlig informasjon «konkurrerer» ofte med behovet for & beholde hapet (Apatira et
al., 2008, s. 866; Schenker et al., 2013, s. 243-245).

Pargrende har ogsa behov for naerhet til pasienten. Det mest fremtredende er & kunne vere
nar pasienten uten a begrenses av restriktive besgkstider (Mitchell & Aitken, 2017, s. 3). Jacob
0og medarbeidere (2016) konkluderte i samme retning med at fri visittid og private familierom

ga hay tilfredshet, i motsetning til begrensninger i besgksadgangen (s. 118).

I tillegg uttrykker pargrende behov for & kunne bo naer pasienten og ha enkel tilgang pa mat og
drikke, men uten at disse behovene beskrives som sveert viktige. Fortunatti (2014) fant at tilgang
pa mat var rangert som nummer 16 av de 20 hgyest rangerte behovene (s. 313). Waters (1999)
beskriver stattebehov av noksa praktisk karakter, som behovet for hjelp til & finne frem til hvor

kantine og hvilerom er lokalisert (s. 115).

Innen avdelingen er det behov for ventesoner nar det ikke er mulig a veare pa pasientrommet
(Al-Mutair, Plummer, Clerehan & O'Brien, 2013, s. 135-136; Hashim & Hussin, 2012, s. 105;
Leske, 1992, s. 594; Schwarzkopf et al., 2013, s. 1077). Flere trekker frem betydningen av hvor
komfortabel ventesonen er (Sturdivant & Warren, 2009, s. 150). Mitchell og Aitken (2017) fant
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lav score pa hvor tilfredse pargrende var med ventesonen pa intensivavdelingen. Dette resulterte

i at venterommet ble redesignet med nye mgbler og layout.

Forskning har beskrevet pargrendes behov for privatliv (Molter, 1979, s. 334). At narhet kan
kreve rom for distanse for a fungere i situasjonen, fremgar ogsa i nyere litteratur (Al-Mutair et
al., 2013, s. 140; Foss & Tenholder, 1993, s. 383; Fridh, 2014, s. 308; Hashim & Hussin, 2012,
s. 105). Behovet for alenetid var sterst nar den fglelsesmessige situasjonen var tyngst (Sheaffer,

2010, s. 7). Forskningen viser at behovet i liten grad er ivaretatt.

Flere studier retter oppmerksomheten mot at pargrende opplever intensivavdelingen som
stressende (Norton, Tilden, Tolle, Nelson & Eggman, 2003, s. 549; Rukholm, Bailey, Coutu-
Wakulczyk & Bailey, 1991, s. 926). Det kan skyldes miljget med «hvite frakker» og det
skremmende ved a se medisinske apparater koblet til pasienten, i tillegg til begrenset kjennskap
til hvordan en dag pa intensivavdelingen typisk forlgper (Rukholm et al., 1991, s. 926-927).
Bade intensivmiljget og det tekniske utstyret oppleves som fremmed og fryktinngytende (Kross
etal., 2011, s. 795; Turner-Cobb, Smith, Ramchandani, Begen & Padkin, 2016, s. 20).

Behovet for naerhet ettersparres ogsa ved at enkelte pargrende gnsker & bli inkludert i den
daglige omsorgen. Molter (1979) beskriver dette som en sentral behovskategori (s. 333).
Hennes resultater har paralleller til senere studier som Sims og Miracle (2006) og Al-Mutair og
medarbeidere (2013). Inkludering av familien i omsorgen bidrar til & gi dem en fglelse av a ha
«gjort noe» for pasienten. Aktivitet gjennom fysisk omsorgsarbeid kan ogsa avlede pargrendes
oppmerksomhet fra den vanskelige situasjonen de er i, og dermed redusere angstfulle tanker
(Fumis, Ranzani, Faria & Schettino, 2015; Pochard et al., 2000; Rukholm, Bailey & Coutu-
Wakulczyk, 1992).

Oppsummert viste allerede Molters studie fra 1979 at neerhetsbehovet ikke ble godt ivaretatt (s.
336). Tjue ar senere bekreftes det samme i en studie av pargrende pa et sykehus i Hong Kong
(Tin, French & Leung, 1999, s. 348). Ti ar etter det uttrykkes mye av det samme av Davidson,
som sammenfatter dekningen av nerhetsbehovet slik: «Needs are often left unmet.» (2009, s.
33, med henvisning til Cuthbertson, Margetts & Streat, 2000; Malacrida et al., 1998; Titler,
Cohen & Craft, 1991).



En rekke studier retter oppmerksomheten mot pargrendes behov for stgtte. Vanlige reaksjoner
er sjokk, fornektelse, sinne, fortvilelse, skyld og frykt for tap av pasienten (Lam & Beaulieu,
2004, s. 142; Verhaeghe, Defloor & Grypdonck, 2005, s. 1004-1005; Verhaeghe et al., 2007,
s. 1489; Wesson, 1997, s. 112). Deres reaksjoner blir ofte oversett eller ansett som sekundaert
til omsorgen for pasienten (Lam & Beaulieu, 2004, s. 142), selv om livet blir snudd opp ned fra
det ene minuttet til det andre for familien som helhet. Pargrende risikerer som falge av
manglende ivaretakelse a utvikle angst, depresjon og posttraumatisk stresslidelse (Azoulay et
al., 2005; McAdam, Fontaine, White, Dracup & Puntillo, 2012; Wintermann, Weidner, Strauss,
Rosendahl & Petrowski, 2016). Kvinnelige familiemedlemmer har ofte mer uttalt angst enn
menn, og ber oftere om henvisning til psykologtjenester (Rukholm et al., 1991, s. 927).

2.2 Norske studier — identifisering av «kkunnskapshull»
Studier har vist at pargrende i akuttfasen har et bredt spekter av behov, som kan sammenfattes
med ngkkelordene narhet, informasjon, komfort, stgtte og trygghet. Disse hovedgruppene av

opplevde behov danner en form for fundament i de fleste artiklene.

Det finnes flere norske studier om pargrendes behov, men artiklene har ofte et annet perspektiv
enn i min studie. Mens min studie beskriver pargrendes behov basert pa deres egne opplevelser
i akuttfasen, er fokuset i andre studier pa pargrendes behov sett fra helsepersonellets stasted
(Frivold & Dale, 2013; Takman & Severinsson, 2005; Agérd & Maindal, 2009) eller har fokus
pa betydningen av pargrendes tilstedeveerelse for pasientens rehabilitering (Dokk et al., 2014;
K. D. Olsen, Dysvik & Hansen, 2009).

Av studier basert pa pargrendes egne beskrivelser av behov i akuttfasen, har jeg funnet kun to
sentrale arbeider. Myhren og medarbeidere (2004) sammenliknet pargrendes tilfredshet pa
intensivavdelingen med hvilke forventninger helsepersonellet hadde til hvor tilfredse de
pargrende var. De pargrende var delt i to grupper, avhengig av om pasienten overlevde eller
dede. Studien trekker inn behovene for informasjon, stette og komfort og belyser hvordan
ivaretakelsen av behovene pavirker pargrendes stressniva. Frivold og medarbeidere (2015)
beskriver sykepleieres og legers ivaretakelse av pargrende ved intensivavdelinger ut fra et noe

bredere anlagt behovsperspektiv.

Begge de norske studiene paviser sammensatte behov hos pargrende. Spesielt trekker Frivold

og medarbeidere (2015) frem behov for jevnlige mater og at informasjonsbehovene farst og
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fremst ble dekket av sykepleierne. Videre beskrev de at pargrende har behov for a vere nar og
bli inkludert i den praktiske omsorgen av pasienten. Myhren og medarbeidere (2004) papekte

spesielt pargrendes angst og behov for medikamenter (s. 1792).

Sykepleier, seniorforsker og professor 11 Tone Rustgen har en pagaende studie om «Pargrendes
behov i en akuttsituasjon» i Norge. Hun skriver at «[p]argrende er viktig for pasienten, og vi
gnsker starre kunnskap om hvordan vi best kan ta vare pa pargrende i en stressende og angstfylt

situasjon» (Rustgen, 2015).

Behovet for ytterligere norske studier som kan gi innsikter i pargrendes behov i akuttfasen,
ligger til grunn for min studie, som kan avdekke nye behov og beskrive nyanser i det som er
blitt beskrevet tidligere. Dermed kan min studie avdekke «kunnskapshull» relatert til det &
kunne yte helhetlig omsorg i praksis. | den utstrekning studien paviser ssmmenfallende behov
med tidligere forskning, har ogsa slike resultater verdi pa et felt som er noksa nytt i norsk

sammenheng.



3  Teoretisk rammeverk

Pargrendes behov for omsorg er sentralt i min studie, og berarer samtlige kontaktomrader som
oppstar mellom pargrende og helsepersonell. Derfor gnsker jeg a sette studiens resultater inn i
et omsorgsperspektiv. Jeg har valgt & beskrive Kari Martinsens omsorgsteori, se punkt 3.1. En
teoretisk beskrivelse av avansert klinisk sykepleie gis i punkt 3.2. Bakgrunnen er at det i
diskusjonskapitlet ogsa skal draftes om arbeidsoppgaver for a ivareta pargrendes behov i sterre

grad kan overfares til avanserte kliniske sykepleiere.

3.1 Kari Martinsens omsorgsteori
Sykepleie er et fag med flere dimensjoner og bestdr av erfaringsmessige, vitenskapelig-

instrumentelle og normative elementer (Lillesta, 2004).

En kyndig klinisk sykepleier har erfaring pa ekspertniva. Det beskrives som sykepleiefaglig
«know how». Martinsen viser til Dreyfus og Dreyfus’ fem stadier for ferdighetsopplering
(Dreyfus & Dreyfus, 1986). | falge Martinsen kan dyktige sykepleiere gjennom praksis og
refleksjoner «fgle» hva som er rett eller galt, uten at sykepleieren ngdvendigvis er bevisst sin
handling. Dette beskrives som «taus kunnskap» (Martinsen, 1990). | den tilleerte kunnskapen
inngar ogsa evnen til & kjenne sine begrensninger. | Martinsens (2017) omsorgsteori er ivare-
takelse av pargrende inkludert i sykepleierens ansvarsomrade, «[d]et ligger i sykepleiens
tradisjon a finne pleiens tid og rytme, dens kretslap, i forhold til pasienten og med omtanke for

de pargrende» (s. 24).

| sykepleiefagets vitenskapelig-instrumentelle dimensjon inngar filosofi, naturvitenskapelige-
og samfunnsvitenskapelige fagomrader. De to siste kan eksempelvis vare sykdomslare og
sosiologi. Filosofien reflekterer over det som ligger «bak» vitenskapen og handler om sentrale
elementer i var tilvaerelse. Metafysikken kan sies a vare «rettet mot en helhet, mot universet,
mot de grunnleggende vissheter som berer vare liv» (Martinsen, 2003a, s. 174). Martinsen
fremhever at gjennom vitenskap i sykepleien «kan vi vinne ny innsikt og forsta noe vi ikke har

forstatt fra for. Vi kan forsta annerledes og pa nye mater.» (Martinsen, 2003a, s. 99).

Sykepleiens normative dimensjon refererer til at beslutninger tas pa bakgrunn av etiske og
moralske overveielser. Martinsen (2003a) skriver at dette handler om omsorg, og at det a vise

omsorg er en forutsetning for a kunne utgve sykepleie. Omsorg som et grunnleggende begrep



beskrives slik: «Omsorg har med hvordan vi forholder oss til hverandre, hvordan vi viser
omtanke for hverandre i det praktiske dagligliv.» (Martinsen, 2003a, s. 69). Hun deler omsorgs-

begrepet inn i tre aspekter: omsorg som et relasjonelt, praktisk og moralsk begrep.

Det relasjonelle perspektivet har utspring i Martinsens kollektivistiske menneskesyn, om at
mennesker er avhengige av hverandre og formes gjennom hverandre. «Menneskers tilstede-
veerelse er en medtilvaerelse med andre. Verden — min dagligverden — er allerede den som jeg
deler med andre.» (Martinsen, 2003b, s. 69). Det er i kraft av et slikt fellesskap vi er den vi er.
Det kollektivt baserte menneskesynet springer ut av var felles avhengighet til hverandre. Det
relasjonelle perspektivet beskriver omsorgen som spontan og uten baktanke, og kjennetegnes
ved asymmetrien mellom giver og mottaker. Det er ingen gjensidig forpliktelse. Den som far
hjelp, ma ha berettiget tillit til at den gis uten betingelser eller krav om gjenytelse i form av
gaver, penger eller liknende. Gjensidig tillit er en forutsetning for at vi kan stole pa hverandre
og dermed veere sikre pa at den andre holder ord. Pargrendeperspektivet i Martinsens omsorgs-
teori kommer til uttrykk i flere arbeider (Martinsen, 2012a, 2012b), og i andres bruk av hennes
teori. For eksempel papeker André (2017) at «[d]en relasjonelle omsorgen retter seg mot

pasienter, pargrende og andre helsefaglige yrkesutavere [...]» (s. 62).

Det praktiske perspektivet fremtrer nar Martinsen (2003b) vektlegger at omsorg er a utfare
praktiske handlinger for et menneske som ikke har ressurser til & mestre det pa egenhand. Ord
er ikke nok. Det moralske ansvaret ma munne ut i handling. Handlingene utfares i daglige
situasjoner. Med henvisning til liknelsen om den Barmhjertige Samaritan fra Bibelen, tydelig-
gjer Martinsen at ansvaret for den svake er forankret i omsorgens praktiske sider: Den som skal
yte omsorg stiller seg ikke bare passivt pa sidelinjen, men deltar aktivt i en annens lidelse og
uten forventninger om gjenytelse. Den praktiske handlingen i det a yte omsorg er kommet slik
til uttrykk hos Lagstrup: «[D]er stilles ganske besteemte krav til een, der kraeves et arbeijde, en
handling, en afgarelse, eller hva det nu kan vaere, som skal gjares, ikke for ens egen skyld, men

for den andens skyld, for hvem man har ansvar.» (Legstrup, 1956, s. 59).

Det moralske perspektivet i omsorgsbegrepet handler om hvordan vi opptrer overfor andre
gjennom vare handlinger i praksis. Den moralske plikten til & hjelpe de som i situasjonen ikke
kan ta vare pa seg selv, gjelder uavhengig av hvilke falelser hjelperen har for vedkommende.
Omsorgens fundament er ikke bygd pa falelser, men pa et likeverdig forhold der vi er moralsk

ansvarlige for hverandre. Martinsen papeker at behovet for omsorg far eller senere vil bergre
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oss alle, og er bakgrunnen for synspunktet om at «[v]i bar derfor handle slik at alle kan fa
samme mulighet til & leve det beste liv de er i stand til» (Martinsen, 2003b, s. 15). Sentralt her
er begrepet nestekjeerlighet og det a sta hverandre naer, som ifglge Martinsen er en grunn-
leggende forutsetning for alle mennesker i alle relasjoner. Neert forbundet med dette er opp-
fatningen om at mennesker ma fa anledning til & tre frem pa egne premisser, noe som fgrst kan
skje nar den ene forholder seg til den andre gjennom apenhet, innlevelse og empati. |
beskrivelsen av relasjoner mellom mennesker, betones ngdvendigheten av gjensidighet, felles-
skap og respekt i et «subjekt-subjekt»-forhold (Thollin, 2009, s. 64). Et siktemal med moralsk
omsorg er a redusere ulikheter mellom mennesker. Omsorgsgiver ma anvende faglig skjenn og
sette seg inn i den svakes livssituasjon, og ut fra dette solidarisk bruke sin makt til & handle til
beste for den svake. Martinsen (2003a) betoner at slik omsorg ma laeres av en mester, gjennom
erfaringer med, og oppdragelse til, godhet (s. 21-22). Sykepleieren kan redde liv basert pa
vitenskap og erfaring, men fordi mottakeren er en levende person ma ikke omsorgens moralske

dimensjon tilsidesettes.

Alle de tre dimensjonene, den normative, den erfaringsmessige og den vitenskapelig-
instrumentelle, ma vere tilstede samtidig hos en kyndig sykepleier. Den profesjonelle syke-
pleieren tar hensyn til individet, og gir derfor omsorg til pasienter og pargrende ut fra den

enkeltes situasjon og behov.

3.2 Avansert klinisk sykepleie

Utdanning til avansert klinisk sykepleier gir kompetanse pa ekspertniva til & arbeide i en utvidet
og selvstendig funksjon i samsvar med ICNs definisjon: «En autorisert sykepleier har tilegnet
seg kunnskaper pa ekspertniva, ferdigheter i kompleks beslutningstaking, samt klinisk
kompetanse til en utvidet funksjon som utformes av konteksten og/eller autorisasjonskrav i det
aktuelle land. Mastergrad anbefales som minstekrav.» (ICN, 2017). Studiet i avansert Klinisk
sykepleie folger International Council of Nurses’ (ICN) anbefalinger for utdanning i Advanced
Practice Nursing.

Avansert klinisk sykepleie har vert gjenstand for teoretisk modellbygging. Hamric var en av de
farste som utviklet en modell for & sette avansert klinisk sykepleie inn i en teoretisk ramme
(Hamric, 2009). Modellen viser det sentrale i arbeidsomradene til avanserte kliniske sykepleiere
(Schober & Affara, 2009). Kompetanseomradene har Hamric (2014) vist ved en sirkel som

bestar av ulike lag. Det innerste laget i sirkelen omhandler utdannelse med eksamen,
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autorisasjon og direkte klinisk praksis med fokus pa pasient/familie. | det ytre omradet finnes
organisasjonsstruktur, helsegkonomiske systemer, politiske beslutninger mv. Kompetanse-
omradene i Hamrics modell er pa linje med ICNs definisjon av grunnleggende trekk ved
avansert klinisk sykepleie, slik som utdannelse, klinisk praksis og nasjonale
reguleringsmekanismer (Fagerstrom, 2011). Siden lanseringen i 1996 har modellen veert
revidert flere ganger. Dens sentrale karakteristika er imidlertid bevart (Spross & Lawson, 2005),

noe som Fagerstrom (2011) sier «bevisar modellens inbyggda stabilitet och robusthet» (s. 82).

Avansert klinisk sykepleie er en egen spesialisering. Den skiller seg fra spesialsykepleiere ved
at avanserte kliniske sykepleiere ma kunne utfare et bredere spekter av avanserte oppgaver i en

klinisk sammenheng. Disse inkluderer &

diagnostisere pasienter etter hvert som de kommer inn, utfgre fysiske undersgkelser som for
eksempel psykologiske, psykososiale, funksjonelle og utviklingsmessige tester og diagnostikk,
bestille laboratorietester og tolke resultatene, utvikle differensialdiagnoser, opprette
pasientopplysninger og sikre pasientens personvern og sykehistorikk, evaluere pasientens
fremgang og respons pa ulike behandlinger for & endre behandlings- og omsorgsplaner etter
behov, gi rad til pasienter og familier, henvise til andre undersgkelser/behandlinger, utgi
medisiner til pasienter, foreskrive definerte medikamenter, delta i forskningsstudier, veilede
kollegaer (Bryant-Lukosius, Dicenso, Browne & Pinelli, 2004, s. 525).

Masterstudiene som tilbys innen de ulike sykepleiespesialiseringene er kliniske og praktiske.
Studiet gir i tillegg kunnskap om forskningskvalitet og kunnskapsutvikling. Det er et ngdvendig
supplement for a sikre kvalitetsutavelse, i tillegg til at det gir sykepleierne et instrument til &

utvikle bedre Igsninger innen eget fagfelt (Hagring, 2015).

Den nye sykepleierrollen har veert gjenstand for flere internasjonale forskningsarbeider. En
EU-finansiert litteraturstudie (review) beskriver Advanced Nurse Practioners (ANP) og nye
oppgavefordelinger mellom helseprofesjonene (Tsiachristas et al., 2014). Studiene indikerer at
oppgaveglidning fra leger til avanserte kliniske sykepleiere ikke har endret behandlings-
effektene, men gitt positive resultater i form av bedret pasienttilfredshet. Pasientene var blant
annet mer forngyde med informasjonen som ble gitt. En av studiene i review-artikkelen viste at
livskvaliteten til KOLS-pasienter av den grunn ble oppfattet som bedre hos den pasientgruppen
som hadde blitt fulgt opp av en «Advanced Nurse Practioner» enn hos pasienter som hadde blitt
fulgt opp av en lege (Sharples et al., 2002).
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I nordisk malestokk har Finland vart et foregangsland for ny oppgavefordeling. Der begynte
implementeringen av «Advanced Nurse Practioner» i 2004, og masterutdanning for avansert
Klinisk sykepleie ble etablert i 2006. Fagerstrom utfgrte sammen med kolleger en kvalitativ
studie av «Advanced Nurse Practioner» (2008), og konkluderte med at avansert klinisk syke-
pleie gir kompetanse til & vurdere pasientenes pleiebehov, pleierelasjoner, drive multi-
profesjonelt teamarbeid, og gir kunnskap om ledelse og kompetanseutvikling. Den kliniske
kompetansen gjer dem i stand til a yte helhetlig omsorg (Fagerstrom, 2008; Glasberg,
Fagerstrom, Réiha & Jungerstam, 2009). Dette er kommet til uttrykk ogsa pa det normative
planet og gjenspeiles i den finske Helsetjenesteloven fra 2010. Den gir avanserte kliniske syke-

pleiere adgang til & vurdere behandlingsbehov og foreskrive utvalgte medikamenter.

| 2016 ble det publisert en norsk studie om «Merverdien av master i sykepleie» (Mastad et al.,
2016). Rapporten bygger pa en systematisk litteraturgjennomgang av utenlandske studier
(reviews), som beskriver effekten av masterutdanning pa pasientutkomme, i tillegg til a beskrive
kvalitet, tilgjengelighet og pasientsikkerhet i helsetjenestene. Ut fra artiklenes fokus ble
resultatene klassifisert i fem kategorier. Kategorien «effekten av masterutdannede sykepleiere
I spesialisthelsetjenesten» har interesse for min studie. Om dette temaet ble sju systematiserte
review-artikler gjennomgatt. Fire av review-artiklene bygger pa et stort antall artikler og
omhandler akuttavdelinger: Jennings og medarbeidere (2015), Walter og Curtis (2015),
Hoskins (2011) og Kleinepell og medarbeidere (2008). Studiene det bygges pa er utfart i store
deler av verden. Mastad og medarbeidere (2016) oppsummerer at «[s]tudiene tyder pa at bruk
av masterutdannede sykepleiere i sykehus kan bidra til mer fleksibel og effektiv respons i

akuttsituasjoner» (s. 8).

Mastad og medarbeidere (2016) gikk i tillegg gjennom 13 empiriske studier for & evaluere
effekten av oppgaveglidningen fra leger til klinisk masterutdannede sykepleiere. Etter
masterstudiet hadde sykepleierne gjennomgatt veiledet praksis, og i de fleste land ogsa blitt
autorisert for den nye og utvidede rollen. Evalueringen viste ingen signifikante forskjeller i
kvaliteten pad oppgavelgsninger og pasientsikkerhet, men det ble pavist sterre grad av
pasienttilfredshet i sykepleiernes faver. Det gjaldt szrlig «opplevelsen av a bli sett og hert, fa
mer tid til & snakke og fa opplearing og hjelp til mestring» (Mastad et al., 2016, s. 11). Dette vil

trolig ha overfgringsverdi til pargrendes tilfredshet.
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4 Design og metode
4.1 Studiens design

Studiens mal er a fa kunnskap om pargrendes behov i akuttfasen, og har et utforskende design
med en kvalitativ tilneerming. Kvalitative metoder er forskningsstrategier for beskrivelse og
analyse av opplevelser, tanker og holdninger ved det som studeres (Kvale & Brinkmann, 2015).
Studien er derfor designet for & kunne beskrive behov hos pargrende ut fra deres stasted, med

de erfaringer den enkelte baerer med seg inn i den dramatiske situasjonen som er oppstatt.

4.2 Datainnsamling
Studiens metode for datainnsamling er intervjuer med pargrende til personer som har vert utsatt
for en akutt kritisk skade.

4.2.1 Rekruttering og utvalg
Jeg henvendte meg til Personskadeforbundet LTN (PLTN) 30. august 2016 med spgrsmal om
hjelp til & rekruttere informanter (vedlegg 3). PLTN «er en organisasjon for alle som har fatt
livet endret pa grunn av skade», og henvender seg bade til direkte skadelidte og pargrende
(Personskadeforbundet LTN, 2017).

PLTN svarte positivt pa henvendelsen, og sendte ut foresparsler til potensielle informanter. Jeg
fikk en liste over medlemmer som var villige til & bli intervjuet, basert pa et sett med
inklusjonskriterier som samsvarer med avgrensningene i punkt 1.3.1. I tillegg matte det ha gatt
en viss tid siden skadehendelsen, slik at de pargrende hadde tilstrekkelig distanse til oppholdet
pa intensivavdelingen. PLTN anbefalte at det hadde gatt fra to til seks ar fra skadetidspunktet,

fordi det far det ville vaere vanskelig a finne pararende som var villige til & bli intervjuet.

| tabellen under er det gitt en oversikt over informantene som deltok i studien.

Informantens | Relasjon Pasientens Nar skaden Oppholdstid pa Lengden pa

alder til pasienten alder skjedde intensivavdelingen intervjuet
1 |55-60ar Ektefelle 55-60 ar 2014 10 dggn 60 minutter
2 | 45-50 ar Far 20-25 ar 2011 1 méned 65 minutter
3 | 35-40ar Mor 15-20 ar 2012 1 méned 95 minutter
4 | 35-40 ar Mor 0-5ar 2011 3 dagn 90 minutter
5 | 45-50 ar Mor 25-30 ar 2012 2,5 maneder 90 minutter
6 | 70-75ar Morfar 25-30 ar 2012 2,5 maneder 45 minutter

Tabell 1: Oversikt over informantene som deltok i studien
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Tabellen viser utvalget av informanter, med en oversikt over alder, relasjon til pasienten,
pasientens alder, skadetidspunktet, hvor lenge pasienten oppholdt seg pa intensivavdelingen,

samt lengden pa intervjuet.

Det ble funnet frem til seks informanter som oppfylte inklusjonskriteriene og som dermed
inngikk i studien. Antallet informanter er begrenset ut fra masteroppgavens omfang, men anses
tilstrekkelig ut fra malet med studien om a gi en kvalitativt orientert beskrivelse av behov hos
en gruppe som i dag er lite utforsket i et norsk perspektiv: pararende til alvorlig skadde etter en
uventet hendelse, og som er innlagt pa en intensivavdeling. Min studie har derfor et utforskende

preg, og skal ikke brukes for a utvikle en generell forklaringsmodell (Gillham, 2008).

4.2.2 Gjennomfgring av intervjuene

Det ble foretatt semistrukturerte intervjuer. Med semistrukturert menes at intervjuene ble
gjennomfart ved at intervjueren har bestemte hovedemner som skal tas opp, samtidig som det
apnes for dynamikk og fleksibilitet ut fra hvordan den enkelte samtalen naturlig matte utvikle
seg (Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2011).

Intervjuene ble foretatt ved hjelp av en intervjuguide (vedlegg 4), som kan forklares som
«forskarens hjélpreda i intervjusituationen» (Widerberg, 2002, s. 70). Intervjuguiden har en
seksjon med formalia, deretter en seksjon med spgrsmal som samsvarer med
forskningsspgrsmalet, og en tredje seksjon bestaende av en refleksjonsdel. Gjennom szrlig de
to forste intervjuene ble jeg mer «modnet» med intervjuguiden, og klarte derfor i starre grad a
frigjgre meg fra ordlyden i sparsmalsformuleringene. Det ga en fleksibel bruk av intervjuguiden
(Repstad, 2007).

Tilgang til mest mulig relevant informasjon krever god kontakt med informantene, slik at de
opplever forskningsdeltakelsen som positiv (Kvale & Brinkmann, 2015). Valg av intervjusted
har betydning for a skape trygghet (Polit & Beck, 2017, s. 514). Derfor lot jeg pargrende

bestemme nar og hvor vi skulle treffes, som varierte fra hjem til arbeidssted til kafe.

Som en del av det a etablere et godt intervjuklima, ma det skapes trygghet ogsa til den som skal
utfare studien (Polit & Beck, 2017, s. 516). | starten av hvert mgte fortalte jeg om min bakgrunn,

i tillegg til hovedtrekkene i prosjektet — og fortsatte med litt «<small talk». Ved det fikk vi god
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kontakt. Det var i alle intervjusituasjonene en god atmosfere allerede fra de farste minuttene,
noe som er viktig far informantene begynner a snakke om sine opplevelser og falelser for en
fremmed (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 160).

Intervjuene varierte fra 45 minutter til halvannen time, som er innenfor anbefalte tidsrammer
(T. A. Olsen, 2011). Variasjonene i tid har sammenheng med at flere spgrsméal var &pne. De
fleste intervjupersonene hadde mye a formidle, av betydelig verdi for & kunne beskrive nyanser
i deres behov. Et av intervjuene varte bare 45 minutter, men her hadde jeg fatt fortalt om selve
skadehendelsen pa forhand. Det var fordi to informanter snakket om den samme ulykken, men

opptradte hver for seg i intervjusituasjonen.

Intervjuene ble tatt opp digitalt for & sikre at jeg fikk med alt informantene fortalte (Dalen,
2008; Rubin & Rubin, 2005). At jeg ikke trengte & notere underveis, gjorde det enklere &
konsentrere meg om flyten i intervjuet (Graham, 2008; Repstad, 2007; Tjora, 2012). Alle
samtykket til lydopptak. Ut fra hvor naturlig samtalene forlgp, etterlates et inntrykk av at det a

ha opptakeren fremme ikke innvirket pa informantene.

4.2.3 Transkribering

Rett etter hvert intervju ble opptaket transkribert. Ved det ble datamaterialet omformet fra tale
til skrift. Transkriberingen resulterte i et materiale pa samlet 57 tekstsider, med 12-punkt, Times
New Roman. Jeg foretok transkriberingen selv. Det var tidkrevende, men gjorde at jeg kom
tettere pa innholdet enn om andre hadde foretatt transkriberingen. Neerhet til eget datamateriale
har verdi siden transkriberingen utgjer et tidlig trinn i analysearbeidet, far de mer strukturerte
dybdeanalysene (Christoffersen, Johannessen, Tufte & Utne, 2015; Malterud, 2011).

De transkriberte tekstene er basert pa en muntlig samtale mellom informanten og meg som
intervjuer. Konteksten utsagnene er avgitt i — intervjusituasjonen — opphgrte da intervjuet var
ferdig, noe som ma hensyntas i den etterfglgende tolkningen (Dalen, 2008). Som papekt av Fog
(2004) kan utskriften betegnes som «en stivnet udgave af en fgrhen levende proces» (s. 109).
Kvale og Brinkmann (2015) uttrykker at «i en transkripsjon blir samtalen mellom to mennesker
[...] abstrahert og fiksert i skriftlig form» (s. 204). Jeg har veert oppmerksom pa at de utskrevne
lydfilene ma leses med bevissthet om slike «oversettelsesproblemer» (Gillham, 2008, s. 165),

slik de fyller funksjonen som tekster i en tolkningsprosess (Dalen, 2008, s. 69).
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4.3 Analyse av data

| hele analyseprosessen er det viktig & veere bevisst pa hvilke forskningsspgrsmal som er stilt.
Det finnes flere metoder for tekstanalyse, blant annet Malteruds (2011) metode inspirert av
Giorgi (1985), og Graneheim og Lundmans (2004) kvalitative innholdsanalyse som er diskutert
i lys av Watzlawick og medarbeidere (1967). Begge metodene er egnet for tverrgaende
analyser, der det foretas en sammenfatning av informasjon fra flere informanter (Malterud,
2011, s. 94). Tverrgaende analyse er hensiktsmessig for bearbeidingen av studiens data-
materiale, siden jeg sgker svar pa pargrendes behov i akuttfasen gjennom samtaler med seks

informanter.

Malterud beskriver prosessen i detalj, fra radata til resultat. Siden jeg er uerfaren, har jeg valgt
a felge hennes trinnvise fremstilling gjennom fire faser. Metoden skal gis en kort beskrivelse

og relateres til min studie.

| fase en ble transkripsjonene fra alle seks intervjuene lest flere ganger for a fa et helhetsbilde.
Deretter ble inntrykkene oppsummert for & identifisere behov hos pargrende i akuttfasen. Disse
forelgpige temaene kom frem: behov for kunnskap om pasientens tilstand og behandling, behov
for & fa kunnskap om hva som kan forventes videre i forlgpet, behov for a fa arlig informasjon,
behov for neerhet til pasienten, behov for stette, behov for a fa hjelp til & mestre sine falelser,

og under hele oppholdet behov for & bli akseptert, respektert og bevare hapet.

| fase to ble teksten tatt utskrift av, og hver intervjutekst ble gjennomgatt linje for linje med
utgangspunkt i de forelgpige temaene fra fase en. Det ble gjort for & identifisere menings-
baerende enheter med relevans for a besvare forskningsspgrsmalet. Hvert relevante menings-
innhold fikk en kode i margen. Tekst som uttrykte det samme meningsinnholdet, fikk like
koder. Etter farste gjennomlesing hadde jeg notert 53 koder. Det a splitte teksten i tekstbiter
kalles for & dekontekstualisere materialet. Hver tekstbit betegnes som en meningsbarende enhet
(Graneheim & Lundman, 2004, s. 106; Malterud, 2011, s. 100). En meningsbarende enhet kan
besta av en eller flere setninger eller bare en frase, og er et direkte sitat slik det er kommet til
uttrykk av informanten (Malterud, 2011, s. 100).

| fase tre ble farst de meningsharende enhetene kondensert, se eksempel i tabell 2. Det vil si

systematisk a sammenfatte (kondensere) innholdet i de meningsbarende enhetene som er kodet
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sammen (Malterud, 2011, s. 104). Nar materialet ble forenklet kom mgnstre og kjennetegn
bedre til syne. | denne prosessen ble mye gjort om, koder kom til, noen ble slatt sammen og

andre utgikk. Etter flere omganger med bearbeiding og gjennomgang endte det med 25 koder.

Det neste var a samle materialet i subgrupper. Det ble gjort ved a samle kodegrupper som
innholdsmessig hadde ulike nyanser, men inneholdt beskrivelser innen samme tema. Malterud
(2011) beskriver kondenseringen fra koder til subgrupper slik: «Fra kode til mening» (s. 104).
Et eksempel fra min studie er at kodene «Kunne vise grat», «Kunne vise frustrasjon», «Bli sett/
vist forstaelse» og «Bli akseptert av personalet» ble samlet i subgruppen: «A kunne vise seg
svak i situasjonen» (se tabell 2).

| tabell 2 vises eksempler pa det som hittil er beskrevet: meningsbarende enheter, kondenserte

meningsbarende enheter, koder og subgrupper.
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Man er jo helt utrgstelige og ufattelig
redd. Det er noe av det jeg husker, at
jeg var livredd. Det var veldig
vanskelig & ta det inn.

men vi var helt
utrgstelige og ufattelig
redde.

Meningsbarende enheter Kondenserte menings- | Koder Subgrupper
barende enheter
Det kom en intensivsykepleier og
hentet oss, og da satt vi pa Sykepleieren pa
venterommet pa intensivavdelingen avdelingen fortalte
farst. Hun sykepleieren gikk gjennom hvordan Veiledning om
med oss hvordan det var pa intensivavdelingen avdelingen
intensivavdelingen. Vi kom inn pa fungerer for jeg fikk
venterommet pa intensivavdelingen komme inn pa rommet.
farst, og ikke rett p4 rommet. Praktisk
Personalet pa intensivavdelingen var veiledning for &
overprofesjonelle. De var utrolig flinke . . veere nger
) oo Pleierne pa ;
i den situasjonen. De forklarte . . . pasienten
; . intensivavdelingen var
maskinene, de forklarte trykket i hodet. . .
. X e veldig profesjonelle og A
Der var de veldig profesjonelle til a S L s Veiledning om
. utrolig flinke til a -
forklare alt, alt som skulle skje. Det var teknisk utstyr
- o | forklare oss hvordan
spesielt bra den fgrste uken. Men det & svstemet pa avdelingen
vite er sikkert viktig, sa en ikke far fL)J/I’I orte P g
sjokk. Det er jo en del medisinsk gerte.
teknisk utstyr.
Meningsbarende enheter Kondenserte menings- | Koder Subgrupper
barende enheter
Da var det faktisk en sykepleier som
hadde ringt til pappa og formidlet dette | En sykepleier ivaretok
her. Han mgtte oss da vi kom inn. Han | oss s godt han kunne
ivaretok oss sa godt han kunne han. da vi kom til sykehuset, | Bli sett/vist

forstéelse

Det a fale at det er greit & grate. Det er
selvfalgelig veldig viktig. Men jeg
faler egentlig ikke at de taklet det. De
ansatte taklet ikke falelsene til de
pargrende. Jeg falte at de trakk seg
unna. Hvis du var liten og sarbar sa var
det greit, men var det litt mer og litt
voldsomt sa trakk de seg unna. Da
forsvant dem. De trakk seg i alle fall
unna fglelsesmessig. Det endte med at
det gjorde du ikke. Du grat i dusjen. Sa
gikk du ut for & kjempe for sgnnen min
sine behov.

Jeg hadde behov for &
grate, men falte at
helsepersonellet ikke
taklet det. De trakk seg
unna. Forsvant.
Resultatet var at du
ikke ville bry dem med
egen grét og
falelsesutbrudd.

Kunne vise grat

A kunne vise seg
svak i situasjonen

Tabell 2: Eksempler pa meningsharende enheter, kondenserte meningsberende enheter, koder og subgrupper

De 25 kodene i mitt materiale dannet 6 subgrupper. En oversikt over mitt materiale er vist i

tabell 3:
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Koder

Subgrupper

Kategorier

Tema

Informasjon om skadeomfang

Informasjon om forventet utfall
Informasjon fgr, under og etter operasjoner
Informasjon om behandlingsforlgp
Informasjon om videre planer (v/utskriving)
Informasjon med &rlig innhold

Informasjon som bevarer hap

Innholdet i den medisinske
informasjonen

Informasjon gitt med forstaelig sprak
Samtaler og mater

Sted og tid for samtaler og mater

Bli hgrt/trodd

Apenhet

Utveksling av medisinsk informasjon
om pasienten

Behov for
medisinsk
informasjon
om pasienten

Naerhet mellom & sove/spise og avdelingen
Neerhet mellom ventesone og pasientrom
Kunne veere alene i narheten av pasienten
Besgksadgang til pasienten

Praktisk tilrettelegging for & veere neer
pasienten

Veiledning om avdelingen
Veiledning om teknisk utstyr
Veiledning for a delta i stell og pleie

Praktisk veiledning ved & veere ner
pasienten

Behov for
& veere naer
pasienten

Kunne vise grat

Kunne vise frustrasjon

Bli sett/vist forstaelse

Bli akseptert av personalet (holdning/prat)

A kunne vise seg svak i situasjonen

Stattetiltak uten profesjonell hjelp
(egenpleie, venner, familie)

Stattetiltak med profesjonell hjelp

(lege, sykepleier, prest, psykolog, kriseteam,
sosionom)

Hjelp til mestring av falelsesmessige
reaksjoner

Behov for
stattetiltak for
pargrende

Omsorg
gir
styrke til &
Sta neer

Tabell 3: Fra koder til subgrupper til kategorier og tema

Malterud (2011) beskriver videre at det skal lages et kondensat i form av et kunstig sitat som
fortetter innholdet i hver subgruppe. Det fungerer som et arbeidsnotat og skal brukes som
utgangspunkt for resultatpresentasjonen i analysens fjerde trinn. Kondensatet skrives i jeg-form
(Malterud, 2011, s. 106) og forteller med informantenes ord hva som befinner seg i den enkelte

subgruppen.

Den kondenserte teksten er ikke sitater, men en tekst som beerer i seg summen av innholdet fra
de meningsbarende enhetene i subgruppen. Det er viktig at teksten i kondensatet svarer pa
forskningsspgrsmalet. Malterud beskriver videre at det skal velges ut et «gullsitat» som best

mulig illustrerer innholdet i kondensatet (Malterud, 2011, s. 107).

| fjerde analysetrinn sammenfattes det dekontekstualiserte materialet fra de farste fasene, se
kapittel 5. Det kalles a rekontekstualisere materialet. Det gjgres ved a lage en analytisk tekst
med basis i de kondenserte tekstene og et begrenset utvalg av «gullsitater» fra hver subgruppe.

Den analytiske teksten skrives grammatisk i tredjeperson.
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Mine seks subgrupper dannet disse tre kategoriene: behov for medisinsk informasjon om
pasienten, behov for a veere neer pasienten og behov for stattetiltak for pargrende. En

sammenfatning av de tre kategoriene dannet temaet «<Omsorg gir styrke til a sta naer».

4.4 Etiske overveielser

4.4.1 Tillatelser

Seknad om tillatelse til & gjennomfare studien ble sendt til Norsk senter for forskningsdata
4. oktober 2016. Sgknaden ble godkjent 2. desember 2016 (vedlegg 5).

4.4.2 Informasjonsskriv og samtykkeinnhenting

Far intervjuene ble det via PLTN sendt ut informasjonsskriv, med to deler (vedlegg 6).

Det ene delen var en kort beskrivelse av prosjektet, med angivelse av studiens bakgrunn og
hensikt, hva det inneberer a delta, hvordan datamaterialet skal behandles, og at deltakelsen er
frivillig. Det hgrer til alminnelig forskningsetikk & informere om hva forskningsdeltakelse inne-
baerer (Christoffersen et al., 2015; Kvale & Brinkmann, 2015). Klar og tilstrekkelig informasjon
er spesielt viktig nar deltakelse kan innebzre en ekstra belastning — som her — ved at deltakerne
ma snakke om en veldig vanskelig livsopplevelse (Kvale & Brinkmann, 2015). Den andre delen
inneholdt et samtykkeskjema, som ogsa ble gjennomgatt far intervjuene. Det sikret at innholdet
var riktig oppfattet, slik at det til grunn for intervjuene forela et informert samtykke. Alle mine

informanter var over 18 ar og kunne selv avgi samtykke.

Pasientene ble forhandsinformert om prosjektet gjennom informantene. Det ble informert om
at bade intervjupersonen (pargrende) og pasienten kunne trekke seg fra studien, og at tilbake-

trekking ikke krevde noen begrunnelse.

4.4.3 Handtering av personopplysninger

Forskeren har taushetsplikt om hva informantene forteller. | transkripsjonene er opplysningene
anonymisert, og inneholder verken personnavn, sykehusnavn eller stedsnavn. Datamaterialet er
oppbevart etter gjeldende regler (De nasjonale forskningsetiske komiteer, 2010). Bade de
digitale lydfilene, transkripsjonene og «koblingslistene» (hvem som er informant 1, informant

2 mv.) blir oppbevart i safe. Alt materiale vil bli makulert etter sensur har falt.
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4.5 Studiens styrker og svakheter

Studiens styrker og svakheter ma diskuteres mot begrepene reliabilitet og validitet.

Reliabilitet (palitelighet) knyttes til hvorvidt studiens resultater ville blitt de samme med andre
forskere som «reproduserte» den (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276). | en kvalitativ studie
basert pa intervjuer er forskeren delaktig under hele prosessen, og informantenes meninger kan
pavirkes i alle ledd (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276).

Utvalget ble ikke avgrenset ut fra familier tilknytning, noe jeg i ettertid ser burde vert gjort.
Av mine seks informanter var fire foreldre til pasienter i alderen 15-30 ar. For disse var
erfaringene noksa samsvarende, men skilte seg naturlig nok fra erfaringene hos foreldrene til et

lite barn og ektefellen til en voksen pasient.

Mulige svakheter ved metodedesignet er ogsa relatert til svarene fra informantene. Det er
vanskelig a opptre likt under alle intervjuene, noe som kan pavirke resultatet (Kvale &
Brinkmann, 2015). Ved at jeg stgttet samtalen pa intervjuguiden har jeg sekt & dempe risikoen
for slike skjevheter. En annen potensiell svakhet er at informantene visste at jeg arbeider som
sykepleier pa akuttmottak. Kjennskapen til mitt yrke kan ha influert pA maten de svarte, bevisst
eller ubevisst. Enkelte kan ha veert ekstra forsiktig med kritikk av helsepersonell siden jeg
tilhgrer samme yrkesgruppe («vern av meg som intervjuer»). Andre kan tvert imot ha fremhevet
sin misngye med manglende behovsdekning sterkere enn de ville ha gjort for en intervjuer som
ikke selv «tilhgrer systemet» («ansvarsadressering» til meg som intervjuer). Jeg var bevisst pa
slike mulige pavirkningsfaktorer, ved eksplisitt & forklare min ngytrale posisjon som
oppgaveskrivende student og ved & presisere at bade positive og negative erfaringer har verdi
for studien. Mitt inntrykk er at det ble etablert en trygg atmosfzere der den konstruktive samtalen

med ufiltrert formidling av behov sto i sentrum.

Fire av informantene hadde opplevd mangelfull ivaretakelse pa senere avdelinger. Det kan ha
forskjgnnet minnene fra intensivavdelingen. En tilsvarende potensiell svakhet er beskrevet i
andre pargrendestudier (Myhren et al., 2004, s. 1797).

Ogsa etterarbeidet med intervjuene kan ha metodiske svakheter, som ved transkriberingen. Ved

at jeg foretok denne rett etter hvert intervju, hadde jeg stemningen og maten svarene ble gitt pa
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klart i minne. Ved a transkribere selv har man tatt del i samtalen, og derfor kan huske nyanser

som kan dempe risikoen for feiltolkninger (Malterud, 2011, s. 77).

Forskerens forhandskunnskap kan innvirke pa samtlige ledd i prosessen. | kvalitative studier er
det en forutsetning at forskeren har sarlig kunnskap om feltet som skal utforskes (Tjora, 2012).
Det kan bidra til 4 synliggjere det relevante i materialet, hvilket er positivt. En potensiell negativ
effekt er at forskeren lettere identifiserer det vedkommende pa forhand hadde kunnskap om —
og som dannet bakgrunnen for valg av prosjektet (Christoffersen et al., 2015; Malterud, 2011,
s. 41). Denne risikoen er redusert ved at alle analyseledd er gjort transparente gjennom & be-
skrive den trinnvise prosessen. Dermed er det sgkt & oppna at resultatene speiler informantenes
behov, og at dette kan etterpraves (Kvale & Brinkmann, 2015). For ytterligere a sikre at det er
informantenes meninger som beskrives, har jeg kontrollert meg selv og skrevet alle menings-
baerende enheter to ganger, sortert flere ganger og gatt gjennom mange ganger for a trekke ut
sitater som ligger neermest informantenes felles oppfatninger (Malterud, 2011).

Validitet: Begrepet har to sider. Intern (indre validitet) omhandler i hvilken grad resultatene er
gyldige for det undersgkte utvalget og fenomenet. Flere faktorer spiller inn. En av disse er om
informantene har avgitt selvmotsigende svar, slik at de svekker verdien av hverandre (Polit &
Beck, 2017, s. 320). I min studie er svarene fra de pargrende i hovedsak uten indre motsetninger.
Slike forekom likevel enkelte steder. For eksempel oppga en informant & veere veldig godt for-
ngyd med informasjon gitt i akuttfasen, samtidig som vedkommende svarte at informasjonen
gitt i samme periode var svert lite tilfredsstillende. Ved naermere analyse fremkom viktige
differensieringer: Informanten skilte mellom informasjonshyppighet (som daglig) og
informasjonskvalitet (som erlighet). Slike oppklaringer kom vanligvis frem ved at jeg stilte
oppfelgingsspearsmal underveis i intervjuet, eller ved helhetlige (etterfelgende) tolkninger av
transkripsjonene. En annen validitetsindikator er hvorvidt det foreligger sammenfall i svarene
fra informantene (Polit & Beck, 2017), hvilket stort sett var tilfellet i min undersgkelse. Det

indikerer at jeg har fatt frem informantenes oppriktige oppfatninger om behov i akuttfasen.

Ekstern (ytre) validitet handler om resultatene kan generaliseres, som vil si & ha overfgrbarhet
til andre utvalg og andre situasjoner. Dette forutsetter at studiens utvalg er tilstrekkelig stort til
at dataene gir et representativt bilde av fenomenet som utforskes (Malterud, 2011, s. 62). Mitt

utvalg med seks informanter er for lite til & ha overfgrbarhet, noe som heller ikke er formalet
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med studien. Malsettingen er begrenset til & beskrive og illustrere behov hos pargrende pa en

intensivavdeling i Norge etter en alvorlig og uventet skadehendelse.

Forforstaelse: En forskers forforstaelse kan farge fremstillingen i studien. Ifglge Malterud
(2011) er forforstaelsen «den ryggsekken vi bringer med oss inn i forskningsprosjektet» (s. 40).
Forforstaelsen kan gi gkt mulighet for & forsta et fenomen, men har ogsa potensielle svakheter.
For eksempel er det en fare for at forforstaelsen kan overdgve «den kunnskapen som det

empiriske materialet kunne ha levert» (Malterud, 2011, s. 41).

Relatert til min studie har det relevans at jeg har arbeidet — og fortsatt arbeider — som sykepleier
i et akuttmottak der vi mgter pargrende i farste del av akuttfasen. Pargrende til akuttpasientene
der kan ha noen sammenfallende behov med pargrende i min studie, noe som kan farge min

analyse av datamaterialet.
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5 Resultatene
| det falgende presenteres temaet: «Omsorg gir styrke til & sta naer» gjennom de tre kategoriene
(behov for informasjon, naerhet og stette), som ble utviklet gjennom analyseprosessen,

systematisk tekstkondensering (Malterud, 2011).

5.1 Behov for medisinsk informasjon om pasienten
Kategorien har to subgrupper. Den ene gjelder innholdet i den medisinske informasjonen, mens

den andre omhandler utvekslingen av den medisinske informasjonen om pasienten.

5.1.1 Innholdet i den medisinske informasjonen

Ved ankomsten til sykehuset gnsket alle informantene informasjon om skadeomfanget, men
opplevde at legene pa et sa tidlig tidspunkt ikke kunne si sa mye. Informantene fortalte at legene
hadde informert om det de visste, men at de forelgpig hadde fa konkrete holdepunkter. Alle

informantene tilkjennega at behovet for informasjon var ivaretatt pa dette tidspunktet.
«Informasjon om medisinsk status er veldig viktig. Det legene visste fortalte de meg.»

Informantene hadde ogsa behov for kunnskap om forventet utfall. De aller fleste opplevde a fa
det, selv om informasjonen ble formidlet med vage vendinger. Et eksempel var at legen kunne
se forandringer i hjernen, men opplyste samtidig at utfallet kunne ga alle veier. Et annet
eksempel var informasjon om at pasienten kom til & overleve, men at det var vanskelig a si noe
om omfanget av de varige skadene. De fleste informantene slo seg til ro med denne typen svar
i startfasen. De ga uttrykk for at de stolte pa den informasjonen de hadde fétt. Bare en av infor-
mantene fglte seg darlig behandlet i mangel av svar om forventet utfall, fordi det i ettertid kom
frem at legene hadde holdt tilbake kunnskap om funn pa rgntgenbilder som viste stor sannsyn-
lighet for utvikling av epilepsi. Informanten papekte at denne tausheten faltes som en svikt.

Nar pasienten skulle opereres kom det frem behov for informasjon bade fgr, under og etter
operasjonen. Flere fortalte at det & snakke med legen far operasjonen ga trygghet, fordi det sa
ut til at legen var seg sitt ansvar bevisst. Det ble ogsa fortalt om leger som kom med opp-
dateringer i etterkant av operasjoner, mens informantene ventet pa at pasienten skulle vakne fra
narkosen. Andre fortalte om mangel pa informasjon nar operasjonen tok mye lengre tid enn

forventet, og om hvor redde de ble nar de satt og ventet uten at noen tok kontakt og ga en
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forklaring. De opplevde at tankene lagde sine egne og mindre hyggelige forklaringer («tanke-
spinn»), og at situasjonen foltes sveert belastende. Flere av informantene etterspurte enkle

rutiner som kunne avhjulpet slike pakjenninger:

«Hvis operasjonen tar lengre tid enn estimert, burde det veert mekanismer som slar til, slik at
pargrende blir informert. Ventetiden uten informasjon er som & sveve i et sort hull. Det & vente
pa svar om hva som skjer og spesielt den ekstra ventetiden er en stor belastning.»

Alle informantene opplyste & ha behov for informasjon om medisinsk status videre i
behandlingsforlgpet, og sa at ivaretakelse av dette behovet var veldig viktig. De fortalte at
personalet hadde forklart apent og illustrerende om behandlingstiltak og undersgkelser. Det
samme ble sagt om medisinering. Det ble gitt informasjon nar det var en form for endring enten

den ene eller den andre veien, for eksempel ndr medisindoseringen ble justert.

«A kjenne til den medisinske behandlingen er viktig for det sier oss noe om hvordan det gar med
«guttungen», samtidig som det gir oss hap, styrke og en trygghet om at de kan gjgre noe for han.»

Alle informantene hadde behov for a bli informert fgr utskriving fra intensivavdelingen. Det
gjaldt bade overflytting til annen avdeling, annet sykehus og ved utskriving til hjemmet. Bare
en av informantene hadde fatt rikelig med informasjon om overflyttingsplanen fra legen. Andre
skisserte at endringen kom bratt, og ga uttrykk for skuffelse over at helsepersonellet ikke
forberedte dem pa hva som ventet. De etterspurte informasjon om videre planer og kunnskap
om hvilken informasjon som var gitt om pasienten til neste avdeling, for eksempel spesielle
rutiner for & fa i pasienten fode. Ved utskriving til hjemmet ble det papekt manglende

informasjon om kontaktpersoner i kommunehelsetjenesten.

De fleste informantene var av den oppfatningen at de ikke fikk erlige svar, og en mente at
informasjon bevisst ble holdt skjult. Alle var enige om at @rlig og apen informasjon var viktig.
| tillegg papekte de et veldig sterkt behov for a bevare hapet (som har sammenheng med
hvordan informasjonen formidles). Alle sa ogsa at det var sveert viktig med kontinuerlig fokus
pa positive tegn, fordi hapet var selve kjernen i det & kunne holde seg oppegaende i en periode
som var sterkt preget av usikkerhet. Eksempler som ble trukket frem var det store gyeblikket
da pasienten fikk i seg litt eplejuice, gleden det utlgste da pasienten beveget litt pa fingrene, og
andre eksempler pa sma dagligdagse opplevelser som det vanligvis ikke tenkes over. De sa det
gjaldt & tenke positivt, og huske pa at for hvert lille fremskritt som ble nadd steg hapet om at
det skulle ga bra.
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«Jeg ville ha @rlige svar og det var viktig for meg. Jeg vil ikke at de skal lyve for & gi meg hap.
Jeg vil at de skal gi meg erlig informasjon sa jeg kan fa hap ut fra det. Ikke et falskt hap, men jeg
er dgnn avhengig av positivitet. Man skal ikke ta fra folk hapet, jeg hadde ikke overlevd uten.»

Behovene for @rlighet, apenhet og det & bevare hapet kom flere ganger til uttrykk som sterke
behov, og flere sa at det var tungt nar hapet ble fratatt dem de gangene serlig legene svartmalte
situasjonen. Et eksempel er fra informanten som fortalte at gleden over at pasienten klarte &

lgfte benet ble avfeid med at det var spasmer (vedkommende kan i dag ga uten hjelp).

5.1.2 Utveksling av medisinsk informasjon om pasienten

Alle informantene tilkjennega et stort behov for & ha tilgang pa informasjon med en gang
behovet meldte seg. De fortalte at de kunne kontakte avdelingen nar som helst pa degnet for a
fa informasjon i de periodene de var utenfor avdelingen. Pa det punktet opplevde alle at de var

godt ivaretatt, og sa at det skapte trygghet.

Flere tok opp behovet for jevnlige mgater. To av informantene hadde bedt om mater med legene,
men mgtene ble ofte utsatt eller avlyst pa grunn av tidsmangel. De gangene mgtene ble holdt,
var det begrenset hva som kom ut av det. Alle informantene sa de hadde hatt stort behov for
samtalemgter med sykepleierne, fordi de hadde hatt bedre dialog med sykepleierne enn med
legene. Slike dialogmater forekom imidlertid ikke. De fikk informasjonen i forbifarten og aldri
til faste tider.

«Sykepleierne var flinkere enn legene bade til & oppdatere meg og til a gi forstaelig informasjon,
men jeg hadde ufattelig mange spgrsmal og savnet mange svar.»

Alle informantene understreket at de hadde behov for a fgle at helsepersonellet tok dem pa alvor
og at de ble «hgrt» nar de hadde noe a fortelle. De opplevde forskjeller innad i yrkesgruppene
pa sykehuset med tanke pa hvem som var mest lydhgre og hvem som ikke var det. Darligst ut
kom legene og spesielt nevrologene. Sykepleierne kom best ut, selv om de fortalte at heller ikke
dialogen med pleierne alltid var like god. Det har sammenheng med 4 bli trodd. Det ble gitt
eksempler pa at pargrende forsto at pasienten var tarst eller skulle pa tiltrengt toalettbesgk, men
ikke ble trodd av helsepersonellet. Det siste eksemplet viste i praksis at den pargrende hadde
tolket pasienten riktig, og vedkommende falte det nedverdigende bade for seg og pasienten ikke
a bli hart.
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«Jeg ble skuffet over ikke & bli trodd. Pa enkelte omrader forsto jeg bedre enn pleierne hva sgnnen
min uttrykte, men de fornektet det. Pleierne burde gjort en test ved & be han blunke, men gjorde
ikke det.»

Noen av de pargrende hadde behov for & beskytte sin kjeere for darlige medisinske nyheter i
perioder hvor utfallet fortsatt var usikkert. Tilsvarende passet en av de pargrende pa at
besgkende ikke gikk inn pa det negative i den medisinske tilstanden i samtalen med pasienten,

men instruerte dem om & legge an en positiv tone.

5.2 Behov for & veere nar pasienten
Kategorien har to subgrupper. Den ene omhandler praktisk tilrettelegging for a veere neer

pasienten, mens den andre handler om praktisk veiledning ved & vaere ner pasienten.

5.2.1 Praktisk tilrettelegging for & veere neer pasienten

Alle informantene hadde behov for & oppholde seg mest mulig i naerheten av pasienten. Om
besgksadgangen uttrykte alle at de fikk komme og ga som de gnsket, og at det ikke var mange
restriksjoner forbundet med & kunne oppholde seg inne pa pasientrommet. Flere sa at denne
fleksibiliteten ga stor trygghet, og at den eneste roen de fant var nar de befant seg i naerheten av

sin kjeere.

Nar informantene matte ga ut fra pasientrommet, hadde de behov for & kunne oppholde seg i en
ventesone. Flere karakteriserte venterommet som trangt, lite og helt grusomt og sa at det ofte

satt veldig mange pargrende der.

Alle informantene fortalte at de hadde hatt behov for et sted der de kunne veere alene i lgpet av
dagen for a slippe falelsene lgs i noen minutter. Det var enighet om at det ikke fantes slike
soner. En hadde fatt lane et pasientrom i ni dager, hvor det ble satt inn sofaer og bord, men det
var unntaket. Siden det normale var at informantene var pa avdelingen fra tidlig om morgenen
til sent pa kvelden, lgste noen problemet med alenetid ved a ga til stillerommet for a tenne lys,

mens andre travet opp og ned i korridorene.

Siden de fleste informantene aldri forlot sykehuset, hadde de behov for tilgang pa mat og drikke

i neeromradet. De fleste karakteriserte likevel dette behovet som lite viktig i situasjonen.
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Informantene fortalte at de hadde behov for & fglge med pa hva som ble gjort med og for
pasienten. De sa at det var godt tilrettelagt for dette, ved at de kunne vaere ner pasienten nar de
selv gnsket det. Enkelte uttalte at det a se sin kjaere bli gitt den beste behandlingen og omsorgen

gjorde godt, ga energi og bygde tillit til helsepersonellet.

«Det var veldig viktig & vite at sgnnen min var i gode og varme hender, og jeg falte at
helsepersonellet brydde seg om han og viste omsorg og ville hans beste.»

5.2.2 Praktisk veiledning ved & vaere naer pasienten

Flere informanter papekte at de i det farste matet med intensivavdelingen hadde et stort behov
for & fa kunnskap om systemet. Mange trakk sarlig frem behovet for informasjon om alt det
tekniske utstyret pa pasientrommet. De fleste fikk verbal informasjon, og en fikk i tillegg se
fotografier av pasienten for a veere godt forberedt pa hva som ventet. Flere fortalte at det bildet
sykepleierne hadde tegnet i forkant av det farste matet, i stor grad samsvarte med virkeligheten.
En av informantene sa at sgnnen var tilkoblet mye apparatur, men etter forklaringen som hadde

blitt gitt, virket det mer betryggende enn skremmende.

To av informantene sa at de ikke hadde fatt informasjon om avdelingen, men begge ga uttrykk
for at de var usikre pd om det hadde gjort noen forskjell. Den ene begrunnet dette med a veere i

sjokk, og derfor uansett ikke ville fatt med seg innholdet i det som ble forklart.

Det var sykepleierne som informerte om strukturen pa avdelingen og det tekniske utstyret.

Mange nevnte at det virket som denne rutinen var godt innarbeidet.

«Pleierne pa intensivavdelingen var veldig profesjonelle og utrolig flinke til & forklare oss
hvordan systemet pa avdelingen og det tekniske utstyret fungerte.»

Alle informantene hadde stort behov for a kunne bidra med praktiske gjgremal. De sa de fglte
seg velkomne til & delta i stell nar pasienten selv gnsket det, og at de fikk god veiledning av
sykepleierne. Informantene opplevde det betryggende a fa denne praktiske veiledningen om
hva de kunne gjere og ikke ved sengen. De fortalte at de i forste del av akuttfasen bare fikk
veere rolig til stede, og at de etter hvert kunne fa veere mer delaktige i stellet. De fleste gnsket
ikke a veere med pa stell innenfor intimgrensen, men kunne massere bena, snu pasienten, hente
ting og gjgre andre praktiske oppgaver. Enkelte var ogsa med pa pleieoppgaver under under-

sgkelser i form av & holde saltvannsmasker og bista med beroligende prat. Flere sa de opplevde
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at pleierne var glad for a fa hjelp til & tarke pasienten nar svetten rant under oppvakning etter

en operasjon eller i darlige perioder med hgy feber.

«Jeg fikk lov til & hjelpe til veldig mye, og det hjalp ogsa meg veldig mye rent psykisk a fa lov til
a bidra. Samtidig virket det som de ansatte var takknemlige for at vi ville hjelpe til i det daglige
0g de viste 0ss hva vi kunne gjare.»

5.3 Behov for stgttetiltak overfor pargrende
Kategorien har to subgrupper. Den ene beskriver behovet for & kunne vise seg svak i
situasjonen. Den andre omhandler pargrendes behov for hjelp til mestring av falelsesmessige

reaksjoner.

5.3.1 A kunne vise seg svak i situasjonen

Det var ingen som opplevde & bli «sett» i situasjoner hvor de selv fglte behov for en
handsrekning. En av informantene fortalte om hvor ille det feltes & komme inn pa intensiv-
avdelingen direkte fra ulykkesstedet med blodige klaer, og matte ga med det et helt degn uten
at noen tilbgd hjelp. Denne informanten etterspurte bade dusj for pargrende i tilknytning til

avdelingen og «kriseklar» til utlan i slike tilfeller.

De fleste informantene fortalte om behov for & kunne grate, men bare en opplevde at personalet
opptradte profesjonelt ved slike falelsesutbrudd. Flere opplevde at personalet trakk seg unna,
spesielt nar grateanfallene var kraftige. En av informantene sa at det virket som om helse-
personellet overhodet ikke fanget opp grat og frustrasjon. Ingen av informantene opplevde at
noen satte seg ned og pratet om falelser med dem. En fortalte at angsten kom lenge etter
sykehusoppholdet, og at det var helt uventet. Vedkommende sa at denne etterreaksjonen

kanskje kunne veert unngatt om frustrasjonen og redselen hadde vart fanget opp tidlig.

Omtrent halvparten av informantene fortalte om behov for at personalet hadde spurt om deres
egen helse og om det var noe de trengte av medisiner, spesielt sovemedisiner eller beroligende
medikamenter. Ingen hjalp til med dette. Alle sa ogsa at de generelt savnet at noen spurte
hvordan har du det, er det noe du trenger, er det noe vi kan hjelpe med. En hadde fatt et slikt

spgrsmal, men merket raskt at personalet ikke gnsket & hgre svaret.
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Noen av informantene opplevde at personalet satt pa vaktrommet og pratet negativt om dem
nar de hadde hatt kraftige grateanfall. Dette overhgrte de nar de selv satt like utenfor, og sa at
den typen behandling gjorde noe med selvfalelsen. Alle papekte behovet for a fale seg
akseptert, og flere bemerket at det var slitsomt a ga i dager og uker og fole seg til bry. De sa at
de ble urolige og utrygge av det.

Flere av informantene snakket om behovet for oppfelging og informasjon i situasjoner med
ekstra venting. Det ble fortalt om tilfeller hvor de matte ga ut av pasientrommet fordi det skulle
gjennomfgres medisinske tiltak. Det kunne ha blitt sagt «vent utenfor i to minutter», hvor det
gikk ti minutter eller mer. Flere opplevde stressreaksjoner pa grunn av slike forsinkelser og
savnet en kort orientering om arsaken til den ekstra tidsbruken. En av informantene beskrev seg
selv som veldig sensitiv i slike situasjoner, og vedkommende hadde vart pa vakt overfor alt fra
hvor raskt dgren ble lukket til ganglag og ansiktsuttrykk hos personalet. Ogsa andre informanter
fortalte at de normalt ville talt & vente, men at de i perioden pa intensivavdelingen «svevde i en
boble», «var utenfor seg selv» og at «nervene 1a utenpa» og derfor hadde ekstra behov for

informasjon.

5.3.2 Hjelp til mestring av fglelsesmessige reaksjoner

Flere informanter uttrykte behov for stgtte i tunge stunder. Ingen av informantene ble tilbudt
profesjonell hjelp. En gikk daglige turer som egenpleie. En annen fortalte at en konteiner i
bakgarden fungerte som psykolog. Den ble sparket i sa teerne holdt pa & knekke, men det ga
utlep for mye frustrasjon. En tredje fortalte om daglige turer i korridorene, og at det a ga innom

bgnnerommet og sitte ned noen minutter naermest utviklet seg til en tvangshandling.

Mange etterspurte hjelp fra psykiater eller psykolog. Bare en fikk tiloud om det, men farst etter
et starre fglelsesutbrudd. En annen ble satt i forbindelse med en nevropsykolog, men opplevde
at psykologen kun snakket om pasientens skader og ikke om informantens falelser.

Informantene fortalte at de hadde sett at det 1a informasjon om prestetjenesten rundt pa
avdelingen. En fortalte at etter hvert som helsepersonellet syntes vedkommende ble for
krevende, henviste personalet til prestetjenesten. Ingen hadde benyttet seg av denne tjenesten,

og flere sa at prestetjenesten var noe de forbandt med dgd og sorg.
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Mange etterlyste hjelp fra et kriseteam, og sa de hadde like stort behov for slik ekspertise som
pargrende etter en starre ulykke. Det ble benyttet formuleringer som at man er like liten og
sarbar i de enkeltstaende tilfellene, og kanskje enda mer ensom siden det bare er den ene — din

kjeere — det gjelder. En av informantene oppsummerte det slik:

«Helsen min matte jeg ta vare pa selv, det var ingen pa sykehuset som tok seg av den. Jeg tillot
meg ikke a bryte sammen, for hvem ville da plukke oss opp? Ingen.»
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6  Diskusjon

Hensikten med studien har vert a beskrive familiemedlemmers behov i akuttfasen nar en av
deres narmeste er innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse.
Studien identifiserer tre kategorier behov: medisinsk informasjon om pasienten, nerhet til
pasienten og ulike stattetiltak for pargrende. Disse tre kategoriene gjenfinnes i Leskes fem
kategorier (Leske, 1991a). To av hennes kategorier, behovet for trygghet og behovet for
komfort, er ikke oppstilt som egne kategorier i min studie. | behovet for trygghet (Leske) inngar
a «kjenne det forventede utfallet», «fa erlige svar pa sparsmal», «a fgle at det er hap» og a «fa
forstaelige forklaringer». Gjennom analysen i min studie ble disse behovene kodet sammen
med behovet for informasjon, fordi tekstmaterialet gjorde det vanskelig a skille. Tilsvarende er
behovet for komfort («tilgang pa venterom», «god mat», «trygghet for a forlate sykehuset»)
inkludert i min kategori om narhet til pasienten. En annen kategorisering enn den Leske
(1991a) kom frem til, kan vare hensiktsmessig av hensyn til spraklige nyanser og kulturelle
forskjeller (Buyukcoban, Ciceklioglu, Demiral Yilmaz & Civaner, 2015, s. 8).

Den betydelige mengden utenlandske studier om pargrendes behov viser aktualiteten i temaet.
Resultatene i studiene varierer. Det kan forklares med forskjeller i organisatoriske, gkonomiske
og kulturelle forhold. Jeg har funnet kun to norske studier som er sammenliknbare med min.
Myhren og medarbeidere (2004) oppsummerte at pargrende har behov for informasjon, stette
og komfort. Deres studie er basert pa en kvantitativ spgrreundersgkelse og fokuserte mer pa
pargrendes psykiske reaksjoner og den reelle medikamentbruken, enn pa de underliggende
arsakene til pargrendes behov. Studien til Frivold og medarbeidere (2015) har i likhet med min
studie et kvalitativt forskningsdesign, basert pa intervjuer av pargrende. Det er betydelige
likheter i resultatene, der min studie stetter Frivold og medarbeideres (2015) papekning av at

pargrendes behovsdekning relaterer seg bade til pargrendes mottakerrolle og deltakerrolle.

Det som utpeker seg i min studie, er fremhevingen av behovet for & etablere og opprettholde
hap bygd pa erlig informasjon, behovet for alenetid i neerheten av pasienten, behovet for a
kunne vise seg svak i situasjonen, behovet for hjelp til mestring av egne falelser, i tillegg til den

seerskilte belastningen ved a vente pa informasjon.

| punkt 6.1 diskuterer jeg formuleringen «omsorg gir styrke til & sta naer» i lys av mine resultater

og tidligere forskning. 1 punkt 6.2 ses det nermere pa hvilke implikasjoner behov og
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behovsdekning kan ha for avansert klinisk sykepleie sammenholdt med Kari Martinsens

omsorgsteori.

6.1 Omsorg gir styrke til a sta ner

Temaet «omsorg gir styrke til & sta naer» bygger pa de tre kategoriene behov som kom frem
gjennom analysen. Pargrende har behov for & bli vist omsorg gjennom a fa informasjon og statte
(mottakerrolle), og ved det fa styrke til & st neer pasienten og dermed selv kunne gi omsorg
(deltakerrolle).

6.1.1 Informasjonsbehov basert pa frykt og Kkjeerlighet
Nar familiemedlemmer opplever at en av deres naermeste er lagt inn pa intensivavdeling etter &
ha blitt alvorlig skadet, skaper det frykt. Av kjarlighet og omsorg til familiemedlemmet haper

de pargrende pa best mulig utfall og vil derfor vite mest mulig om den medisinske tilstanden.

Pargrende i min studie beskrev behovet for informasjon om medisinsk status som sveert viktig,
og fremhevet behov for informasjon om skadeomfang, behandlingsforlep, informasjon fer,
under og etter operasjoner, forventet utfall og videre planer. Pargrende befinner seg her i det
Frivold og medarbeidere kaller «mottakerrollen» (Frivold et al., 2015, s. 1). De konkretiserte
behovene samsvarer med tidligere forskning. Flere studier viser at kommunikasjon og
informasjon er rangert hgyere enn Kliniske ferdigheter (Curtis et al., 2001, s. 26; Johnson et al.,
1998, s. 270), og kan ses sammen med at god informasjonsflyt skaper trygghet (Akhlak &
Shdaifat, 2016, s. 75; Bailey et al., 2010, s. 116).

Hickey (1990) omtaler informasjonsbehovet og papeker hvor viktig det er a bli orientert, og da
serlig de fire farste dagnene etter ankomsten til intensivavdelingen. Videre er informasjon som
dekker pargrendes behov for & vite at den best mulige behandlingen er gjort for pasienten
spesielt viktig, hvilket har nser sammenheng med pargrendes behov for trygghet (Frivold et al.,
2015, s. 235; Karlsson, Tisell, Engstrom & Andershed, 2011, s. 13; Kinrade et al., 2009, s. 85;
Leske, 1991b, s. 223). Dette ble ogsa fremhevet som viktig av pargrende i min studie. |
litteraturen er det papekt at god omsorg for pasienten er god omsorg for de pargrende — og
omvendt (Storaker, 2009, s. 173). Bevissthet om denne sammenhengen er derfor viktig ved

utgvelsen av helhetlig sykepleie.
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Jacob og medarbeidere (2016) beskriver at pargrende fikk alle sine behov, deriblant
informasjonsbehovet, dekket pa et hgyt niva sammenliknet med tidligere studier. Jakob og
medarbeidere (2016) viser til Molters undersgkelse fra 1979, som konkluderte med at behovet
for informasjon var rangert som viktig, men ble darlig ivaretatt. Jacob og medarbeidere (2016)
viste videre til forskning fra 1998 (Mendonca & Warren) og 2007 (Maxwell, Stuenkel &
Saylor), som begge kom til det samme resultatet som Molter: Behovet for informasjon var
rangert som viktig, men ble darlig ivaretatt. Jacob og medarbeidere (2016) forklarte eget resultat
om pargrendes tilfredshet med at familiemedlemmene kunne bo pa sykehuset (tilsvarende
sykehushotell), og hadde apen visittadgang — i motsetning til hva som var tilfellet i de tidligere

studiene.

Jacob og medarbeideres (2016) resultater samsvarer med pargrendes beskrivelser i min studie.
Som spesielt positivt fremhevet de pargrende i min studie nettopp adgangen til & kontakte
avdelingen hele dagnet nar de falte behov for det, at de hadde enkel tilgang pa informasjon fra
sykepleierne gjennom den apne besgksadgangen og muligheten til & bo pa sykehusomradet.
Den samme tilfredsheten er beskrevet i begge de norske studiene (Frivold et al., 2015, s. 238;
Myhren et al., 2004, s. 1797).

Selv om informasjonsflyten var tilfredsstillende, gnsket enkelte av de pargrende i min studie at
helsepersonellet hadde benyttet et enklere sprak. Serlig gjaldt det legene. Manglende
informasjonsdekning har ofte sammenheng med at helsepersonellet ikke uttrykker seg slik at
formidlingsformen tilpasses mottakerens individuelle forutsetninger. Pargrende kan da oppleve
vansker med & forsta budskapet, som ndr leger og sykepleiere ikke «oversetter» sitt medisinske
fagsprak (Auerbach et al., 2005, s. 208; Soderstrom, Saveman & Benzein, 2005, s. 710;
Verhaeghe et al., 2007, s. 1493-1494). De pargrende i min studie sa at de hadde best utbytte av
asnakke med sykepleierne. De var til stede hele tiden (legene traff de ikke hver dag), og uttrykte
seg i et enklere og mer forstaelig sprak. Neert forbundet med dette, var at sykepleierne viste mer
empati og i starre grad enn legene tok seg bedre tid til a lytte og forklare. Ogsa i begge de norske
studiene var pargrende mer forngyd med kommunikasjonen med sykepleierne enn med legene
(Frivold et al., 2015, s. 236; Myhren et al., 2004, s. 1793).

Det var tre aspekter som utpekte seg i min studie. Det ene var at informasjonen skulle vaere

arlig, samtidig som hapet skulle opprettholdes. Det andre var at det & vente pa informasjon ble
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opplevd som sterkt belastende. Det tredje var at direkte mangel pa informasjon fgltes belastende

nar pasienten skulle overflyttes fra intensivavdelingen.

En rekke studier beskriver pargrendes behov for &rlig informasjon (Azoulay et al., 2001, s. 139;
Gentry et al., 2014, s. 149). £rlig informasjon har sammenheng med behovet for & kunne bygge
realistiske hap, og kan ses som én enhet (Verhaeghe et al., 2007, s. 1492-1493). Alle de
pargrende i min studie fremhevet flere ganger viktigheten av a bevare hapet. I alle samtaler og
i alt de observerte hos pasienten |a det et hap om bedring. Alle var enige om at hapet skulle
holdes pa et sa realistisk plan som mulig, men uten at hapet skulle fratas dem. Flere sa ogsa at
den beste grunnen til & fokusere pa hapet, var at sorgen kom uansett hvis det gikk helt gal.
Flere trakk av den grunn inn hvor belastende det faltes nar helsepersonellet svartmalte
situasjonen. Nar de pargrende opplever at hapet blir avvist, kan det ha depresjon eller andre

psykiske lidelser som mulige konsekvenser (Lohne, 2009, s. 322—-323).

Det er vanskelig a gi &rlig informasjon og samtidig opprettholde hapet, nar innholdet som skal
formidles er negativt. Det er en fin balansegang mellom visjoner og realiteter (Lohne, 2009, s.
323). | litteraturen beskrives to retninger med tanke pa hvor langt helsepersonell bar ga i a
realitetsorientere pargrende. Den ene retningen fremhever betydningen av realistiske hap for a
unnga negative etterreaksjoner (Farran, Herth & Popovich, 1995), mens den andre i stgrre grad
papeker at ogsa «falske» hap kan ha positive effekter ved & lindre smerte og redusere press for
en periode (Ersek, 1992). Den sistnevnte retningen fremhever at man ikke vet noe sikkert om
fremtiden og at alle fremtidsutsikter bygger pa sannsynligheter. Denne tveeggetheten viser et
dilemma som sykepleiere kan sta overfor, og som i et mer generelt filosofisk perspektiv
uttrykkes slik av «hapsfilosofen» Gabriel Marcel: Hvis hapet er en illusjon, vil resultatet bli
fortvilelse, mens hapet i seg selv beskytter mot fortvilelsen (Marcel, 1951). Eksisterende
litteratur om pargrendes behov i akuttfasen gir inntrykk av at de fleste fremhever betydningen
av a bygge hap pa @rlig informasjon for ved det a kunne etablere realistiske forventninger.
Sykepleiere og annet helsepersonell ma tilpasse tid, sted og form pa informasjonen slik at den
ikke virker ungdig belastende. Behovet for slik individualisering er en viktig del av det & yte
omsorg. Det har sammenheng med at hapet kan ses som selve «drivkraften i sykepleiefaget»

ved at hap skaper helende prosesser (Ross, 1994, s. 440), bade for pasienten selv og pargrende.

Det a legge bevisste strategier for @rlige samtaler med pargrende under vinklingen «hape pa
det beste — forberede seg pa det verste», kan apne for at helsepersonell kan gi en stemme til
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pargrendes frykt. Nar leger og sykepleiere haper sammen med pasienten, er det enklere a fa til
apen og @rlig kommunikasjon (Norton et al., 2003, s. 550-551). En slik apenhet kan forenkle
situasjonen bade for helsepersonellet og pargrende. Pargrende trenger hap, og vil da tale
apenhet om prognoser bedre, og helsepersonellet kan lettere utvise erlighet fremfor
unnvikelsesadferd (Engstrom & Soderberg, 2004, s. 305; Hancock et al., 2007, s. 515).

Studien til Myhren og medarbeidere omhandler verken arlighet eller hap, men viser kun
innledningsvis til tidligere forskning om disse kategoriene behov (Myhren et al., 2004, s. 1791).
Frivold og medarbeidere omtaler erlighet som et viktig behov (Frivold et al., 2015, s. 236). Om
hap viser de kun til utenlandske studier (Frivold et al., 2015, s. 238).

Et annet tilbakevennende tema i min studie var stressfaktoren som ligger i & matte vente pa
informasjon. Dette kan forklares med at stress generelt endrer den subjektive tidsopplevelsen
til pargrende (Moesmand & Kijgllesdal, 2004, s. 250), noe som har sammenheng med den
usikkerheten som ofte er forbundet med venting i uavklarte situasjoner (Hytten, 2012, s. 85).
Utvikling av informasjonsteknologi med dens mulighet for a finne raske svar pa spgrsmal, har
trolig ogsa en innvirkning pa folks opplevelse av hva som er lang tid i pavente av svar. Som
papekt av Hylland Eriksen og Jordheim akselererer tiden, den beveger seg stadig fortere, og
denne endringen i den subjektive tidserfaringen er et produkt av en informasjons- og
kommunikasjonsteknologisk utvikling (Hylland Eriksen, 2001, s. 134; Jordheim, 2012, s. 55).

| en studie av Engstrom og Soderberg (2004) opplevde sykepleierne at pargrende klandret dem
0g var stresset og aggressive nar de ventet pa informasjon. Flere av de pargrende i min studie
fortalte om liknende reaksjoner. Det var generelt lav terskel for & vente pa informasjon, og
spesielt var terskelen lav nar operasjoner og undersgkelser tok lengre tid enn forutsagt. Flere
pargrende i denne studien papekte manglende sykehusrutiner for hjelp til angstmestring i slike
situasjoner. 1 1996 gjorde Leske en undersgkelse av pargrende til operasjonspasienter, hvor 200
familiemedlemmer ble delt i fire grupper: 1) pargrende fulgte standard prosedyre uten spesielle
tiltak/rapporter, 2) pargrende var til stede og fikk jevnlige rapporter direkte fra en operasjons-
sykepleier, 3) pargrende fikk en sjekkliste over sykehusets venteromsrutiner, 4) pargrende ble
jevnlig oppdatert via telefon. Gruppe to, som var til stede og fikk jevnlige fremdriftsrapporter
fra operasjonssykepleier, kom best ut. De viste mindre angst og hadde signifikant lavere
blodtrykk og hjertefrekvens enn de andre tre gruppene. Studien viste at jevnlige

fremdriftsrapporter som kom direkte fra en sykepleier reduserte stresset i situasjonen.
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Pasientene vil etter hvert bli overflyttet til andre avdelinger. De pargrende i min studie var i
denne sammenheng gjennomgaende misforngyde med at de ikke fikk tidlig nok informasjon
om overflytting fra intensivavdelingen. St-Luis og Brault (2011) papeker at en del pargrende
ikke er forberedt pa denne overgangen. Noe av forklaringen kan veere at helsepersonell syntes
det var vanskelig a stette pararende i forbindelse med overflyttingen, fordi de pargrende ofte
var blitt trygge pa intensivavdelingen, hvor pasienten var godt overvaket (s. 321). Dette
samsvarer med de pargrendes reaksjoner i min studie. Flere gvde press pa helsepersonellet for

at pasienten skulle fa forlenget opphold pa intensivavdelingen.

6.1.2 Neerhetsbehov krever gode praktiske lgsninger
| dette punktet blir pargrendes behov for & veere i nerheten av pasienten diskutert i lys av

tidligere forskning.

Alle pargrende i min studie hadde et sterkt behov for & kunne oppholde seg i nerheten av sin
kjeere uansett tid pa degnet. Dette medfarer ulike typer praktiske behov, som & kunne bo i
nerheten av avdelingen, ha tilgang pa mat og drikke i narheten av pasientrommet, ha en
ventesone nar de matte ga ut fra pasientrommet og mulighet til & ha alenetid uten a vare fysisk
langt fra pasienten. Behovet for alenetid i nerheten av pasienten utpekte seg her.

Familien er samfunnets grunnenhet. Det karakteristiske ved en familie er at medlemmene bryr
seg om hverandre og tar del i hverandres liv. Dette fremkommer ogsa i det gjensidige
avhengighets- og kontaktforholdet mellom pasient og pargrende (Moesmand, 2004, s. 153),
hvor omsorg og kjerlighet er grunnleggende behov som dekkes gjennom familien. Familien
som trygghetsskapende institusjon ble ogsa vektlagt av de pargrende i min studie. De fortalte
at pasientnzrhet skapte trygghet, ved at de enkelt og ofte kunne se at pasienten hadde det bra
og at det som kunne gjgres av behandling og omsorg ble gjort. Det samme er beskrevet i
tidligere forskning, slik som i studien til Al-Mutair og medarbeidere (2013). De fant at narhet
til pasienten gir trygghet bade for familien og pasienten, familien ser hvordan pasienten har det
til enhver tid, og pasienten har kjente rundt seg i den kritiske situasjonen (s. 141). Dette
overensstemmer med Walters studie (1995) av 15 kvinnelige familiemedlemmer, foretatt rundt
ti ar tidligere. Walter (1995) paviste at pargrende kan ha et sterkt behov for & «veere med» og

«se» pasienten. Uttrykket «a veere med» («beeing with») fokuserer pa fysiske og
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folelsesmessige behov for a veere ved pasientens side, mens «se»-aspektet fremhever

viktigheten av bare & se pasienten og veere informert (s. 998).

I min studie beskrev noen av de pargrende behov for 4 beskytte sin kjeere for darlige medisinske
nyheter i perioder der utfallet fortsatt var usikkert. Beskyttelsen kunne ogsa besta i andre typer
«filtrering» overfor pasienten, slik som a instruere besgkende i a opptre positivt. Ogsa dette er
i samsvar med tidligere forskning. | flere studier er det a beskytte sin kjeere pa denne maten
beskrevet som at pargrende har behov for & kunne fungere som en «gatekeeper» (Burr, 1998, s.
168; Davidson, 2009, s. 31).

Nar pargrende ikke var inne pa pasientrommet, hadde de behov for et venterom. Ingen opplevde
ventesonen som komfortabel. En av informantene nevnte at det heller ikke var der helsevesenet
burde bruke penger. Midlene burde heller brukes pa pasienter og medisinsk-teknisk utstyr.
Andre sa de ikke ville hatt ro til a sitte stille lenge av gangen, selv om det hadde vert bedre
stoler og sofaer. Flere studier fremhever betydningen av en komfortabel ventesone i naerheten
av pasienten (Al-Mutair et al., 2013, s. 136; Schwarzkopf et al., 2013, s. 1077; Sturdivant &
Warren, 2009, s. 150), men som vist var ikke dette noe savn hos de pargrende i min studie. Ro,
ryddighet og renslighet ble imidlertid bemerket av en av de pargrende, og er noe som ogsa ble
papekt allerede i Molters studie fra 1979.

Samtlige pargrende i min studie gnsket & bidra med praktiske gjgremal, som er det Frivold og
medarbeidere kaller «deltakerrollen» (Frivold et al., 2015). Det a inkludere familien i omsorgen
vil gi dem en fglelse av & ha gjort noe for pasienten, og det fysiske arbeidet kan ogsa bidra til &
redusere angstfulle tanker hos pararende. Det & bidra kan eksempelvis veere & justere sengen,
vaske pasienten og sgrge for at pasienten far spist. Sykepleierne la godt til rette for at pargrende
fikk delta sa mye som de selv og pasienten gnsket, og veiledet pargrende i hva de kunne bidra
med. De pargrende ga tydelig uttrykk for at de satte pris pa denne hjelpen. Denne siden av
sykepleiernes funksjon som pargrendes stattespillere er ogsa beskrevet i tidligere forskning
(Blom, Gustavsson & Sundler, 2013, s. 4; Eriksson, Lindahl & Bergbom, 2010, s. 52; Frivold
et al., 2015, s. 238).

At de pargrende rapporterte om disse nerhetshehovene samsvarte med det jeg forventet, siden
slike behov beskrives ogsa i mange andre studier jeg hadde gjennomgatt i forkant av min studie
(som Al-Mutair et al., 2013; Davidson, 2009; Engstrom & Sdderberg, 2004; Johansson,
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Hanson, Runeson & Wahlin, 2014). Studiene spenner over et bredt spekter av utenlandske
sykehus og grupper av pargrende, og behovet for & veere nar sin kjere synes a ha en
«universell» karakter. Noe av forklaringen kan ligge nedarvet i familiekulturen. Noe kan ogsa
ligge i menneskets behov for & ha en type kontroll over situasjonen, hvilket bade ble fremhevet
I svarene fra flere av mine informanter og er blitt beskrevet i tidligere forskning (Bandari et al.,
2015; Schwarzkopf et al., 2013).

Det som spesielt utpekte seg i min studie, var fremhevingen av behovet for et sted & vere alene
i umiddelbar naerhet av pasienten. Forskning viser at pargrende til pasienter i akuttfasen ofte
har behov for & «vere alene, men nar» pasienten (Foss & Tenholder, 1993, s. 383; Fridh, 2014,
s. 308). Disse studiene viste at pargrende pa intensivavdeling har stgrre behov for alenetid enn
andre pargrende, og at behovet gker i takt med pasientens alvorlige tilstand, men at det er fa
eller ingen alenesoner. Allerede Molters studie fra 1979 beskriver at dette behovet overhodet
ikke ble dekket, selv om 20 prosent hadde rubrisert det som viktig eller veldig viktig (s. 336).

At de pargrende skulle ha et sa sterkt behov for et sted & veere alene i nerheten av pasienten,
var utenfor hva jeg hadde forventet. Siden alle mine informanter hadde tilgang til sykehushotell

—som alltid ligger neer sykehuset — hadde jeg regnet med at alenebehovet var dekket ved det.

6.1.3 Stattebehov som fglge av ringer i vannet

Dette punktet omhandler pargrendes behov for stettetiltak, i form av behov for hjelp til &
handtere egne falelsesmessige reaksjoner og andre behov for statte. Sterkt sammenfattet viser
min studie behov for & «bli sett», bli vist forstaelse for & kunne uttrykke falelser, og a bli

akseptert av helsepersonellet. Disse behovene ble formulert av alle pargrende.

Behovet for stette setter pargrende i det Frivold og medarbeidere betegner som «mottaker-
rollen» (Frivold et al., 2015). Som beskrevet i resultatkapitlet hadde de fleste pargrende i min
studie behov for a kunne vise seg svak i situasjonen. Flere opplevde at helsepersonellet trakk
seg unna, spesielt nar grateanfallene var kraftige. Det kan gi uheldige virkninger. Dersom de
pargrende har et hgyt psykologisk stressniva, vil de ikke veere i stand til 4 stgtte sin nare og
kjeere. Resultatet kan da bli at de i stedet overfarer sitt stress til pasienten og forverrer
situasjonen. Moesmand (2004) beskriver dette som at pasienten da kan bruke pargrende som et
«barometer» for hvordan det kommer til & ga (s. 157). En slik situasjon skaper negative effekter

for bade pasient og pargrende, og kan resultere i det Chesla og Stannard kaller for «breakdown
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in family nursing care» (Chesla & Stannard, 1997, s. 64), siden helsepersonellet far en
vanskeligere oppgave med a yte omsorg. Siden dette rammer bade den bergrte familien og

helsepersonellet, vil konsekvensen bli en «dobbelt lidelse» (Arman & Rehnsfeldt, 2003).

Nar flere av de pargrende i min studie fortalte om behov for mer praktiske stattetiltak, som hjelp
til & fA medikamenter, er ogsa det i samsvar med tidligere forskning om pargrendebehov
(Azoulay et al., 2001; Bijttebier et al., 2000; Rukholm, Bailey & Coutu-Wakulczyk, 1991). |
eksisterende utenlandsk forskning er det foreslatt ulike tiltak for & avhjelpe problemet, slik at
behovet for statte kan ivaretas bedre. En mulighet er & utarbeide «verktgykasser» pa avdelingen,
som inneholder oppskrifter pa rutiner som kan hjelpe pargrende (Nelson, Walker, Luhrs, Cortez
& Pronovost, 2009, s. 10). Myhren og medarbeidere (2004) beskriver et gkt behov for
medikamentell behandling i form av angstdempende medikamenter og sovemedisiner, men sier

ikke noe om hvem som foreskriver disse legemidlene til de pargrende (s. 1795).

Alle pargrende i min studie beskrev fglelsesmessige reaksjoner, men ingen fglte seg sett, hart
eller forstatt. Det var ingen mestringshjelp & fa, verken fra legene eller sykepleierne pa
intensivavdelingen. Tilbud om psykologhjelp ble farst fremsatt etter kraftige falelsesutbrudd,
og matet med psykolog var mer pasientrettet enn rettet mot a ivareta pargrendes egne behov.
Fra tidligere forskning er det kjent at manglende eller mangelfull stgtte av pargrende i
akuttfasen kan fare til senreaksjoner (Al-Mutair et al., 2013, s. 138-139). Flere studier har
pavist at pargrende til intensivpasienter har hgyere forekomst av depresjon og angst (Auerbach
et al., 2005, s. 203; Davidson, 2009, s. 31), som kan forekomme hos opptil 70 prosent av
pargrende (Lind, 2016). Etter akuttfasen kan pargrende utvikle posttraumatisk stresslidelse
(PTSD). En forlgper til PTSD er akutt stresslidelse (ADS), som opptrer fra to dager til fire uker
etter traumer (Auerbach et al., 2005, s. 203).

Pargrendeforskningen viser at selv sma tiltak kan gi stor effekt, slik som nar Wright og Leahey
(1999) paviste at sykepleiere kan redusere familiens fysiske, falelsesmessige og/eller andelige
lidelser ved & delta i terapeutiske samtaler med familiemedlemmer, om enn bare i et kvarter (s.
272). Tilsvarende ble beskrevet ti ar senere i studien til Duhamel og medarbeidere (2009), om
gevinster ogsa ved mindre stettetiltak som «response to the one question to the family» (s. 463).
I begge de norske studiene ble det papekt at (stor)familien opptradte stettende overfor de nare
pargrende pa linje med sykepleierne (Frivold et al., 2015, s. 236; Myhren et al., 2004, s. 1796).
Dette er en forskijell fra det pargrende uttrykte i min studie om at de ikke ville veere til bry og
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belastning for andre familiemedlemmer, og som allerede papekt var det ingen mestringshjelp a

fa fra helsepersonellet.

Forskningen tydeliggjer at ivaretakelse av stgttebehov er viktig bade pa individniva og
systemniva, sa vel for avgivere som mottakere av helsetjenester ved at det involverer tre
persongrupper: 1. pargrende og deres livskvalitet (Auerbach et al., 2005; Davidson, 2009), 2.
pasienten selv, som normalt har en bedre rehabiliteringsprosess ved stgtte fra sine naerstaende
(Hupcey & Morse, 1995; Medina, 2005; Vandall-Walker, Jensen & Oberle, 2007) og 3.
helsepersonellet, ved den avlastningen som ligger i at pargrende kan veere en ressurs som tar

del i omsorgen (Duhamel et al., 2009).

6.2 Omsorg i lys av teori og praktisk sykepleie

Min studie har, i likhet med norske og internasjonale studier, vist at pargrendes behov er mange-
artede og komplekse. | dette punktet tas det utgangspunkt i min studies mest sentrale resultater
for hver av de tre kategoriene behov — informasjon, naerhet og stgtte — som fortlgpende skal
drgftes i lys av Martinsens omsorgsteori med en praktisk tilnzerming. | den praktiske til-
nermingen legges vekten pa en mulig oppgaveglidning for ivaretakelse av pargrende, fra
spesialiserte intensivsykepleiere og leger til avanserte kliniske sykepleiere, som ny profesjon i

Norge.

En fellesnevner for det problemkomplekset som har med omsorgsarbeid & gjgre, beskrives av
Liljedal. Hun uttaler at nar «et familiemedlem har store smerter, har hele familien store
smerter», og at det er «smertefullt & sta naer» (Pargrendesenteret, 2017). Det kreves derfor styrke
til & sta neer i et pasientforlgp. Helsepersonell har av den grunn en ngkkelrolle for & hjelpe
pasient og pargrende til & reorganisere og stabilisere familiestrukturen allerede gjennom tiden
pa intensivavdelingen (Van Horn, Fleury & Moore, 2002). Dette viser én av implikasjonene for

praktisk sykepleierarbeid som ledd i helhetlig omsorgsyting.

Pargrendes behov for informasjon om pasienten, gitt pa en omsorgsfull mate, krever at
sykepleieren evner a delta aktivt i den pargrendes lidelse og kan «fgle» nar det er behov for &
tre stgttende til. Pargrendes behov for informasjon varierer og ma respekteres, slik at det legges
til rette for & ivareta den enkelte naerstaendes behov. Pargrende har behov for kontroll, og nar
de mister kontrollen gker stresset (Moesmand, 2004, s. 174). Informasjonsbehovet kan ses i lys

av det relasjonelle perspektivet i Martinsens omsorgsteori. Omsorg som relasjonelt begrep er
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basert pa et mellommenneskelig forhold mellom to personer, hvor fundamentet er
«gjensidighet, fellesskap og solidaritet» (Martinsen, 2003b, s. 71). Grunnholdningen er at den
ene anerkjenner den andre ut fra dennes situasjon. Nar teorien ses sammen med pargrendes
behov for informasjon om pasientens mulighet for & overleve en alvorlig og uventet skade-
hendelse, og videre om skadeomfang og forventet utfall, ma helsepersonellet gjennom sine

erfaringer vise forstaelse og ivareta pargrende pa en omsorgsfull mate.

Min studie viser at pargrende som hadde bedt om mgter med legene opplevde at mgtene ofte
ble avlyst, og nar det ble avholdt forlot de parerende som regel mgtet med oppgitthet, fordi de
folte seg bade overhgart og overkjart. Det star i sterk kontrast til resultatene som foreligger om
den gkte tilfredsheten om informasjonsformidling nar avanserte kliniske sykepleiere er delegert
ansvar (Ludvigsen & Danielsen, 2014, s. 24). Ogsa i min studie uttrykte de pargrende langt
starre tilfredshet over samtaler med sykepleierne enn med legene, bade fordi sykepleierne tok
seg bedre tid, hadde et mer forstaelig sprak og viste mer forstaelse for situasjonen i sin helhet.
Det kan med Martinsens ord uttrykkes slik: Forstaelse er forutsetningen for a kunne gi
opplysninger pa en skansom mate, slik den som gir informasjonen selv ville gnsket & motta den
(Martinsen, 2003b, s. 14). Det kan ogsa vises til Martinsens (2003b) beskrivelse av at omsorgs-
giver ma sette seg inn i den svakes situasjon og bruke sin makt til & handle til det beste for den
svake (s. 17).

Dekning av behovet for informasjon er forbundet med pargrendes behov for hap. I likhet med
mange utenlandske studier, er det i denne studien beskrevet at hapet er det viktigste pargrende
har i den akutte og usikre fagrste fasen etter en uventet hendelse. Hos pasienter som er akutt
kritisk syke, vil helsepersonell holde noe av pasientens og pargrendes liv i sin hand (Lagstrup,
1991, s. 25). En viktig oppgave for sykepleieren er a etablere og opprettholde det generelle og
det situasjonsbetingede hapet, som et lyspunkt i livet til bade pasient og pargrende. Nar lynet
slar ned og skade/sykdom rammer, er det viktig a innse at det finnes hap, som lindrer lidelsen,
gir noe a se frem til og som rommer det positive i market (Lohne, 2016). Det siste aspektet
bergrer en helt sentral funksjon for avansert klinisk sykepleie: a synliggjgre hapet og ved det
bygge bro fra marke til lys. | den sarbare situasjonen familien befinner seg i, er bygging av hap
gjennom interaksjonen mellom helsepersonell og pargrende i akuttfasen av stor betydning. Det
gjelder bade med tanke pa hvordan de pargrende har det der og da, og for hvordan den nye

hverdagen vil bli etter sykehusoppholdet. Dyktig helsepersonell kan balansere erlig
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informasjon samtidig som de pargrende ikke fratas hapet, og denne avveiningen er i aristotelisk
forstand & handle fornuftig (Martinsen, 2003b, s. 52).

Pargrendes behov for narhet til pasienten kan forstds ut fra det praktiske i Martinsens
omsorgsteori, og viser seg i omtalen av omsorg for basale behov som a sgrge for mat og stell.
Hun beskriver at gjennom utdanningen til sykepleier var det vektlagt a laere betydningen av
denne typen grunnleggende behov. Siden sykepleien bygger pa en holistisk tankegang, inngar
ogsa det & ivareta slike behov hos pargrende. Kvalifiserte sykepleiere kan informere og veilede

pargrende om praktiske forhold for a kunne etablere og opprettholde nzrhet til pasienten.

Pargrendes behov for stettetiltak kan forstds ut fra bade det moralske og det relasjonelle
perspektivet i Martinsens omsorgsteori. Det relasjonelle perspektivet har fokus pa menneskers
gjensidige avhengighet, og sykepleieren skal hjelpe den svake uten gjenytelse. Tanken er at den
ene gangen rammes den ene — en annen gang den andre, som bygger pa at vi skal opptre overfor
andre slik vi selv gnsker a bli behandlet. | min studie er pargrende den svake i relasjonen, og
helsepersonellet er ansvarlig for at den pargrende skal mestre situasjonen pa best mulig mate ut
fra den enkeltes forutsetninger. Ved det kan de bli mgtt pa sine egne premisser, i samsvar med
Martinsens moralske perspektiv. Hun omtaler dette som den moralske hederlighet, som vare
handlinger styres av (Martinsen, 2003b, s. 56-59). Martinsens solidarisering med, og
beskyttelse av de svake, samsvarer med avansert klinisk sykepleie. Det gir sykepleieren
styrkede kompetanseforutsetninger til & dekke pargrendes komplekse og individuelle behov for

stette som ledd i & mestre sine falelsesmessige reaksjoner.

En felles forutsetning for & kunne ivareta de komplekse behovene til pargrende — enten de
omhandler informasjon, nearhet eller statte — er at disse identifiseres av sykepleieren.
Ivaretakelse av de pargrende krever faglig innsikt hos sykepleierne som gjer dem i stand til &
se pargrendes mange og ulike behov i akuttfasen. For & unnga at viktige behov overses ma
sykepleiere utvikle kognitive forstaelsesmodeller som setter den enkelte i stand til a se, hare og
forsta pasient og pargrende. Kognitiv forstaelsesmodeller (skjemaer) forklarer mentale
strukturer og prosesser som pavirker og pavirkes av sosial atferd, og gjer en i stand til &
identifisere, forsta og tilpasse seg tilvaerelsen (Jerlang, 1998, s. 238). Det kreves at sykepleieren
kan «tyde situationen ud fra et sygeplejefagligt stasted saledes, at hun kan handle ud fra
patientens og de pargrendes behov for omsorg» (Storaker, 2009, s. 171, min uthevning). Med
et begrep fra psykologi kan det sies at sykepleiere trenger et kognitivt skjema (Zerubavel, 1997,
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2000), slik at de har en mental fortolkningsmodell for & kunne utgve sykepleie pa et krevende

niva og veere i stand til a oppfatte kompleksiteten og det individuelle i pargrendes behov.

En avansert klinisk sykepleier vil ha gode forutsetninger for & mestre en slik oppgave, ikke bare
ved a besvare de stilte spgrsmalene, men ogsa a identifisere pargrendes behov for svar pa «det
uspurte» (uttrykket er hentet fra Storaker, 2009, s. 174). Kognitive skjemaer kan utvikles i takt
med de observasjonene som samles inn (Berge & Repal, 2010), og nar sykepleiere stiger i
gradene fra novise til ekspert styrkes grunnlaget for & identifisere og praktisk handtere
pargrendes behov. Dette samsvarer med Martinsens beskrivelse av at dyktige sykepleiere
gjennom erfaring kan «fgle» hva som er rett eller galt, uten ngdvendigvis a veere bevisst sin
handling (Martinsen, 1990). Gjennom sansende nerveer skjer en pendelbevegelse mellom
tydning, tolkning og refleksjon (Martinsen, 2012a, s. 32), der sykepleieren vinner innsikter og
erfaring som utvikler forstaelseshorisonten for a kunne yte helhetlig omsorg. Samtidig er det
viktig & veere bevisst pa at generalisert kunnskap innebzrer forenkling, fordi omsorgsrollen
krever at sykepleieren ser det spesielle i det typiske (Martinsen, 2003a, s. 139). Dette kommer
ogsa frem gjennom andre forskeres henvisninger til Martinsens fokus pa betydningen av
oppmerksomhet i sykepleien (Glad, 2010, s. 22), der bade faglige kvalifikasjoner og
sykepleierens autentiske vaeremate spiller en viktig rolle (Delmar, 2013, s. 12).

Ivaretakelse av komplekse behov krever helhetlig forstaelse av omsorg, som er forbundet med
a ha spesialisert kompetanse. Mastad og medarbeidere (2016) konkluderer med at avanserte
kliniske sykepleiere har kompetanse til & imgtekomme pasientens behov som «opplevelsen av
a bli sett og hart, fa mer tid til & snakke og fa opplearing og hjelp til mestring» (s. 11). Dette
samsvarer helt med de pargrendes uttalelser om sine behov i min studie, og mest sannsynlig vil

den beskrevne pasienttilfredsheten veare overfarbar til pargrendes behovsdekning.

| dag er det spesialiserte sykepleiere innen intensivmedisin som ivaretar pargrendes behov i
akuttsituasjonen. Arbeidet pa intensivavdelinger foregar i hgyt tempo, preget av tidsngd (Yang,
2008, s. 83). Nar pargrende ikke far dekket alle sine behov, ma det i stor grad tilskrives
intensivsykepleiernes hektiske arbeidsmiljg. De er spesialutdannet til & ta seg av serskilte

oppgaver, som det er livsviktig a fa utfert.

Ut fra dette bar det legges til rette for at avanserte kliniske sykepleiere tiltros og tildeles mer
bemyndigelse for & kunne fungere som en brobygger mellom pargrende — pasienter — og leger.
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Det kan veere a delta pa legemater for a formidle informasjon i jevnlige oppfelgingsmater med
pargrende, kunne henvise til psykolog, foreskrive definerte medikamenter (som sovemedisin),

0g gjennom sitt «sansende narvar» fungere som en stgtte og veileder.

Forutsetninger for at en slik brobyggerfunksjon skal kunne gi gevinster for sykehusene
(systemniva), helsepersonellet (arbeidsdeling) og brukerne (pasienter og pargrende), er at
ansvar faktisk delegeres. Det krever politisk vilje og gjennomfgring i samarbeid med
arbeidsgivere og interessegrupper (Ludvigsen & Danielsen, 2014, s. 12), og gkt ansvar ma

premieres bade i form av hgyere aktelse og lgnnsniva.
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7 Avslutning
Hensikten med studien var & beskrive familiemedlemmers behov i akuttfasen nar en av deres
nermeste var innlagt pa intensivavdeling etter en alvorlig og uventet skadehendelse, siden det

er lite norsk forskning som belyser dette temaet.

Min studie viser et bredt spekter av komplekse og individuelle behov som ma imgtekommes pa
heyt faglig niva for at pargrende skal fa styrke til a std neer. Behovene er relatert til medisinsk
informasjon om pasienten, narhet til pasienten og ulike stattetiltak for pargrende. Dette
samsvarer med tidligere forskning om pargrendes behov, men min studie fremhever i sterkere
grad behovet for & bevare hapet, behovet for alenetid i nerheten av pasienten og behovet for
hjelp til & mestre egne falelser. Studien viser ogsa at det savnes et omsorgsledd til hjelp for
pargrende bade i deres rolle som mottakere og deltakere. Studien stetter at avanserte kliniske
sykepleiere kan ha en sentral og selvstendig rolle i ivaretakelsen av disse behovene, som ledd i
a yte helhetlig omsorg og bidra til gkt tilfredshet og mer effektiv respons i akuttsituasjoner
(Ludvigsen & Danielsen, 2014, s. 81; Mastad et al., 2016, s. 8).
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Vedlegg 1 Re-rangering av Molters 45 behov av Molter og Leske
(1983)
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Copyright 1983
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Please check () how IMPORTANT Not Slightly
each of the following needs is to you. Important Important

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

. To know the expected outcome

(1 @

Important

&)

Very
Important
“)

To have explanations of the environment
before going into the critical care unit for
the first time

To talk to the doctor every day

To have a specific person to call at the
hospital when unable to visit

To have questions answered honestly

To have visiting hours changed for
special conditions

To talk about feelings about what has
happened

. To have good food available in the

hospital

To have directions as to what to do
at the bedside

To visit at any time

To know which staff members could give
what type of information

To have friends nearby for support

To know why things were done for the
patient

To feel there is hope

To know about the types of staff members
taking care of the patient

To know how the patient is being
treated medically

60



Please check () how IMPORTANT Not Slightly
each of the following needs is to you. Important Important

17.

18.

19.

20.

21,

22.

23.

24.

25;

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32:

(M @

To be assured that the best care possible
is being given to the patient

Important
3)

Very
Important

“4)

To have a place to be alone while in the
hospital

To know exactly what is being done for the
patient

To have comfortable furniture in the waiting
room

To feel accepted by the hospital staff

To have someone to help with financial
problems

To have a telephone near the waiting room

To have a pastor visit

To talk about the possibility of the patient's
death

To have another person with you when
visiting the critical care unit

To have someone be concerned with your
health

To be assured it is alright to leave the
hospital for awhile

To talk to the same nurse every day

To feel it is alright to cry

To be told about other people that could
help with problems

To have a bathroom near the waiting room
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Please check () how IMPORTANT Not Slightly
each of the following needs is to you. Important Important

33

34

35

36.

37.

38

39

40

41

42

43

44,

45.

46.

(M @

. To be alone at any time

Important
3)

Very
Important

“4)

. To be told about someone to help with
family problems

. To have explanations given that are
understandable

To have visiting hours start on time

To be told about chaplain services

. To help with the patient's physical care

. To be told about transfer plans while they
are being made

. To be called at home about changes in the
patient's condition

. To receive information about the
patient at least once a day.

. To feel that the hospital personnel care
about the patient

. To know specific facts concerning the
patient's progress

To see the patient frequently

To have the waiting room near the patient

Other:
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Dear Researcher,

Please find enclosed a copy of the Critical Care Family Needs Inventory. You have my
permission to use/modify and/or translate the tool to meet your research needs as long as credit
is referenced in your work. The psychometric properties of the instrument are published in
Leske, J.S. (1991). Internal psychometric properties of the Critical Care Family Needs
Inventory, Heart & Lung, 20, 236-244. Please do not hesitate to contact me if you have any

questions. Best wishes for a successful research project.

Sincerely,

Jane S. Leske PhD, RN
28t December 2016
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Vedlegg 2 E-postutveksling med Leske

ons. 28.12.2016 17:30

Jane B Leske <jsl@uwm.edu>

Re: Critical care family needs inventory (1983)
Til
o Du svarte pa meldingen 07.01.2017 21:11.

Melding | [ CCFNl.doc (33kB) [ letter.doc (22 k)

Hope this helps

Jane S. Leske PhD, RN, ACNS-BC, FAAN
Professor Emerita

College of Nursing

University of Wisconsin-Milwaukee
239-290-9397

From:

Sent: Monday, December 26, 2016 6:33 PM

To: Jane B Leske

Subject: Critical care family needs inventory (1983)

Hello.

I"m a nurse working with my thesis about family members needs in an ICU. I'm reading an article
“Experiences of Families in the Neurological ICU: A "Bedside Phenomenon"” by Pikka Lam. It’s written
a lot about the theme, but I'm trying to find some of the “first hand "-articles. One of them is Molter,
N.C., & Leske, J.S. (1983). Critical care family needs inventory. (Unpublished, available from author (it’s
written by Lam)). Is it possible to take a look at it, and use it in my thesis?

Best regards

Nourse, taking a thesis in Advanced clinical nursing

Jane B Leske Ingen elementer ‘ ~
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Vedlegg 3 Brev til Personskadeforbundet LTN

Kristina Kjelland

Reelingen 30/8-2016

Personskadeforbundet LTN
Hausmannsgate 19
0182 OSLO

STUDIE OM PAR@RENDES BEHOV

Jeg skal skrive en masteroppgave i avansert klinisk sykepleie ved Lovisenberg diakonale
hegskole, om pargrendes erfaringer fra akuttfasen etter en av deres nermeste er pafert en
alvorlig og uventet skade.

Jeg ber Personskadeforbundet veere til hjelp med a skaffe informanter. Dersom dere kan imgte-
komme det, vil jeg komme naermere tilbake til inklusjons- og eksklusjonskriterier for utvalget.

Her skal jeg gi en kort oversikt over problemstilling og hvordan studien er tenkt gjennomfart.

Innledning — problemstilling
Studien er relatert til pargrende til pasienter som har overlevd et intensivopphold etter en
alvorlig og uventet skadehendelse.

Pargrende er en sentral ressurs for & hjelpe den som er skadet inn i sin nye hverdag. Det er
derfor viktig at pargrende ivaretas pa best mulig mate allerede i akuttfasen. Forskning har vist
at de mest utbredte symptomene hos pargrende til intensivpasienter er depresjon, redsel, angst,
sgvnforstyrrelser og posttraumatisk stress.

For & fa mer kunnskap om pargrendes behov i akuttfasen, gnsker jeg svar pa deres erfaringer
fra denne uventede og vanskelige perioden.

Min studie skal vinkles i et sykepleiefaglig perspektiv. Den forelgpige problemstillingen er a
finne svar pa hva pargrende mener vi som sykepleiere kan bidra med av hjelp og informasjon.

Overordnede sparsmal (problemstillingen) er: Hvilken stgtte og oppfalging fikk den/de
pargrende i akuttfasen, hva kunne de gnsket mer av — og er det noe vi (sykepleiere) kunne gjort
pa en annen mate?

Avgrensning

Studien bgr omhandle bade kvinner og menn. Datainnsamlingen skal skje i etterkant av
sykehusoppholdet. Forelgpige inklusjonskriterier er at pargrende ber vaere bade menn og
kvinner, over 18 ar og det ber ikke veere lengre enn 5 ar siden skadehendelsen. Ved alvorlige
skadehendelser er ofte flere pargrende involvert samtidig, og de ber selv kunne velge hvem og
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hvor mange som gnsker a vaere med pa intervjuet. Flere involverte i det samme tilfellet, regnes
som ett intervju. Det er gnskelig a foreta 5 intervjuer.

Metode

Jeg vil be pargrende fortelle sin historie og fortelle om sine erfaringer (kvalitativ metode —
undergruppe narrativ). | et narrativt intervju ma informantenes fortellinger ha plass i
forgrunnen. Det vil derfor bli stilt apne spgrsmal, som for eksempel: Kan du fortelle meg
hvordan du ble mgtt av pleiere i den akutte, kritiske fasen?

Gjennomfgring
Jeg vil oppsgke informantene personlig. De kan velge & mgte meg i hjemmet sitt eller over en
kopp kaffe pa en kafe i nerheten av hjemmet.

Forskningsetiske krav

Etikk i et forskningsprosjekt inngar i samtlige sider av prosessen. Jeg vil opplyse informantene
om formalet med, og bruken av, informasjonen de utgir. Dette gjares bade skriftlig i forbindelse
med etableringen av kontakt og gjentas muntlig etter kontakt ble etablert. Informantene ma
skriftlig gi sitt informerte samtykke til intervjuet.

Nar narrativt intervju brukes som metode, er informantene mennesker som deler av sine
erfaringer og sine personlige historier. Informantene vil bli behandlet med respekt, og deres
integritet vil bli ivaretatt. De blir ikke registrert med navn eller andre identifiserbare
opplysninger. Studiet inneberer heller ikke registrering av sensitiv informasjon som kan spores
tilbake til den/de pargrende eller til pasienten.

Alle data vil veere betryggende inneldst under arbeidet, og etter studien er ferdigstilt vil alt
materiale bli makulert.

Masteroppgaven vil bli tilsendt informantene og Personskadeforbundet etter den er godkjent og
bedgmt av hggskolen. Som takk for hjelpen, kan jeg om gnskelig avslutte med a lage en artikkel
til Personskadeforbundets medlemsblad.

Med vennlig hilsen

Kristina Kjelland
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Vedlegg 4 Intervjuguide

Jeg er sykepleier og skal ta mastergrad i avansert klinisk sykepleie ved Lovisenberg diakonale

haggskole.
Farst er det noen formalia:

Formalia

Hva er alderen din?

Hvilken status har du som parerende (mor/far, ektefelle, barn ...)

[Kjonn: ............ ]

Hvor lenge siden er det NN var innlagt pa intensivavdelingen?

At et familiemedlem er akutt kritisk skadet, er for de fleste en stor pakjenning. Det har vaert
gjort mange studier hvor hovedfokus har veert bade pa pasienten selv og pargrende knyttet til
tiden for og etter sykdom. Denne studien sgker kunnskap om pargrendes behov i akuttfasen
etter en alvorlig og uventet skadehendelse. Med akuttfasen mener jeg opphold bade i
akuttavdeling og pa intensivavdelingen. Samtalen vil derfor omhandle akuttfasen, men

innledningsvis vil jeg stille noen spgrsmal fra tiden far innleggelsen.

Spgrsmal

Far innleggelsen

Hvordan var din hverdag fer innleggelsen?

Hvordan fikk du vite at NN var innlagt?

Hvordan opplevde du informasjonen du fikk?

Hvem ga deg beskjed om at NN hadde veert utsatt for en skadehendelse? Hva fikk du av
informasjon?

Kan du beskrive de fglelsene du hadde fra du fikk den ferste beskjeden om hendelsen til du var
hos NN?
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Innleggelsen — det fgrste mgtet

Kan du fortelle meg om hvordan du ble tatt imot da du kom til sykehuset.

Hvordan opplevde du informasjonen du fikk under og rett i etterkant av det farste mgtet med
helsepersonellet?

Hvordan var det 8 komme inn i intensiviommet farste gangen?

Hvilke tanker gjorde du deg det ferste dagnet, serlig med hensyn til alvorlighetsgrad og utfall?
Ut fra det du forteller — hvilke fremtidstanker gjorde du deg det farste daggnet?

Innleggelsen — underveis

Hvordan var det & sitte i intensiviommet mens sykepleierne jobbet?

Pa hvilken mate hadde du tillit til helsepersonellets arbeid?

Kan du si litt om hvordan hverdagen din var som pargrende?

Beskriv en typisk dag for deg mens NN var pa intensivavdelingen.

Pa hvilken maéte ble du, eller fikk du tilbud om & bli, inkludert i daglige rutiner og stell —

og hvordan opplevde du det?

Din ivaretakelse

Kan du fortelle hvordan du ble ivaretatt og hvilken betydning det hadde for deg?

Pa hvilken mate var det plass til deg?

Var det noen ganger du fglte at du var i veien, og i tilfelle pa hvilken mate?

Hvordan opplevde du det 8 komme med reaksjoner overfor sykepleiere og annet helsepersonell?
Noen ganger kan pargrende ha behov for a motta emosjonell stgtte fra helsepersonell. Kan du
fortelle hvordan du opplevde det, og gjerne med eksempler?

Kan du gi eksempler pa hvordan du kunne fgle deg bade trygg og utrygg som pargrende.

Pa en intensivavdeling er det en del teknisk utstyr, det er mange lyder og ofte mye som skjer. Pa
hvilken mate var du komfortabel/ikke komfortabel med & vaere i behandlingsrommet?

Kan du fortelle meg om din kommunikasjon med det medisinske teamet? Fikk du den
informasjonen du hadde behov for?

Visittider kan veere ganske strengt organisert pa en intensivavdeling. Opplevde du i den
forbindelsen & ha tilstrekkelig tid sammen med NN? Hvis det var noe du gnsket annerledes, kan
du utdype det?

Hva er viktig for deg for & oppleve a bli godt ivaretatt?
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Hva mener du fungerte bra for deg som pargrende i perioden NN var pa intensivavdelingen? Har

du noen eksempler?

Etter innleggelsen
Hvor lenge var pasienten pa intensivavdelingen?

Pa hvilken mate var du forberedt pa de tankene og falelsene som matte deg da du kom hjem?

Til ettertanke

Kan du fortelle hvordan innleggelsen har pavirket livet ditt.

Var det noe i den farste fasen som kunne veert gjort bedre for a lette din nye hverdag?

Er det noe du gjerne vil formidle om det & vaere pargrende til en akutt kritisk skadet, som vi ikke

har bergrt tidligere i samtalen?

Jeg vil gjerne takke deg for at du ville stille til intervju. Dersom det er noe du kommer pa senere,

er du velkommen til & ta kontakt.
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Vedlegg 5 Godkjenning fra NSD
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Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 30.08.2017, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Kjersti Haugstvedt
Marianne Hagetveit Myhren

Kontaktperson: Marianne Hagetveit Myhren tlf: 55 58 25 29
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Personvernombudet for forskning (p

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 50799

FORMAL

Meldingen gjelder et mastergradsprosjekt, der formalet er & undersgke hvordan personer opplevde & vere
parerende da et neert familiemedlem ble kritisk skadet og hvordan de opplevde a bli ivaretatt av helsepersonell
det forste degnet og underveis i oppholdet. Resultatene fra studien vil kunne vere av betydning for
helsepersonell, og spesielt hvordan sykepleiere best mulig kan ivareta parerende i akuttfasen. Med akuttfasen

menes her opphold i akuttmottaket og pa intensivavdelingen.

REKRUTTERING
I meldeskjema fremgar det at utvalget rekrutteres ved at Personskadeforbundet tar kontakt med informantene og
videreformidler kontaktopplysninger til de som gnsker a delta, til studenten. Vi anbefaler at det ogsa er mulig

for deltakerne a sende samtykkeerkleeringen direkte til studenten, dersom de heller gnsker det.

INFORMAS]JON OG SAMTYKKE
Utvalget informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er godt

utformet.

DATAINNSAMLING
Datamaterialet samles inn ved personlige intervju. Pa grunn av tematikken tar personvernombudet hayde for at

det kan behandles sensitive personopplysninger om helseforhold.

OPPLYSNINGER OM TREDJEPERSON (FAMILIEMEDLEMMER)

Intervjuguiden legger opp til at informantene vil uttale seg om familiemedlemmer. Det tas derfor hayde for at
det vil registreres sensitive opplysninger om identifiserbare tredjepersoner (familiemedlemmer og andre
involverte). Behandlingen anses nadvendig for formélet, da det i mange tilfeller vil veere vanskelig for
informanten & delta i intervjuene uten a identifisere involverte tredjepersoner. Vi forstar det slik at fokus vil
veere pa informanten og dennes opplevelser. Vi forutsetter at det kun registreres opplysninger som er nedvendig
for formalet med prosjektet. Personopplysningene skal kun behandles en kort periode, og ingen enkeltpersoner

vil gjenkjennes i publikasjoner.

Vi gjor oppmerksom pa at masterstudent har informasjonsplikt ovenfor tredjeperson. Personvernombudet legger
til grunn at tredjeperson, sa langt det lar seg gjore, far informasjon om prosjektet og mulighet til a reservere seg.

Informasjon kan eksempelvis gis via informant muntlig eller skriftlig.

INFORMASJONSSIKKERHET
Personvernombudet legger til grunn at dere etterfalger Lovisenberg diakonale hagskole sine interne rutiner for

datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa privat pc/mobile enheter anbefaler vi at de krypteres.
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ANONYMISERING

Forventet prosjektslutt er 30.08.2017. Ifolge meldeskjema skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebzrer & bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjores
vanligvis ved a:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsnekkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som
f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjenn)

- slette digitale lydopptak
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Vedlegg 6 Informasjonsskriv

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Styrke til & sta naer
— pargrendes erfaringer nar et nart familiemedlem uventet er kritisk skadet

Bakgrunn og hensikt

For & mestre den nye hverdagen nar et naert familiemedlem er kritisk skadet etter en alvorlig og
uventet skadehendelse, er det for de fleste av stor betydning a ha et godt nettverk rundt seg. Det
kan veere familie, venner, kolleger og helsepersonell.

Studiens hensikt er & undersgke hvordan du opplevde & vare pargrende da et nert
familiemedlem ble kritisk skadet og hvordan du opplevde a bli ivaretatt av helsepersonell det
farste daggnet og underveis i oppholdet (for eksempel informasjon som ble gitt og din opplevelse
av a se det medisinsk-tekniske utstyret). Jeg vil ogsa komme inn pa hvordan innleggelsen har
pavirket deg og ditt liv. Resultatene fra studien vil kunne vare av betydning for helsepersonell,
og spesielt hvordan sykepleiere best mulig kan ivareta pargrende i akuttfasen. Med akuttfasen
menes her opphold i akuttmottaket og pa intensivavdelingen.

Hva innebarer deltakelse i studien?
Du er valgt ut fordi du er nzer pargrende til en pasient som har vert akutt kritisk skadet.

Deltakelse i studien innebarer & bli intervjuet én gang. Samtalen vil vare mellom 60 og 75
minutter. Alle intervjuene gjennomfares enkeltvis (ikke som gruppeintervju). Du kan velge
hvor vi skal mgtes, og vi blir enige om tidspunktet.

Intervjuet vil bli tatt opp pa lydband, og blir skrevet ned (transkribert) i etterkant. Til slutt blir
alle svarene og fortellingene strukturert for & sgke svar pa hvordan du erfarte situasjonen og
hvordan vi som sykepleiere best mulig kan imgtekomme pargrendes behov i akuttfasen.

Fordeler og ulemper
Du vil ikke ha noen direkte fordeler av studien, men det du forteller vil senere kunne hjelpe
andre pargrende i samme situasjon som deg.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt og skal kun brukes slik som beskrevet
i hensikten med studien. Datamaterialet blir anonymisert, slik at ingen kan identifisere verken
deg, pasienten eller familien din i masteroppgaven.

Det er kun jeg, Kristina Kjelland, og eventuelt min veileder, som har tilgang til datamaterialet,

og det vil bli oppbevart i last safe. Prosjektet avsluttes 30. august 2017, og lydfil og alle data
med personopplysninger vil da bli slettet og makulert.
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Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i studien, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten a oppgi noen
grunn. Dersom du gnsker a trekke deg, kan du fortelle meg det pa telefon eller via e-post. Alle
opplysninger om deg vil bli slettet.

Dersom du gnsker & delta, undertegner du samtykkeerkleringen nederst pa denne siden og
sender den pa e-post til ingeborg@personskadeforbundet.no eller i vedlagt svarkonvolutt til

Personskadeforbundet LTN
v/Generalsekreteer Ingeborg Dahl-Hilstad
Hausmannsgate 19

0182 OSLO

Dersom du har spgrsmal til studien, er du velkommen til 4 ta kontakt.

Med vennlig hilsen
Kristina Kjelland

Min veileder er
NN, ved Lovisenberg diakonale hggskole

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, NSD — Norsk senter for forskningsdata
AS.

< —-

Samtykkeerklzaring

Samtykke til deltakelse i studien
Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

Navn (bruk blokkbokstaver):

(Signert av prosjektdeltaker, sted og dato)

Jeg kan kontaktes pa falgende e-post/telefonnummer:
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